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Ocena rzagdowego programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin
,Za zyciem”1

Ocena ogoélna

Plusy
©

© ©

Samo podjecie inicjatywy stworzenia Programu ,za zyciem”, zastuguje na uznanie. Po raz
pierwszy od lat przedstawiono tak wszechstronny materiat na temat osdéb niepetnospraw-
nych, w tym rodzin niepetnosprawnym dzieckiem, oraz propozycje rozwigzan. Jest to znacza-
cy sygnat ze strony rzadu, generujacy nadzieje i oczekiwania.

Program wprowadza rozwigzania, ktére od dawna postulowano, ale do tej pory nie znalazty
odzwierciedlenia w przepisach, np. opieka wytchnieniowa (jeden z postulatéw RON), koordy-
nacja opieki i rehabilitacji w jednym miejscu, rozwdéj mieszkalnictwa chronionego i ustawowe
wprowadzenie mieszkalnictwa wspomaganego, uzupetnienie typéw srodowiskowych domoéw
samopomocy o typy dla oséb nisko funkcjonujacych (autystow i oséb ze sprzezong niepetno-
sprawnosciy).

Relatywnie dobrze sformutowano cele Programu.

Przedstawiono ramy czasowe i finansowe, co umozliwia dyskusje w oparciu o konkrety,
jak i préby rozliczania wtadz z realizacji Programu.

Zaplanowano dobry system monitorowania, aktywizujgcy nie tylko ministerstwa, ale tez wo-
jewoddw. Jest to dobrym rozwigzaniem, gdyz zapobiega dzikiej decentralizacji zadan, z jaka
mieliSmy i wcigz mamy do czynienia w odniesieniu do wielu zadan publicznych (np. brak
ujednoliconych standarddw orzekania o niepetnosprawnosci przez powiatowe zespoty orze-
kajace czy niespdjna i nieskoordynowana sie¢ warsztatdw terapii zajeciowej i osrodkow
wsparcia dziennego dla oséb niepetnosprawnych).

Publikacja Programu umozliwia dalszg debate. Moze jednoczesnie narazi¢ rzad na krytyke
i nalezy to docenic.

Najlepsze dziatania: 2.4, 2.6, 3.2, 3.3,4.7, 5.2.

! Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego wsparcia
dla rodzin ,,Za zyciem”, Monitor Polski 2016 Poz. 1250
http://www.monitorpolski.gov.pl/mp/2016/1250/M2016000125001.pdf (dostep 09.01.2017)
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Minusy

$

Brak konsultacji spotecznych na etapie tworzenia Programu. Najtrafniejsze elementy Progra-
mu odwotujg sie do wyartykutowanych oczekiwan spotecznych. Pozostate sprawiajg wrazenie
wymyslonych zza biurka, cze$¢ jest wrecz irytujgca dla rodzin, ktérych dotyczy.

Brak zapewnienia trwatosci proponowanych rozwigzan. Program uchwalony przez Rade Mini-
stréw moze by¢ bardzo tatwo uchylony taka samg uchwata.

Brak gwarancji uzyskiwania proponowanych form wsparcia w oparciu o odpowiednie wska-
zania z orzeczenia o niepetnosprawnosci.

Pozér diagnozy. Dwie czesci zawierajg informacje o podobnym charakterze (diagnoza i za-
tacznik ,,Wsparcie instytucjonalne”), obie sg bardzo stabe.

Brak powigzania pomiedzy diagnozg, celami programu i opisem dostepnych zasobdw instytu-
cjonalnych. Diagnoza i zasoby instytucjonalne sprawiajg wrazenie, jakby byty na site przekle-
jone z innych opracowan, gdyz nie majg cech analizy przeprowadzonej na potrzeby Progra-
mu.

Brak wskazania w celach, jakie srodki stuzg ich realizacji. Wrecz odwrotnie, dla priorytetéow
wskazano cele, ktére nie odpowiadajg celom sformutowanym dla catego Programu. Utrudnia
to ocene zasadnosci doboru srodkéw do celow.

Pominiecie w Programie wielu kluczowych wyzwan, np. koniecznej reformy orzecznictwa tak,
by wskazania dawaty wymagalne uprawnienia do $wiadczen (postulat RON), zniesienia kryte-
rium dochodowego (postulat RON), potrzeby wprowadzenia ustug asystenckich, wspierania
0s6b niepetnosprawnych na rynku pracy itp.

Ograniczenie uwzglednionych w Programie $wiadczen medycznych wytgcznie do dzieci z nie-
petnosprawnoscig wrodzona.

Rézna jakos¢ priorytetéw, w wiekszosci bardzo ogélnikowy charakter.
Niespdjnosé i fragmentarycznosc poszczegdlnych rozwigzan.

Brak informacji o metodologii kalkulacji kosztéw. Wydaje sieg, ze niektdre dziatania byty kreo-
wane pod srodki mozliwe do uruchomienia z poszczegdlnych zrodet.

Brak zaktadanych wskaznikéw rezultatu, poza kilkoma wyjatkami (1.5, 2.4).

Niewystarczajgca ,,miedzyresortowos¢” Programu, o czym $wiadczy zréznicowanie meryto-
rycznego wktadu poszczegdlnych instytucji, nawet jesli chodzi o okreslenie jednolitej grupy
odbiorcéw Programu. Przyznac jednak nalezy, ze Program zawiera pewne pionierskie rozwig-
zania ponadresortowe (osrodki koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuncze).

Najstabsze dziatania: 2.2, 3.1 (do pilnej modyfikacji), 3.4, 3.5.

Kluczowe rekomendacje

L 2

Zagwarantowanie opieki dziennej dla 0séb opuszczajgcych system oswiaty, w tym w srodowi-
skowych domach samopomocy i innych osrodkach wsparcia.

Wprowadzenie mozliwosci zarobkowania dla oséb korzystajgcych ze swiadczenia pielegna-
cyjnego bez utraty prawa do tego swiadczenia.

Dostosowanie dziatan na rzecz zwiekszenia aktywnosci zawodowe]j opiekundw do rzeczywi-
stych barier w podejmowaniu zatrudnienia przez tg grupe.
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¥ Zagwarantowanie opieki ztobkowej dla najmtodszych dzieci niepetnosprawnych, z zapewnie-
niem niezbednych zajec¢ specjalistycznych stymulujgcych rozwdj.

% Finansowanie Programu przede wszystkim z odpowiednich czesci budzetu i tym samym na-
stawienie dziatan wyfacznie na osigganie celéw Programu.

¥ Analiza $wiadczen finansowanych ze $Srodkédw PFRON i stopniowe wtgczanie ich do Programu
jako form wsparcia o charakterze wymagalnych wskazan z orzeczenia (postulat RON).

¥ Wprowadzenie nowego instrumentu rynku pracy w postaci trenera pracy (asystenta pracy,
zatrudnienia wspieranego), finansowanego ze srodkéw Funduszu Pracy.

¥ Okresowa (co najmniej raz na p6t roku) weryfikacja osiggania celéw Programu.

Struktura dokumentu

Program, bedacy zatgcznikiem do uchwaty nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie
programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”, liczy 110 stron.

Dokument zaczyna sie od zwieztego wstepu oraz okreslenia podstawy prawnej Programu. Jest nig
ustawa z dnia 14 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz. U. poz. 1860),
a konkretnie art. 12 tej ustawy.

Pierwszg istotng czescig jest oSmiostronicowa diagnoza, podzielona na siedem punktow. Poza danymi
o0goblnymi, punkty te dotycza populacji niepetnosprawnych dzieci, zdrowia, wyksztatcenia, rynku pra-
cy, zagrozenia ubdstwem oraz mieszkalnictwa.

Nastepnie na zaledwie jednej stronie wymienionych jest 20 celéw Programu.

Zasadniczg i najbardziej konkretng merytoryczng czescig dokumentu jest zawarty na 29 stronach opis
szesciu priorytetdw. S to kolejno: (I) wsparcie dla kobiet w cigzy i ich rodzin, (Il) wczesne wspoma-
ganie rozwoju dziecka i jego rodziny, (Ill) ustugi wspierajace i rehabilitacyjne, (IV) wsparcie mieszka-
niowe, (V) koordynacja, poradnictwo i informacja oraz (V1) pozostate instrumenty wsparcia.

Po opisie priorytetdw nastepuje omowienie zasobdéw instytucjonalnych — nie wiedzie¢ czemu za-
mieszczone jako zatgcznik do Programu, a nie integralna czes¢ diagnozy. Liczy ono az 35 stron.

W drugim zatgczniku zamieszczony jest tabelaryczny harmonogram, obejmujacy lata 2017-2021 oraz
wskazane sg podmioty odpowiedzialne za kazde z dziatan. Ostatni z zatgcznikdw (rowniez oznaczony
jako zatacznik nr 2) to plan finansowy, ze wskazaniem Zrddet finansowania kazdego dziatania, w roz-
biciu na kolejne lata oraz jego krotka wersja, zagregowana do ogdlnych priorytetow.

Struktura dokumentu jest bardzo chaotyczna, co znacznie utrudnia jego zrozumienie. Obszary wyod-
rebnione w diagnozie nie odpowiadajg tym, ktérych dotyczg priorytety, a jedne i drugie nie pokrywa-
ja sie z obszarami z zatgcznika dotyczgcego zasobdw instytucjonalnych.

Co wiecej, zestawionym dwudziestu celom szczegétowym nie towarzyszy klarowne przypisanie prio-
rytetéw i dziatan stuzgcych do ich osiggania. Niestety, jesli Program ma by¢ wiarygodny, wymaga
pilnej korekty, wskazujgcej na czytelng wizje rzadu w zakresie polityki wobec dzieci niepetnospraw-
nych i ich rodzin.
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Podstawa prawna

Program uchwalony przez rzad 20 grudnia 2016 r. ma wspiera¢ rodziny i nosi nazwe ,Za zyciem”,
a podstawg prawng jego uchwalenia jest ustawa z dnia 4 grudnia 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy
i rodzin ,Za zyciem”, zawierajgca w art. 12 odpowiednia delegacje wraz z okresleniem terminu przy-
jecia Programu najpdzniej 31 grudnia 2016 r. Mozna go wiec uznac za komplementarny w stosunku
do ustawy.

Art. 12 ust. 3 ustawy zapowiadat mozliwos¢ objecia Programem nie tylko dzieci z wrodzong niepetno-
sprawnoscia, ale tez (1) dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, wystawianym przez zespoty po-
wiatowe na podstawie przepisdw ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych, a takze (2) dzieci legitymujace sie odpowiednim dokumentem systemu
oswiaty: opinig o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju, orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia
specjalnego lub o potrzebie zajeé rewalidacyjno-wychowawczych.

Jednoczesnie Program wykracza poza delegacje ustawowg, co paradoksalnie nalezy ocenia¢ pozy-
tywnie. Stanowi to bowiem czytelny sygnat ze strony rzadu, dotyczacy catosciowego ujmowania wy-
zwan, przed jakimi staje rodzina niepetnosprawnego dziecka.

Ze wzgledu na zamieszczenie w Programie pewnych rozwigzan dotyczacych dorostych oséb niepetno-
sprawnych nie jest jasne, ktory z dwdch zespotdow powotanych przez premier i kierowanych przez
petnomocnika rzadu ds. oséb niepetnosprawnych opracowat program. Premier powotata dwa odreb-
ne zespoty dwoma odrebnymi zarzadzeniami:

- zarzadzeniem nr 850 z dnia 29 sierpnia 2016 r. powotano Zespét do spraw Opracowania Rozwigzan
w zakresie Poprawy Sytuacji Oséb Niepetnosprawnych i Cztonkéw ich Rodzin, bez podania okresu
dziatania;

- zarzadzeniem nr 134 z dnia 4 pazdziernika 2016 r. powotano Miedzyresortowy Zespét do spraw
opracowania projektu Rzgdowego Programu wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”, utworzony na okres
wykonania zadania, a wiec opracowania Programu.

Zgodnie z art. 12 ust. 2 ustawy Program miat dotyczy¢ w szczegdlnosci:

1) wczesnego wspomagania rozwoju dziecka;

2) opieki, w tym paliatywnej lub rehabilitacji dzieci posiadajgcych zaswiadczenie, o ktéorym mowa
w art. 4 ust. 32;

3) wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin w przypadku cigzy powiktanej;

4) pomocy w zabezpieczeniu szczegdlnych potrzeb, w tym mieszkaniowych, rodzin z dzieckiem posia-
dajacym zaswiadczenie, o ktdrym mowa w art. 4 ust. 3.

Poza znaczgcym poszerzeniem Programu w stosunku zakreslonych w ustawie obszaréw wsparcia,
w Programie znalazty sie tez dziatania, ktére byty przygotowywane niezaleznie i ich zwigzek z celami
Programu jest co najwyzej posredni, przez co catos$é¢ sprawia wrazenie dosy¢ chaotycznego zbioru
roznych pomystéw, ktére na szybko zebrano w jedng catos¢. Czesé z nich stanowi istote Programu
i byta mu dedykowana, a czes¢ bytaby realizowana roéwniez bez jego uchwalenia.

2 Ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka lub w czasie porodu, o ktérych mowa w ust. 2 pkt 2—4, stwierdza w zaswiadczeniu lekarz ubezpieczenia
zdrowotnego, w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srod-
kéw publicznych, posiadajacy specjalizacje 1l stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie: potoznictwa i ginekologii, perinatolo-
gii lub neonatologii.
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Ocena szczegolowa

Diagnoza

Zaréwno diagnoza, jak i oméwienie zasobdw instytucjonalnych, nalezg do najstabszych partii Progra-
mu i zarazem pokazujg zrédto jego gtéwnych wad. Przytoczono wytgcznie dane urzedowe, dostepne
w sprawozdaniach poszczegdlnych instytucji. Ich zbiorcze zestawienie w Programie nie jest do nicze-
go potrzebne i dubluje w uproszczony sposéb podobne ,catosciowe” zestawienia, zawarte chocby
w corocznych rzgdowych sprawozdaniach z realizacji postanowien Karty Praw Osdb Niepetnospraw-
nych czy sprawozdania z realizacji przez Polske postanowien Konwencji ONZ o prawach oséb niepet-
nosprawnych (rzgdowe, Rzecznika Praw Obywatelskich i alternatywne spoteczne).

Sposdb prezentacji danych jest zenujacy. Postuzono sie zajmujacymi znaczng czes$¢ tekstu wykresami
stupkowymi, przewaznie ilustrujgcymi proste rozktady oraz licznymi tabelami skopiowanymi wprost
ze sprawozdan poszczegdlnych instytucji.

Nie postawiono w diagnozie najistotniejszych pytan, nie dokonano syntezy, nie wskazano na zwigzek
miedzy przedstawionymi danymi a celami programu.

Nade wszystko jednak, diagnoza nie zawiera kluczowego elementu, jakim jest wypunktowanie pro-
blemdw, z ktédrymi borykaja sie osoby z niepetnosprawnosciami i ich rodziny. Stanowi jedynie zesta-
wienie dostepnych statystyk. Sama wiedza o wskaznikach nie méwi nam jednak o kontekscie zjawi-
ska, jego przyczynach, czy wreszcie celach, do jakich powinnismy dazy¢ w odniesieniu do poszczegdl-
nych obszaréw.

Nie skorzystano z licznych raportéw badawczych ani publikacji naukowych i eksperckich, w tym finan-
sowanych ze srodkéw Unii Europejskiej, dotyczacych trudnej sytuacji i niezaspokojonych potrzeb
0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin, w szczegdlnosci potrzeb rodzin z niepetnosprawnym dzieckiem.

Z powodu tych powaznych zaniedban nie wskazano w wystarczajgcym stopniu probleméw i luk
w istniejgcym ,systemie”, a powinno to by¢ gtéwnym uzasadnieniem dla tworzenia Programu.

W kilku miejscach Program odwotuje sie do oczekiwan spotecznych, ale nie podano nawet Zrddta
wiedzy o tych oczekiwaniach. Odwotania do oczekiwan dotyczg zarazem najtrafniej dobranych dzia-
tan.

Co wiecej, poszczegdlne obszary w diagnozie nie przektadajg sie na priorytety. Istniejg tez priorytety,
ktdre nie majg bezposredniego uzasadnienia w diagnozie.

Widac¢, ze diagnoza nie byta — bo ze wzgledu ma bardzo niska jakos¢ by¢ nie mogta - podstawg two-
rzenia Programu. Zostata doklejona na site, by stworzy¢ pozér racjonalnego dziatania w poszczegdl-
nych obszarach, a moze nawet pozér istnienia catosciowej koncepcji.

Ponadto nie dokonano analizy mozliwych skutkdw planowanych dziatan, czyli rzetelnej ewaluacji
ex ante. By¢ moze wynika to z tempa pisania Programu, ale Swiadczy o niepowaznym potraktowaniu
realizacji celow. Catoksztatt proponowanych dziatarh wskazuje na pospieszne wykorzystanie i scalanie
w jeden program dziatan mozliwych do wzglednie szybkiej realizacji z réznych zrédet finansowania,
tak by wykaza¢ odpowiednio duzy zakres dziatan i Srodkéw finansowych. Wskazuje na to np. uznanie
za dziatania w ramach Programu fragmentéw innych juz realizowanych programow, ktére i tak obej-
mujg osoby niepetnosprawne i cztonkéw ich rodzin.

Tak niska jakos¢ diagnozy odzwierciedla fatalny stan zarzadzania informacjg w administracji publicz-
nej, przynajmniej w obszarze objetym Programem.
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1. Dane ogdlne

Przyktadowo, przytoczono dane o strukturze demograficznej populacji oséb niepetnosprawnych
w wieku 16+, z ktérych wynika, ze az 2/3 tej grupy to osoby w wieku 55 lat i wiecej. Nie skomento-
wano znaczenia tego faktu dla ksztattu Programu ani nie skomentowano zwigzku miedzy tym zjawi-
skiem a wyzwaniami ptynacymi z faktu, ze czes¢ tych oséb (jaka?) jest niepetnosprawna od dziecin-
stwa. Przytaczajac dane liczbowe podano tez niczego nie wnoszgce do Programu rozrdznienie
na niepetnosprawnos¢ prawng i biologiczng. Tymczasem niepetnosprawnosé wytgcznie biologiczna
nie stanowi kryterium do objecia wsparciem instytucjonalnym.

2. Populacja niepetnosprawnych dzieci

Przytoczono dane statystyczne o liczebnosci tej grupy w niepotrzebnym rozrdznieniu miedzy niepet-
nosprawnoscia , biologiczng” (subiektywng) a prawna. Istotne jest, ze mamy w Polsce 182 tys. dzieci
niepetnosprawnych prawnie, a wiec posiadajgcych orzeczenia o niepetnosprawnosci. Podane dalej
zrdznicowanie miedzy grupami wiekowymi pod wzgledem posiadania jednego z tych rodzajow nie-
petnosprawnosci lub fgcznie obu jest zupetnie niepotrzebne.

Brakuje natomiast interpretacji faktu, ze notuje sie wzrost odsetka niepetnosprawnych dzieci wraz
z wiekiem, gdy tymczasem moze to swiadczyé o utrudnionym dostepie do diagnostyki. Jest to nie-
zwykle wazne w kontekscie celéw Programu, zwtaszcza dotyczgcych dostepu do lekarzy specjalistow,
ktory powinien by¢ udrozniony takze w przypadku dzieci dopiero podejrzewanych o zaburzenia roz-
wojowe. Wczesna interwencja w tych przypadkach to wymierne oszczednosci dla catego systemu
w kolejnych latach, dzieki szybszemu usprawnianiu dziecka i zapobieganiu wtérnym skutkom zabu-
rzen. Tymczasem dostep doswiadczen medycznych, ujety w programie, dotyczy wytgcznie dzieci
z uszkodzeniami okotoporodowymi, i to poswiadczonymi przez lekarza w ciggu pierwszych 12 miesie-
cy zycia.

Niestety nie wiemy, jakie jest zrédto przytoczonych danych, a tym samym czy dotyczg klasyfikacji
stosowanej przez GUS — osoby w wieku przedprodukcyjnym (mtodsze niz 16 lat) — czy tez oséb nie-
petnoletnich (w wieku 0-18). Niejasnos$¢ pogtebia uwzglednienie na wykresie tylko dzieci w wieku
0-14 lat.

3. Zdrowie

Diagnoza dotyczaca zdrowia, a wiec kluczowego problemu w niepetnosprawnosci, jest zaskakujgco
uboga. Nie zawiera oszacowania kosztow leczenia i rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, co jest
przeciez istotne dla uzasadnienia Programu.

Przedstawiono schorzenia prowadzace do niepetnosprawnosci, na czele ze schorzeniami narzadu
ruchu, uktadu krazenia, neurologicznymi, wzroku i stuchu, ktére czesto sg wynikiem naturalnego pro-
cesu starzenia sie organizmu. Zaznaczono co prawda, w odniesieniu do danych z innego Zrédia,
ze problemy zdrowotne sg zwigzanie z wiekiem, jednak nie dokonano zadnej syntezy, a przede
wszystkim nie wskazano, jakie wnioski wynikajg z tego faktu dla programu kompleksowego wsparcia
dla rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi.

4. Wyksztatcenie

Podano jedynie ogdlne dane dotyczace poziomu wyksztatcenia osigganego przez osoby niepetno-
sprawne w wieku 16 lat i wiecej, bez poréwnawczego odniesienia do danych dla ogdlnej populacji
0s6b w tym wieku.

Dla zilustrowania tezy o zwigzku wyksztatcenia z bezrobociem zamieszczono dwa bardzo proste wy-
kresy, odrebne dla kazdej z tych cech.
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5. Rynek pracy

Wyjatkowo staby fragment diagnozy stanowi cze$¢ dotyczaca rynku pracy. Nie ma w niej kluczowego
pytania o przyczyny niskiej aktywnosci zawodowej. Tymczasem jest ona niepokojgca niska w kontek-
Scie zaréwno $redniej unijnej, jak i kosztow wyptacanych rent. Istnieje szereg opracowan zgtebiaja-
cych uwarunkowania tego zjawiska, z ktérych nie skorzystano w diagnozie.

Generalnie przytoczone w tym fragmencie dane wystarczyto uja¢ w jednej tabeli, opatrzonej synte-
tycznym komentarzem wskazujgcym na zwigzek z Programem.

Nie dowiadujemy sie niczego o tym, co robig osoby bierne zawodowo w wieku produkcyjnym. Czy s3
w osrodkach aktywnosci dziennej? Czy utrzymuja sie z rent? Ktére to osoby, z jakimi schorzeniami,
w jakim wieku? Nie wyjasniono, dlaczego wsrdd osdb z lekkg niepetnosprawnoscia jest najwyzszy
odsetek nie tylko aktywnych zawodowo czy zatrudnionych, ale takze bezrobotnych. Co oznacza wy-
rwane z kontekstu zdanie: , Bezptatnie pomagajacy cztonkowie rodzin stanowili 15-tysieczng grupe
0s6b.”?

Nie przedstawiono zadnych danych dotyczacych przyczyn niepetnosprawnosci wsrdd pracownikow
dofinansowywanych przez system subsydiow dla pracodawcow ze srodkéw PFRON, zwtaszcza w po-
wigzaniu z wiekiem pracownikéw z poszczegdlnymi schorzeniami.

Informacja o tym, ze 55,5 tys. ofert pracy byto ,adresowanych do osdb niepetnosprawnych” budzi
konsternacje — dlaczego tworzone sg miejsca pracy ze wzgledu na niepetnosprawnosc¢ pracownika?
Jakie to ma skutki dla systemu? Jak wptywa na efektywnos¢ alokacji sSrodkéw publicznych na subsy-
dia? Mozliwe przeciez, ze pracodawcy tworzg takie ,specjalne” miejsca wytacznie ze wzgledu na to,
ze g one subsydiowane ze srodkéw publicznych, a wiec z PFRON. Niektdre dane, np. o dtugosci pozo-
stawania bez pracy, przytoczone sg bez kontekstu poréwnawczego, odnoszgcego sie do ogdlnej po-
pulacji.

6. Zagrozenie ubéstwem

Wazne i zwiezte dane, bezposrednio uzasadniajgce wprowadzenie Programu, przytoczone sg nato-
miast we fragmencie diagnozy, dotyczacym zagrozenia ubdéstwem. Dowodzg one jednoznacznie,
iz niepetnosprawnosé cztonka rodziny prowadzi do jej pauperyzacji, spychajgc niemal co dziesigtg
rodzine do kategorii skrajnego ubdstwa. Co wazniejsze, zjawisko to jest dobitniejsze w rodzinach,
gdzie osoba niepetnosprawna jest dziecko.

7. Mieszkalnictwo

Kolejny, krotki fragment diagnozy, dotyczacy mieszkalnictwa odsyta - i stusznie - do ogdlnej diagnozy,
zawartej w Narodowym Programie Mieszkaniowym, i wskazuje przede wszystkim na uposledzenie
dochodowe rodzin z osobg niepetnosprawng, co zmniejsza jej mozliwosci ptatnicze w kontekscie za-
spokojenia potrzeb mieszkaniowych. Wnioski o innych ograniczeniach w dostepie do mieszkan rodzin
z niepetnosprawnymi dzie¢mi majg w duzej mierze charakter domystéw, zwtaszcza, ze rodziny,
w ktérych niepetnosprawnosé dziecka wymaga dostosowan architektonicznych, to mniejszos¢ rodzin
z niepetnosprawnymi dzie¢mi.
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Cele

Mocnym i obiecujgcym fragmentem Programu sg zawarte na jednej stronie cele szczegétowe.
Nie wszystkie wydajg sie potrzebne (np. cel 17: promowanie wartosci rodzinnych w spotecznosci
lokalnej, czy ostatni cel 20: tworzenie prawa odpowiadajgcego potrzebom oséb niepetnosprawnych
i ich rodzin). Ponadto niektdre cele dotyczg innych niz rzagd podmiotow (cel 18: aktywizacja organiza-
cji pozarzadowych, cel 19: aktywizacja i wsparcie samorzgdow), wiec ich zamieszczanie wsrdd celdw
programu rzgdowego moze budzié¢ watpliwosci, a nawet niepokdj — zwtaszcza, ze strategia spychania
odpowiedzialnosci na samorzady i podmioty spoteczne byta realizowana przez poprzednie rzady,
unikajgce projektowania rozwigzan systemowych. Nie wydaje sie tez, by akurat organizacje pozarza-
dowe i samorzady wymagaty aktywizacji ze strony rzadu. Chyba ze za tym okresleniem kryje sie prze-
kazanie srodkow tym podmiotom jako realizatorom planowanych dziatan.

Pozostate cele, zwtaszcza te odnoszace sie do wsparcia dla oséb niepetnosprawnych i rodzin wycho-
wujgcych niepetnosprawne dzieci, a nie tylko do opieki prenatalnej i okotoporodowej, otwierajg prze-
strzen do poszukiwania konkretnych rozwigzan do ich realizacji. Szczegdlnie pozytywnie nalezy ocenic
uwzglednienie w Programie dorostosci osdb niepetnosprawnych od dziecinstwa, co jest jednym
z najwiekszych zmartwien rodzicdw, a nawet moze wptywac na decyzje aborcyjne.

Niestety, dalsza czes¢ dokumentu zawiera nieoczekiwanie opis dziatan, ktérych powigzanie z celami
nie jest jasne. Wielka szkoda, ze wzglednie dobrze sformutowanym celom nie towarzyszy w Progra-
mie jednoznaczne okreslenie sposobdéw ich realizacji w postaci przypisanych do tych celéw dziatan.
Zamiast tego dostajemy nieco chaotyczny opis dziatan zgrupowanych w szes¢ priorytetéw, przy czym
czesc¢ tych dziatan sprawia wrazenie oderwania od gtéwnych celéw Programu. Z catg zas pewnoscia
rzgdowi zabrakto czasu na ujednolicenie tekstu i poprawne zredagowanie catosci.

Priorytety

Opis priorytetéw rodzi rozczarowanie ze wzgledu na ich mocno ograniczajgcy charakter w stosunku
do wczesniej zadeklarowanych celéw Programu. Pojawiajg sie sztywne kryteria dostepu, np. w posta-
ci progu dochodowego, ktdry nie uwzglednia ponoszonych przez rodziny wydatkéw. Jesli jest to
wstepny pomyst na czesciowga realizacje celéw, obejmujacy tylko dziatania mozliwe do wdrozenia
szybko, wystarczyto dodaé¢ komentarz, ze Program bedzie dalej sukcesywnie poszerzany o dalsze
srodki (dziatania), stuzace osigganiu wyznaczonych celéw, a takze, ze zgodnie z przywotang we wste-
pie Konwencjg ONZ o prawach osdb niepetnosprawnych, dziatania te beda projektowane z udziatem
0s6b niepetnosprawnych.

Priorytet I. Wsparcie dla kobiet w ciazy i ich rodzin

1.1 Koordynowana opieka nad kobietq w ciqzy

Zarzadzenie stanowigce podstawe tego punktu zostato juz ogtoszone (Zarzadzenie nr 125/2016/DSOZ
z dnia 22 grudnia 2016 r. w sprawie okreslenia warunkdw zawierania i realizacji umow o udzielanie
Swiadczen opieki zdrowotnej przez podmioty realizujgce $wiadczenia koordynowanej opieki nad ko-
bietg i dzieckiem oraz zmiany niektdrych zarzadzen Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia w zwigz-
ku z przepisami ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”).? Nie ma zatem potrzeby dys-
kusji nad jego ewentualnymi zmianami, a wiekszo$¢ uwag krytycznych zostata zgtoszona w trakcie
konsultacji spotecznych. Warto natomiast upubliczni¢ zgtoszone postulaty i przedstawié ich synte-
tyczne omdwienie, bowiem nie sg one dostepne.

® http://nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-nr-1252016ds0z,6547.html (dostep
13.01.2017)
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1.2 Diagnostyka i terapia prenatalna

Zwiekszenie dostepnosci do diagnostyki i terapii prenatalnej jest postulatem dobrym i nie wymagaja-
cym wiekszego uzasadnienia. Lepsza diagnoza, a pdzniej ewentualna terapia sg bardzo istotne. Kwe-
stig do dyskus;ji i dopracowania sg jedynie szczegdty postulowanego w ramach tego punktu progra-
mu, a mianowicie kryteria dostepu, jak i zakres oferowanego w jego ramach wsparcia.

1.3 Opieka paliatywna i hospicyjna

O ile ogdlny cel dziatania nie wzbudza watpliwosci to doprecyzowania wymagaja szczegdty propozy-
cji, jak i podstawowe terminy definicyjne. Konkretyzacji wymaga chocby definicja dziecka z nieule-
czalng wadag letalng. Jest to kwestia kluczowa, bo warunkujgca dostep do opieki.

Do przemyslenia pozostaje tez kwestia, czy taczy¢ w ramach jednego dziatania hospicja oraz podmio-
ty realizujgcych koordynowang opieke nad kobietg w cigzy, ze szczegdlnym uwzglednieniem cigzy
powiktanej (oddziaty potozniczo-ginekologiczne, oddziaty potozniczo--ginekologiczne Il i lll poziomu
referencyjnego, poradnie ginekologiczno-potoznicze, oddziaty neonatologiczne Il poziomu referen-
cyjnego, potozne POZ). Wsparcie dla hospicjdéw mogtoby znalez¢ sie w oddzielnym strumieniu finan-
sowania, niz opieka koordynowana.

1.4. Rozwdj sieci doméw dla matek z matoletnimi dzie¢mi i kobiet w ciqgzy

Dziatanie to, cho¢ potrzebne, nie powinno stanowi¢ elementu programu dla oséb z niepetnospraw-
nosciami i ich rodzin. Ze wzgledu na fakt, ze stuzy celom zwigzanym z macierzynstwem, mozna uznaé,
Ze miesci sie w szerokim rozumieniu Programu.

Rozbudowa opieki instytucjonalnej w postaci doméw dla matek z matoletnimi dzie¢mi i kobiet w cia-
zy ktdci sie z zaleceniami deinstytucjonalizacji opieki. Zdecydowanie lepszym rozwigzaniem jest opar-
cie wsparcia dla matek na propozycjach zawartych w ramach priorytetu czwartego i szeroko rozu-
mianego mieszkalnictwa wspomaganego, a celem polityki paiistwa powinno by¢ nie tyle rozbudowy-
wanie tego typu doméw, co sprawienie, zeby na skutek istnienia alternatywnych form wsparcia
w srodowisku lokalnym nie byty one potrzebne.

Relatywnie duze srodki przeznaczone na to dziatanie (17,6 mIn zt na okres pieciu lat) umozliwiaja
modyfikacje tego dziatania.

1.5 Pomoc uczennicom w ciqzy

Dziatanie to, cho¢ potrzebne, nie powinno stanowic¢ elementu programu dla oséb z niepetnospraw-
nosciami i ich rodzin. Ze wzgledu na fakt, ze stuzy celom zwigzanym z macierzyfistwem, mozna uznac,
Ze miesci sie w szerokim rozumieniu Programu.

......

o0 zainteresowaniu takim rozwigzaniem pochodzi z wiarygodnych zrédet, moze wyjs¢ naprzeciw rze-
czywistym potrzebom.

Jednak rozwigzania polegajace na separacji od srodowiska rodzinnego i miejsca zamieszkania, cho¢ sg
czasami jedynym wyjsciem, powinny by¢ rozwigzaniem ostatecznym. Wazne jest, zeby zapewnic
komplementarnos¢ dziatania ze wsparciem srodowiskowym, tak aby zapobiegaé sytuacjom, w kto-
rych po skonczeniu szkoty kobiety trafiajg do domoéw dla matek z matoletnimi dzie¢mi.

1.6. Prawo do korzystania z elastycznych form organizacji czasu pracy

Propozycja skierowana miedzy innymi do rodzicow dziecka niepetnosprawnego lub ze szczegdlnymi
potrzebami edukacyjnymi. Jednak definicja dziecka ze szczegdlnymi potrzebami edukacyjnymi nie
jest okreslona w prawie oswiatowym, stagd niezbedne doprecyzowanie.
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Jednoczesnie niejasna jest forma prawna wykorzystania elastycznych form organizacji czasu pracy.
W przypadku ograniczenia sie jedynie do stworzenia prawnej mozliwosci istnieje ryzyko, ze prawo to
bytoby w praktyce martwe, bo pracodawcy nie musieliby godzié sie na takg forme swiadczenia pracy.
Natomiast w przypadku obowigzku stworzenia elastycznych form organizacji czasu pracy istniatoby
ryzyko nadmiernego obcigzenia pracodawcy, a tym samym niecheci do zatrudniania oséb uprawnio-
nych. Zatem dziatanie to wymaga gtebokiego przemyslenia i rozwazenia potencjalnych skutkéw
ubocznych.

Priorytet II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

2.1 Koordynacja opieki neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci z wadami wrodzo-
nymi

Grupa docelowa to dzieci z wadami wrodzonymi, ale tylko do 3 roku zycia.

Dziatanie stanowi uszczegodtowienie tego, co byto juz wczesniej zapisane w ustawie. Tymczasem moz-
na je byto poszerzy¢ np. o procedury postepowania w przypadku narodzin dziecka z okreslong wadg
wrodzona.

Jesli Program nazwano ,,Za zyciem”, to jest on zapewne odpowiedzig m.in. na rosngcy odsetek aborcji
dzieci z zespotem Downa. Mimo, iz jest to najczestsza wada genetyczna, wykrywalna na wczesnym
etapie rozwoju ptodu, nie ma w Polsce zatwierdzonych wskazan dietetycznych i rehabilitacyjnych dla
dzieci z tg wadg, nie ma tez specjalistycznych poradni, a lekarze ,specjalizujgcy sie” w tym zaburzeniu
nie majg mozliwosci formalnego uznania swych kwalifikacji. Tymczasem mogliby stuzy¢ jako konsul-
tanci dla wszystkich lekarzy potoznikéw i pediatrow.

Nie ma tez wczesne] diagnostyki zaburzen, zapobiegajacej pogtebianiu sie niepetnosprawnosci wsku-
tek nieleczonych (bo niezdiagnozowanych lub pézno zdiagnozowanych) schorzen.

Alokacja na to dziatanie wynosi 100 min zt z NFZ oraz 18,6 min zt z budzetu.
2.2 Odzywianie mlekiem kobiecym noworodkow i niemowlqt, ze szczegolnym uwzglednie-

niem dzieci z wadami wrodzonymi

Dzieci z wrodzong niepetnosprawnoscig sg wskazane tylko jako szczegdlna podgrupa adresatow szer-
szego programu.

Niejasne jest kryterium wyodrebniajgce grupe pod wzgledem wieku: czy stowo ,niemowleta” ozna-
cza dzieci do konca pierwszego roku zycia?

Odniesienia do tego dziatania nie ma w diagnozie, nie wiadomo zatem, jaka jest relacja popytu na
mleko kobiece do jego podazy, i czy trzeba w zwigzku z tym ustali¢ zasade pierwszenstwa dostepu
do mleka dla dzieci z wrodzonymi wadami.

2.3 Wczesna rehabilitacja

Grupa objeta wsparciem w ramach tego dziatania znowu ograniczona jest wyfacznie do dzieci z wa-
dami wrodzonymi. Nie wskazano przy tym kryterium wiekowego.

Z dwéch sposobdw realizacji dziatania pierwszy dotyczy wyposazenia osrodkéw rehabilitacji w urza-
dzenia do rehabilitacji zaburzen funkcji poznawczych i zaburzeh mowy - nie wiadomo przy tym, dla-
czego wprowadzono ograniczenie do tych dwéch obszaréw zaburzen.

Nalezato by czes¢ tego dziatania realizowa¢ w ramach dziatania 2.4, i powinno to by¢ jasno zapisane.

Alokacja wynosi 50 min zt z NFZ i 1,2 mIn zt z budzetu.
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2.4 Utworzenie osrodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuriczych

Jest to bardzo istotne dziatanie, kluczowe z punktu widzenia dostepu do wielospecjalistycznego
wsparcia dla dzieci niepetnosprawnych. Przypomina ono juz funkcjonujgce Osrodki Wczesnej Inter-
wencji, zatem by¢ moze jest pomyslane jako rozwiniecie tych placéwek, odpowiadajgcych najtrafniej
na zapotrzebowanie rodzin na objecie dziecka kompleksowym wsparciem. Popyt na rehabilitacje
w tych osrodkach przewyzsza podaz, zatem dziatanie nalezy uznac¢ za wtasciwe i zgodne z oczekiwa-
niami.

W nazwie dziatania pojawia sie jednak stowo ,opiekuniczy”, a przeciez wczesne wspomaganie rozwo-
ju nie zapewnia opieki, tylko zajecia specjalistyczne.

Grupa docelowa zostata okreslona wedtug kryterium wiekowego, a konkretnie od urodzenia do czasu
podjecia nauki szkolnej, ze szczegdlnym uwzglednieniem najmtodszych dzieci do trzeciego roku zycia,
u ktérych wystepujg wybrane schorzenia - nie wskazano jednak jakie.

Alokacja to 312 630 000 zt z budzetu, co przy 380 osrodkach przektada sie na $rednig kwote 821 tys.
zt rocznie na jeden osrodek (a wiec 68,4 tys. zt na miesigc).

Zaktada sie utworzenie sieci oSrodkéw udzielajgcych kompleksowego wsparcia, jednak przewidziana
jest alokacja wytgcznie z budzetu, a nie z NFZ-u, nie wiadomo zatem, z jakiej czesci budzetowej beda
finansowane poszczegdlne ustugi. Z jednej strony w osrodku planuje sie prowadzenie wczesnego
wspomagania rozwoju, a wiec $wiadczenia systemu oswiaty, z drugiej zas osrodki majg zapewniac
konsultacje lekarzy specjalistéw oraz ustugi medyczne, m. in. fizjoterapie.

Wskazano bardzo ogdlnie na odpowiednie zmiany w systemie prawa, jednak bez uszczegdétowienia,
ktérej ustawy, czy chocby o ktdre dziaty administracji rzgdowej chodzi.

2.5 Dofinansowanie miejsc opieki nad dzie¢mi do lat trzech z orzeczeniem o niepelnospraw-
nosci lub wymagajgcych szczegdlnej opieki

Dziatanie to sprawia wrazenie bardzo wstepnego pomystu. Jest ono planowane jako specjalna edycja
resortowego programu rozwoju instytucji opieki nad dzie¢cmi w wieku do lat 3 ,Maluch Plus” (art. 62
ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzieémi w wieku do lat 3), ktéra bedzie ogtoszona w roku
2017.

Na ogdlny Program Maluch Plus przeznaczono w 2017 r. kwote 151 miIn zt. Oznacza to, ze kwota
przeznaczona w ramach Programu ,Za zyciem” na miejsca dla dzieci niepetnosprawnych (15 min zt
rocznie) stanowi 10% catkowitego budzetu Programu Maluch Plus i jest poréwnywalna z niewykorzy-
stanymi $rodkami w kwocie 12,4 min zt, ktére zgodnie z ogtoszeniem Ministra Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej z dnia 23.09.2016 powstaty w toku realizacji tego Programu w roku 2016, i zostaty wow-
czas zagospodarowane na dofinansowanie zadan w module 1.

Taki sposéb finansowania potwierdza, iz cze$¢ dziatann w ramach Programu ,,Za zyciem” zaplanowano
w oparciu o filozofie kreowania dziatar pod wygospodarowane w ramach innych zadan srodki, nie za$
w oparciu o diagnoze rzeczywistych probleméw i potrzeb rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi, w tym
dorostymi.

Niestety, w ten sposéb $rodki na realizacje wadliwie skonstruowanego Programu ,Za zyciem” nie
beda realizowaé zaktadanych celdéw, a nawet mogg doprowadzi¢ do pogorszenia sytuacji dzieci nie-
petnosprawnych, w tym przypadku w dostepie do opieki ztobkowej. Gdyby celem Programu byto
zwiekszenie dostepnosci tej opieki dla najmtodszych niepetnosprawnych dzieci, wéwczas rzetelna
diagnoza barier doprowadzitaby do wtasciwego wykorzystania Srodkéw.

Niepokdj moze budzi¢ wyodrebnienie specjalnych miejsc dla dzieci niepetnosprawnych poprzez sfor-
mutowanie dotyczace ,,ztobkdéw lub klubu klubéw dzieciecych dostosowanych do objecia opieka dzie-
ci z orzeczeniem lub wymagajgcych szczegdlnej opieki”. Nosi to znamiona segregacji dzieci i wigze sie
z ryzykiem, ze ogdlnodostepne ztobki i kluby dzieciece nie zechcg przyjmowac dzieci z niepetno-
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sprawnoscig i beda kierowac je do placdwek de facto specjalnych, bo tak mozna rozumieé wskazane
sformutowanie

Znacznie lepszym pomystem bytoby zapewnienie dodatkowego finansowania kazdemu ztobkowi
lub klubowi dzieciecemu przyjmujgcemu dziecko niepetnosprawne, na wzér dodatkowych kwot nali-
czanych w systemie oswiaty.

Proponowane rozwigzanie swiadczy wiec o braku wymiany doswiadczen miedzy resortami zaanga-
zowanymi tworzenie programu.

Grupa docelowa to dzieci od 1. roku zycia do ukonczenia 3. roku zycia, a w szczegdlnych przypadkach
do ukonczenia 4. roku zycia, przy czym sg to tylko dzieci z wrodzonymi wadami. Nie uzasadniono
wprowadzenia dolnego kryterium wieku okreslonego na ukonczony pierwszy rok zycia, podczas gdy
ogoblne przepisy stanowia, ze w ztobku mogg przebywaé dzieci od ukonczenia 20 tygodnia zycia
do ukonczenia 3 roku zycia (ustawa z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzie¢mi w wieku do lat 3.
art. 7 ust. 1; dolna granica ukonczenia 1. roku zycia dotyczy tylko formy klubéw, art. 7 ust. 2). Pro-
gram de facto wiec dyskryminuje dzieci niepetnosprawne w wieku niemowlecym w dostepie do opie-
ki ztobkowej.

Alokacja wynosi 175 min zt z budzetu (a wiec po 15 min zt rocznie).

Realizatorem majg by¢ placéwki juz realizujgce albo planujace realizacje wspomagania indywidualne-
go rozwoju dzieci z orzeczeniem lub dzieci z wadami wrodzonymi zgodnie z ustawg ,Za zyciem”.
Nie wiadomo co oznacza uzyte sformutowanie ,wspomaganie indywidualnego rozwoju dzieci”. Prze-
ciez kazda placéwka opiekuncza czy edukacyjna powinna prowadzi¢ wspomaganie indywidualnego
rozwoju podopiecznych, niezaleznie od wystepowania lub nie niepetnosprawnosci.

Dofinansowanie wynosi 500 zt miesiecznie na dziecko, ale ma by¢ jednoczesnie pomniejszona optata
ponoszona przez rodzicow o kwote ,,do 100 zt”. Nie wiadomo co oznacza takie formutowanie. O ile
bedg zmniejszone wptaty konkretnych rodzicow? Ponadto oznaczatoby to realne zmniejszenie dofi-
nansowania do kwoty 400 zt na miesigc. Nie jest jasne, na czym ma polegaé uzaleznienie kwoty ,ulgi”
dla rodzicow od przyznanej dotacji, skoro wysokos¢ dotacji okreslono ryczattowo. Podobnie nie jest
jasne, co miatyby oznaczaé ,pozostate srodki przyznane w ramach dotacji”, ktére podmiot médgtby
»przeznaczy¢ na pokrycie kosztéw funkcjonowania miejsc dostosowanych do dzieci niepetnospraw-
nych lub wymagajacych szczegdlnej opieki”.

Nie okreslono ponadto znaczenia sformutowania ,,dzieci wymagajgce szczegdlnej opieki” - jak wyod-
rebnié te dzieci, w oparciu o jakie kryteria?

2.6 Poszerzenie moZzliwosci pobierania zasitku opiekuriczego na chore dziecko z 14 do 30
dni

Jest to rozwigzanie bez watpienia bardzo potrzebne, byto ono zresztg przedmiotem jednego z postu-
latéw RON.

Autorzy Programu ograniczyli je podmiotowo do opiekundw dzieci z tgcznymi wskazaniami z punktéw
7 i 8 z art. 6b ust. 3 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowe;j i spotecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepetnosprawnych, dotyczacymi koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki oraz
koniecznosci statego wspoétudziatu opiekuna, oraz dzieci powyzej 16 roku zycia ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci.

W samej definicji grupy docelowej zapisana jest pewna sprzeczno$é, poniewaz na ogot rodzice ,,naj-
trudniejszych” dzieci, a wiec dzieci ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci lub z okreslonymi
wskazaniami dotyczgcymi wymogdw opieki na ogot nie pracujg zawodowo.

Warto zatem rozwazy¢ poszerzenie tej grupy o rodzicdw dzieci niepetnosprawnych takze bez tych
wskazan w orzeczeniu, zwtfaszcza, ze zespoty orzekajace majg niestety duzg dowolnos¢ przyznawaniu
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okreslonych wskazan w orzeczeniu, a ostatnio (mniej wiecej od czasu podwyzszenia $wiadczenia pie-
legnacyjnego w roku 2014) notuje sie ich nadmierng powsciagliwos¢ w przyznawaniu wskazania 7.

Mozna odtworzy¢ szacowang wielkos¢ grupy beneficjentédw poprzez podzielenie rocznej kwoty prze-
znaczonej na to dziatanie (7,6 min zt) przez maksymalng liczbe dodatkowych dni, jakie mozna wyko-
rzysta¢ na opieke (16) oraz stawke $redniego wynagrodzenia za godzine pracy na nisko ptatnych sta-
nowiskach (100 zt). Otrzymujemy liczbe 4750 beneficjentow rocznie. Oczywiscie nie kazdy pracujacy
rodzic bedzie musiat korzystac z 16 dni tego dodatkowego wymiaru zasitku, poza tym pewna cze$é tej
grupy rodzicéw zarabia zapewne wiecej, niz wynosi ptaca minimalna. Nie zmienia to faktu, ze dziata-
nie to, ograniczone do bardzo waskiej grupy, zdefiniowanej poprzez sprzeczne ze sobg definicje (ak-
tywnosci zawodowej rodzica i jednoczes$nie najwiekszych wymogdw opiekunczych dziecka), jest prze-
szacowane co do liczby beneficjentéw. Stad nalezy w nim zmodyfikowac kryteria podmiotowe.

Dodatkowym argumentem za poszerzeniem grupy docelowej jest fakt, ze nawet dzieci z lzejszymi
niepetnosprawnosciami, np. niepetnosprawnoscia intelektualng na poziomie lekkim czy umiarkowa-
nym, funkcjonujg ponizej norm dla swojego wieku i nie mozna ich zostawia¢ w domu bez opieki,
zwtaszcza w sytuacji choroby.

2.7 Jednorazowe swiadczenie w wysokosci 4000 zi1.

Zostato ono wczesniej uchwalone ustawg ,,Za zyciem” i jest wtasciwym instrumentem wsparcia finan-
sowego rodziny bezposrednio po narodzinach niepetnosprawnego dziecka.

Priorytet III. Ustugi wspierajace i rehabilitacyjne

3.1 Opieka wytchnieniowa

Planowane dziatanie 3.1 nalezy okresli¢ jako opieke zastepcza, nie dotyczy ono bowiem opieki wy-
tchnieniowej, ktdorej wytgcznym celem powinien by¢ wypoczynek i regeneracja sit. O potrzebie przy-
znania opieki wytchnieniowe]j powinien decydowaé Osrodek Pomocy Spotecznej w oparciu o wywiad.

Potrzeba odpoczynku opiekuna pojawia sie co prawda jako jedna z kilku mozliwych przestanek, wy-
stepuje jednak obok zdarzen losowych, pomocy w zatatwieniu codziennych spraw, uczestnictwa
w aktywizacji zawodowej czy tez - co najbardziej paradoksalne - podjecia zatrudnienia. Trudno uznac
ktorgkolwiek z tych okolicznosci za forme ,,wytchnienia”.

Niestety krag beneficjentéw tego dziatania zostat ograniczony przez prég dochodowy 1200 zt netto
na osobe, gdy tymczasem kryterium dochodu jest w przypadku rodzin z dzieckiem niepetnospraw-
nym catkowicie nieadekwatne do rzeczywistej sytuacji finansowej rodziny, ktéra ponosi niekiedy bar-
dzo wysokie koszty rehabilitacji i leczenia dziecka.

Niewystarczajgcy jest ponadto maksymalny wymiar wsparcia (120 godzin rocznie na jedng rodzine).

Grupa docelowa dzieci nie jest okreslona gdrng granicg wieku. Albo wiec brano pod uwage wszyst-
kich niepetnoletnich podopiecznych, albo tez uwzgledniono postulaty spoteczne i proponowane dzia-
tanie dotyczy rowniez oséb dorostych — zwtaszcza, ze mowa jest o dzieciach z orzeczeniem okreslo-
nymi wskazaniami z punktéw 7 i 8 art. 6b ust. 3 ustawy o rehabilitacji, ale takze o osobach niepetno-
sprawnych ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, bez ograniczenia wiekowego.

Alokacja to az 432 min zt z budzetu i 47 min zt z Funduszu Pracy, podzielona na kwoty roczne w wyso-
kosci odpowiednio 96 min zt i 10,5 min zt, przy czym dziatanie to bedzie realizowane od drugiej poto-
wy 2017 roku.

Ponadto limit stawki wynagrodzenia do wysokosci 20 zt na godzine, co moze prowadzi¢ do wyklucze-
nia oséb, wymagajace najbardziej specjalistycznej opieki.
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Btedem jest przypisanie opieki wytchnieniowej samorzadowi powiatowemu lub podmiotom niepu-
blicznym, ktérym samorzad powiatowy zleci realizacje tego dziatania. W realizacji opieki wytchnie-
niowej podstawowym podmiotem powinna by¢ gmina, a powiat powinien zapewniaé¢ mozliwos¢ rea-
lizacji tej opieki tylko w okreslonych przypadkach.

W programie wskazano, ze samorzad powiatowy ma obowigzek zapewnic¢ opieke wytchnieniowg we
wszystkich wskazanych formach, a wiec poprzez zapewnienie ustug w dziennych osrodkach wsparcia,
w placéwkach catodobowych, w jednostkach systemu os$wiaty lub poprzez umowy z organizacjami
pozarzagdowymi. Jednoczesnie program wyraznie méwi, ze decyzje co do wyboru formy wsparcia
pozostawia sie staroscie, a juz w nastepnym zdaniu stanowi, iz decyzje co do wyboru formy opieki
wytchnieniowej pozostawia sie rodzinie. Rodzi to niejasnos$é¢ co do uprawnienia do wyboru formy
korzystania z opieki wytchnieniowej.

Za btad nalezy tez uzna¢ umozliwienie sprawowania opieki wytchnieniowej przez osoby bezrobotne,
skierowane przez powiatowy urzad pracy. Opiekunowie oséb niepetnosprawnych powinni by¢ specja-
listami i nie wystarczy samo wskazanie, ze “powinny one posiada¢ odpowiednie kompetencje
lub zosta¢ uprzednio przeszkolone”.

Prawdopodobnie mozliwos¢ wykorzystania oséb bezrobotnych wynika z faktu, ze ponad 10% s$rod-
kéw na to zadanie ma pochodzié z Funduszu Pracy, co wymaga odpowiedniego uzasadnienia.

Btedem jest tez umozliwienie realizacji ustug opiekunczych przez rodziny wspierajgce w rozumieniu
ustawy z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i rodzinnej pieczy zastepczej. Rodziny wspiera-
jace pomagaja rodzinom niewydolnym, a problemy rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi sg innego
rodzaju i wynikajg z nadmiaru dodatkowych obowigzkéw.

Poza tym rodziny wspierajgce nie majg w zadaniach zapewnienia zastepczej opieki dziecku niepetno-
sprawnemu. Od oséb petnigcych funkcje rodziny wspierajgcej nie wymaga sie tez zadnych szczegdl-
nych kwalifikacji, poza ustawowym minimalnym wymogiem z art.30 ust.1 ustawy z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, aby osoby petnigce funkcje rodziny wspie-
rajacej nie byty skazane prawomocnym wyrokiem za umysine przestepstwo.

3.2 Rozwdj sieci SDS, w tym rozwéj bazy catodobowej w jednostkach juz funkcjonujgcych
i rozszerzenie typéw SDS - sprzezone niepetnosprawnosci oraz osoby ze spektrum autyzmu

Jest to bardzo istotne dziatanie, gdzie kluczowym czynnikiem sukcesu bedzie wtasciwe oszacowanie
kosztéw sfinansowania wsparcia.

Skala niezaspokojonych potrzeb moze by¢ tak duza, ze planowane srodki mogg okazac sie niewystar-
czajace.

Inne ryzyko to skalkulowanie wymiaru wsparcia jednostkowego na zbyt niskim poziomie, co nie po-
zwoli objac¢ osdb najbardziej potrzebujacych, ktérych podopieczni wymagajac specjalistycznej opieki
jeden na jeden.

3.3 Wsparcie oséb niepelnosprawnych, ktére opuscily warsztat terapii zajeciowej w celu

podjecia zatrudnienia na otwartym rynku pracy

Jest to dziatanie, na ktére zapotrzebowanie od dawna byto zgtaszane przez podmioty prowadzace
warsztaty terapii zajeciowej.

W dziataniu tym dobrze zdefiniowano grupe docelowg oraz podmioty realizujgce, a takze sposdb
realizacji.

Jednoczesnie warto zauwazyé, ze kwota 4,8 min zt ze Srodkéw PFRON stanowi jedyny wydatek
ze Srodkéw PFRON w ogole zaplanowany w Programie.
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3.4 ,Pomoc w domu” - w ramach prac spotecznie uzytecznych

W dziataniu 3.4 wskazano na dwa cele. Jednym jest wsparcie rodzicéw w realizacji codziennych obo-
wigzkéw domowych, drugim - aktywizacja oséb bezrobotnych w ramach prac spotecznie uzytecznych.
Nalezy wyraznie podkresli¢, ze ten drugi cel - mimo iz ma zapewne uzasadniaé finansowanie z Fundu-
szu Pracy - nie jest celem programu “Za zyciem”.

Do prac spotfecznie uzytecznych kierowane sg zgodnie z ustawg z dnia 20 kwietnia 2004 r. o promocji
zatrudnienia i instytucjach rynku pracy osoby bezrobotne bez prawa do zasitku, korzystajgce
ze Swiadczen z pomocy spotecznej.

Praca z rodzing jest zawsze trudna i wymaga odpowiednich predyspozycji. Praca z rodzing z osobg
niepetnosprawng jest szczegdlnie trudna. Tymczasem osoby bezrobotne czesto same cechujg sie
matg zaradnoscig i nie majg odpowiednich zasobéw, w tym zasobdw psychologicznych, by wspierac
rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi. Moze sie zdarzyé, ze beda one raczej obcigzeniem dla tych
rodzin.

Ze wzgledu na specyfike prac spotecznie uzytecznych oraz duzg réznorodnosc¢ potencjalnych ,po-
mocnikow” pomoc taka moze dotyczy¢ tylko prostych prac porzadkowych i fizycznych i nie dotyczy
istoty problemu, czyli wsparcia w opiece nad osobg z niepetnosprawnoscig. Stad obecnosé¢ w pro-
gramie raczej ma charakter ciekawostki, niz istotnej zmiany.

Alokacja na to dziatanie to 1 926 000 zt z Funduszu Pracy.

3.5 Wspieranie aktywizacji zawodowej opiekunéw oséb niepetnosprawnych

Wszystkie instrumenty skierowane sg do grupy cztonkdw rodzin opiekujgcych sie dzie¢mi z orzecze-
niem o niepetnosprawnosci facznie ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz
koniecznosci statego wspoétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji
i edukacji oraz osobg niepetnosprawng ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci. Ta grupa rodzi-
coOw jest uprawniona do Swiadczenia pielegnacyjnego, zatem zachety do podjecia przez nich aktyw-
nosci zawodowej powinny by¢ starannie przemyslane.

Proponowane rozwigzania nie dotykajg niestety istoty problemu, czyli ustawowej niemoznosci tacze-
nia przez opiekuna swiadczenia pielegnacyjnego z aktywnoscig zawodowa. Aktywizacja zawodowa
tych z nich, ktérzy moga i chcag pracowac, wymaga zupetnie innych dziatai. Z pewnoscia jedna z naji-
stotniejszych barier dla osdb, ktére chcg, ale nie moga pracowaé, jest brak opieki dziennej dla dziecka
lub jej niewystarczajagcy wymiar. Placdwki dzienne majg w ciggu roku przerwy w opiece w wymiarze
przekraczajagcym wymiar urlopu wypoczynkowego rodzica. Niektdre z placéwek sg czynne zbyt krétko
(np. 7 godzin), ogromnym problemem jest tez dowoz.

Co wiecej, wiele instrumentdéw wsparcia obwarowano kryterium dochodowym (np. opieka wytchnie-
niowa czy $wiadczenia nieuwzglednione w Programie, takie jak 500+ w przypadku pierwszego dziecka
czy odptatnosc za specjalistyczne ustugi opiekuncze). Zatem najwazniejsze instrumenty wsparcia ro-
dziny dziecka z niepetnosprawnoscig wykluczajg prace badz podwyzszajg préog wynagrodzenia,
od ktdrego staje sie ona optacalna. Proponowane w programie rozwigzania nie odnoszg sie do tego
palgcego problemu.

Niestety, w diagnozie nawet nie okreslono liczby pracujgcych rodzicéw dzieci niepetnosprawnych.
Przy zatozeniu, ze dzieci niepetnosprawnych jest w Polsce ok. 180 tys., a ze Swiadczenia pielegnacyj-
nego korzysta ok. 100 tys. oséb, nalezy stworzy¢ odrebne instrumenty aktywizacji zawodowe;j
dla kazdej z tych grup.

Nalezy bowiem pamieta¢, ze sytuacja zawodowa rodzicow pracujgcych jest niestabilna ze wzgledu
na potrzeby opiekuncze dzieci, zatem dziatania powinny dotyczy¢ zwiekszenia wymiaru opieki i za-
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pewnienia realizacji wszystkich zajec¢ specjalistycznych w placéwce dziennego pobytu dziecka (ztobku,
przedszkolu, szkole).

Grupa docelowa jest nieprecyzyjnie okreslona. Nalezy doprecyzowaé, czy obejmuje ona takze ro-
dzenstwo, dziadkdw, inne osoby z rodziny, czy tez tylko osoby zamieszkujgce we wspdlnym gospo-
darstwie domowym.

Priorytet IV. Wsparcie mieszkaniowe

Uwzglednienie w Programie ,Za zyciem” potrzeby wspierania w zaspokojeniu potrzeb mieszkanio-
wych oséb niepetnosprawnych, a nie tylko rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi, wychodzi naprzeciw
silnej psychologicznej potrzebie rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, dotyczgcej zapewnienia dziecku
godnych warunkéw zycia w przysztosci. Potrzeba ta bywa czesto artykutowana jako zrédto najwiek-
szych obaw, zwigzanych z niepetnosprawnoscia dziecka.

Z tego wzgledu poszerzenie podmiotowego zakresu Programu ,Za zyciem” w priorytecie mieszka-
niowym nalezy uzna¢ za witasciwy i zgodny z oczekiwaniami spotecznymi kierunek dziatania wobec
rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi. Niepotrzebne natomiast jest doktadanie do Programu na site
ogolnych dziatan z programu Mieszkanie+, ktdre przeciez ani nie sg dedykowane rodzinom z dzieémi
niepetnosprawnymi, ani nie wykluczajg oséb niepetnosprawnych.

Uwzglednienie pierwszenstwa rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym w dostepie do wsparcia w za-
spokajaniu potrzeb mieszkaniowych w ramach programu Mieszkanie+ (dziatania 4.1 i 4.2) powinno
by¢ ujete jako jedno dziatanie w Programie “Za zyciem”.

Drugim mogtyby by¢ zachety finansowe dla inwestorow do wyodrebniania mieszkan dla rodzin
z dzie¢mi niepetnosprawnymi w ramach tworzonych zasobéw lokalowych (dziatania 4.3 i 4.4).

Mozna odnie$¢ wrazenie, ze niektdre dziatania w zakresie Priorytetu IV, a wiec zwigzane ze wspar-
ciem mieszkaniowym, odnoszg sie do szerokiej grupy beneficjentéw, a osoby niepetnosprawne zosta-
ty wyszczegdlnione po to, by mozna uzna¢, ze zostaty objete wsparciem mieszkaniowym w ramach
programu ,Za zyciem”.

4.1 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujqcych dzieci niepetnosprawne

Dziatanie jest czescig | filaru programu Mieszkanie+, dotyczgcego budowy mieszkan na wynajem,
w tym z mozliwosciag docelowego uzyskania wtasnosci m. in. z wykorzystaniem gruntéw publicznych.

Jako jego cel wskazano wiec zwiekszenie dostepnosci mieszkan, w tym dla rodzin wychowujgcych
dzieci niepetnosprawne. Grupg docelowg sg ogdlnie gospodarstwa domowe o dochodach, uniemoz-
liwiajgcych zakup lub wynajem mieszkania na zasadach rynkowych - w tym rodziny z dzieémi niepet-
nosprawnymi. Nie ograniczono grupy beneficjentéw tego dziatania pod wzgledem wieku dziecka ani
rodzaju niepetnosprawnosci, co wydaje sie korzystne, cho¢ nie ma pewnosci, ze obostrzenia kryte-
rium podmiotowego nie zostang wprowadzone pdzniej.

W dziataniu zatozono, ze w przypadku przewagi popytu nad podazg mieszkarn w danej lokalizacji beda
brane pod uwage kryteria pierwszenstwa w zawarciu umowy najmu, m. in. dla rodzin wychowujgcych
dzieci niepetnosprawne. Jest to wiec jedynie uzupetnienie programu o dodatkowg grupe o szczegél-
nym statusie, nie za$ wprost program mieszkaniowy dla rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Dziatanie to nie pocigga za sobg zadnych dodatkowych kosztow, gdyz miesci sie w catosci w ramach
programu rzgdowego Mieszkanie+.
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4.2 Wsparcie oszczedzania na cele mieszkaniowe rodzin wychowujqcych dzieci niepetno-
sprawne

Dziatanie to, podobnie jak poprzednie, miesci sie w ramach programu Mieszkanie+ (w tym przypadku
- lll filar). | podobnie jak w dziataniu 4.1 rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi stanowig jedynie pod-
grupe w ramach ogdlnej grupy docelowej programu Mieszkanie+.

Instrument skierowany jest do gospodarstw domowych, oszczedzajgcych na realizacje celéw miesz-
kaniowych. Moze to by¢ uzyskanie samodzielnego mieszkania lub poprawa stanu technicznego za-
mieszkiwanego mieszkania. Konkretng korzyscig w tym dziataniu jest zwolnienie oszczednosci
na kontach mieszkaniowych z podatku od zyskéw kapitatowych. Dla gospodarstw domowych wycho-
wujacych dzieci niepetnosprawne przewidziane sg ,,specjalne preferencje”.

W odniesieniu do zakresu podmiotowego tego dziatania mozna mie¢ watpliwosci co do stosownosci
tego instrumentu dla rodzin z dzieémi niepetnosprawnymi, gdyz grupa docelowq sg ,gospodarstwa
domowe, oszczedzajace na realizacje celdw mieszkaniowych”. W przypadku rodzin z dzie¢mi niepet-
nosprawnymi oszczedzanie rzadko jest mozliwe.

Zatozenie, ze znajdzie sie grupa opiekundw oszczedzajacych na specjalnych Indywidualnych Kontach
Mieszkaniowych zakrawa na zart w kontekscie podanych w diagnozie wskaznikdw ubdstwa, z ktérych
wynika ze najwyzszy, bo az 10% wskaznik ubdstwa, dotyczy rodzin z dzieémi niepetnosprawnymi.

4.3 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujqgcych dzieci niepetnosprawne
w ramach bezzwrotnego dofinansowania ze srodkéw budzetu panstwa spotecznego bu-
downictwa czynszowego

Dziatanie to dotyczy wyfacznie rodzin z dzieémi z wadami wrodzonymi, a wiec grupy zdefiniowanej
w art. 4 ust. 3 ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i ich rodzin ,Za zyciem”.
Grupa docelowa zostata zatem zdefiniowana wasko i w poczatkowych latach bedg to nieliczne rodzi-
ny (te, w ktorych dzieci z wadami wrodzonymi urodzg sie w roku 2017 lub pdzniej). Ograniczenie
dziatania do takich rodzin wydaje sie krzywdzace dla rodzin z dzieémi z niepetnosprawnoscig nabytg
badz zdiagnozowang pdznie;j.

Wsrdd podmiotéw realizujgcych, ktdre bedg mogty otrzymac bezzwrotne dofinansowanie ze sSrodkéw
budzetu panstwa, wskazano jednostki samorzadu terytorialnego, towarzystwa budownictwa spo-
tecznego, spotki gminne, zwigzki miedzygminne, ale takze organizacje pozytku publicznego. Dziatanie
bedzie realizowane w ramach rzgdowego programu Mieszkanie+ w |l filarze tego programu.

Konkretne wsparcie, proponowane w dziataniu 4.3, to mozliwo$¢ uzyskania przez inwestora dodat-
kowego wsparcia, a wiec wyzszego poziomu dofinansowania, na budowe mieszkan dla rodzin
z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Wsparcie nie jest zatem kierowane wprost do rodzin, ale stanowi raczej zachete dla inwestorow
do wyodrebniania w ramach zasobu lokalowego mieszkan, przeznaczonych dla rodzin z dzie¢mi nie-
petnosprawnymi.

W formach realizacji podano jedynie ogdlnie zmiany w przepisach prawa, ale mozna oczekiwac,
ze bedg to okreslone zmiany ustawy z dnia 6 grudnia 2006 r. o finansowym wsparciu tworzenia lokali
socjalnych, mieszkan chronionych, noclegowni i doméw dla bezdomnych.

Ze wzgledu na to, ze takich instrumentdw dotychczas nie wdrazano w odniesieniu do rodzin z dzieémi
niepetnosprawnymi, trudno jest przewidywac, jaki bedzie na nie popyt. Gminy nie wykorzystywaty
dotad w petni puli srodkéw przeznaczonych na dofinansowanie tworzenia mieszkan chronionych
z Funduszu Doptat. Mozna jednak oczekiwaé, ze instrument przewidywany w ramach dziatania 4.3
bedzie sie cieszyt wiekszym zainteresowaniem, poniewaz w przeciwienstwie do mieszkan chronio-
nych nie wigze sie on z ryzykiem dla gminy, dotyczagcym powstajacego posrednio zobowigzania
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ze strony samorzadu do zaspokojenia potrzeb bytowych i opiekunczych oséb korzystajgcych z takich
mieszkan.

4.4 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujqgcych dzieci niepetnosprawne -
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach programu pre-
ferencyjnych kredytéw finansujgcych spoteczne budownictwo czynszowe

Dziatanie to réwniez dotyczy spotecznego budownictwa czynszowego, jednak wigze sie z wykorzysta-
niem instrumentéw zwrotnych. Wsparcie polega na preferencjach w dostepie do finansowania
przedsiewzie¢ inwestycyjnych w postaci dodatkowych punktédw przy ubieganiu sie o finansowanie
zwrotne na realizacje inwestycji, w ramach ktérych powstawatyby réwniez mieszkania dla rodzin
z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Krag podmiotéw realizujgcych zawezony jest tu do TBS-6w, spotdzielni mieszkaniowych i spdtek
gminnych, a wiec nie obejmuje jednostek samorzadu terytorialnego i organizacji pozytku publiczne-
go.

Grupg docelowg, podobnie jak w dziataniu 4.3, sg rodziny z dzie¢mi z wadami wrodzonymi, co stano-
wi podobne zawezenie, ktére nalezatoby zmodyfikowaé, poszerzajgc grupe docelowa o rodziny
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig nabytg lub zdiagnozowang w pdzniejszym okresie.

4.5 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujqcych dzieci niepetnosprawne
poprzez najem mieszkania z mieszkaniowego zasobu gminy

Grupa docelowa to rodziny z osobami niepetnosprawnymi, spetniajgce kryterium dochodowe ustala-
ne przez gmine.

Dziatanie polega na zmianie ustawy z dnia 21 czerwca 2001 r. o ochronie praw lokatoréw, mieszka-
niowym zasobie gminy i o zmianie Kodeksu cywilnego. Gminy zobligowane bedy do okreslenia wa-
runkdw, jaki spetnia¢ musi lokal dla oséb niepetnosprawnych, z uwzglednieniem potrzeb tych oséb.

W stosunku do rodzin z niepetnosprawnymi dzieémi dziatanie przewiduje jedynie, ze rada gminy mo-
ze zawrze¢ w uchwale réwniez preferencje dla tych rodzin. Realizacja tego dziatania zalezy zatem
od dobrej woli poszczegdlnych samorzaddw.

4.6 Prowadzenie i zapewnienie miejsc w mieszkaniach na potrzeby mieszkalnictwa wspo-
maganego, w tym chronionego dla oséb niepetnosprawnych

Celem tego dziatania ma by¢ zwiekszenie dostepnosci mieszkan chronionych dla rodzin z dzieckiem
z wrodzong niepetnosprawnoscia. Jest to o tyle zaskakujgce, ze zgodnie z art. 53 ust.1 ustawy
z 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej podmiotem, ktéry moze korzystac ze wsparcia w formie po-
bytu w mieszkaniu chronionym sg osoby, a nie rodziny.

Rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi nie sg tez wyszczegdlnione w otwartym katalogu, zawartym
w tym artykule, zas wsparcie w codziennym zyciu, jakiego mogg one potrzebowaé, mozliwe jest
do realizacji w kazdym mieszkaniu, bez nadawania mu statusu mieszkania chronionego.

Jednoczesnie formg realizacji tego dziatania ma by¢ przygotowanie propozycji rozwigzan systemo-
wych w zakresie mieszkalnictwa wspomaganego, co oznacza, ze dziatanie 4.6 znacznie wykracza poza
obszar, do ktérego sie odnosi, a jednoczesnie wychodzi naprzeciw wielokrotnie artykutowanym ocze-
kiwaniom oséb niepetnosprawnych i ich rodzin.

Mimo wiec, ze w opisie dziatania w réznych kontekstach uzyto zaréwno okreslenia ,,mieszkania chro-
nione”, jak i ,mieszkania wspomagane” (nieobecne w polskim porzadku prawnym), nalezy pozytyw-
nie ocenic¢ perspektywe opracowania — a w dalszym okresie zapewne wdrozenia — rozwigzan syste-
mowych w zakresie mieszkalnictwa wspomaganego.
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Perspektywa taka jest zgodna z tendencjg do deinstytucjonalizacji opieki nad osobami niepetno-
sprawnymi, ktéra jest promowana przez Unie Europejskg i stanowi jedno z zadan, realizowanych
w ramach przyznanych Polsce funduszy strukturalnych, jest takze wymagana przez art. 19 Konwencji
ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych. Postulat deinstytucjonalizacji wsparcia oséb niepetno-
sprawnych na rzecz ustug swiadczonych na poziomie lokalnego srodowiska zostat tez sformutowany
przez Ogdlnopolsky Spotecznosé Rodzicow Osdb Niepetnosprawnych (RON).

Opis tego dziatania odwotuje sie do Narodowego Programu Mieszkaniowego, jednak zapisy tego Pro-
gramu w odniesieniu do oséb niepetnosprawnych sg bardzo ogdélne. Traktowane sg one jako podgru-
pa oséb zagrozonych wykluczeniem spotecznym ze wzgledu na niskie dochody lub szczegdlnie trudna
sytuacje zyciowa. Do tych oséb odnosi sie cel 2 Programu. Wsrdd dziatan zmierzajgcych do jego osia-
ghiecia wymieniono m.in. “rozwdj mieszkalnictwa wspomaganego (np. chronionego)”, a takze “wy-
pracowanie i wdrozenie strategicznego podejscia polityki mieszkaniowej do potrzeb mieszkaniowych
grup o specjalnych potrzebach mieszkaniowych, w szczegdlnosci oséb starszych i niepetnospraw-
nych”. W NPM jednak nie uwzgledniono wprost kategorii rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Wydaje sie, ze w dziataniu 4.6 btednie okreslono zaréwno cel dziatania, jak i grupe docelows,
dla ktérej nalezy zaplanowac inne instrumenty wsparcia w zaspokojeniu potrzeb mieszkaniowych
niz pobyt w mieszkaniu chronionym. Z tego wzgledu dziatania 4.6 i 4.7 powinny zostac scalone. Prze-
widujg one de facto takie same formy realizacji, przy czym w dziataniu 4.7 majg one juz bardziej kon-
kretng postac.

4.7 Tworzenie mieszkan chronionych i mieszkan wspomaganych dla oséb niepetnospraw-
nych

Dziatanie dotyczy od dawna postulowanego usprawnienia rozwoju mieszkalnictwa chronionego
dla oséb niepetnosprawnych jako alternatywy dla automatycznego umieszczania ich w domach po-
mocy spotecznej. Jest to zatem jedno z najistotniejszych dziatan w ramach Programu, ktérego wdro-
zenie bedzie rzutowato takze na oczekiwania wobec przysztosci zywione przez rodzicow dzieci nie-
petnosprawnych.

Grupg docelowg sg osoby niepetnosprawne ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci oraz z tak zwanymi schorzeniami specjalnymi. Nie wiadomo, dlaczego ograniczono w ten
sposéb dostep do mieszkan chronionych i wspomaganych pozostatym osobom niepetnosprawnym.
Jedynym kryterium dostepu powinna by¢ koniecznos¢ zapewnienia wsparcia w codziennym funkcjo-
nowaniu (nie zawsze potwierdzona odpowiednimi wskazaniami w orzeczeniu), co moze dotyczy¢
rowniez osoéb niepetnosprawnych w stopniu lekkim, czy tez oséb niepetnosprawnych w stopniu
umiarkowanym lub znacznym, ale z innymi niz wymienione rodzajami niepetnosprawnosci. Nalezy
zatem zmodyfikowac¢ to dziatanie, kierujac je do wszystkich oséb niepetnosprawnych. Racjonalne
moze by¢ natomiast wprowadzenie preferencji dla oséb ze schorzeniami specjalnymi, prowadzgcymi
do najwiekszego wykluczenia.

Przewiduje sie wprowadzenie definicji mieszkania wspomaganego do ustawy z dnia 12 marca 2004 r.
0 pomocy spotecznej, co stanowi od dawna postulowang zmiane tej ustawy. Mimo, iz Program nie
zawiera takiego konkretnego rozwigzania, nalezy mie¢ nadzieje, ze przy nowelizacji ustawy zostanie
wprowadzone prawo do mieszkania chronionego czy wspomaganego, a nie zaledwie mozliwos¢ uzy-
skania wsparcia w tej formie. Tym samym prawo do mieszkania chronionego czy wspomaganego
bytoby réwnorzedng alternatywa wobec jedynego gwarantowanego obecnie w tym obszarze upraw-
nienia do umieszczenia w domu pomocy spotecznej. Tylko w ten sposéb mozna przeprowadzi¢ przy-
najmniej czeSciowq deinstytucjonalizacje catodobowej opieki.

Tworzone w ramach Programu mieszkania wspomagane nie powinny by¢ wieksze niz dla 10 0séb (co
oznacza, ze mogg by¢ rowniez zblizone do przecietnego gospodarstwa domowego, a wiec na przyktad
dla 4, 5 czy 6 0s6b) oraz powinny by¢ dostosowane do potrzeb oséb niepetnosprawnych.
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Nie sprecyzowano jednak, czy oznacza to, ze wszystkie lokale majg by¢ dostepne dla oséb poruszaja-
cych sie na wdzkach. Wymadg dostepnosci mieszkan chronionych dla oséb na wdzkach, zawarty
w rozporzadzeniu ministra pracy i polityki spotecznej z dnia 14 marca 2012 r. w sprawie mieszkan
chronionych, jest obecnie jedng z istotnych barier ograniczajgcych rozwéj mieszkalnictwa chronione-
go dla innych rodzajéw beneficjentdw, w tym 0séb z innymi rodzajami niepetnosprawnosci. Srodowi-
ska oséb niepetnosprawnych wielokrotnie postulowaty zniesienie tego ograniczenia i tym samym
upodobnienie mieszkan chronionych do przecietnego polskiego mieszkania. Pozwolitoby to tez wyko-
rzysta¢ na potrzeby mieszkalnictwa chronionego takze lokale znajdujace sie w starszym zasobie
mieszkaniowym.

W ramach dziatania 4.7 planowana jest dotacja dla samorzadu lub umowa z organizacjg pozarzado-
wa. Nie okreslono, kto miatby by¢ drugg strong takiej umowy.

Priorytet V. Koordynacja, poradnictwo i informacja

5.1 Wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny

Kobiety w cigzy, szczegdlnie powiktanej, oraz rodziny z dzieémi z wadami wrodzonymi sg tylko jedng
z kilku grup docelowych wskazanych w tym dziataniu.

O ile sama idea koordynacji wsparcia jest koncepcjg dobrg, o tyle wybranie za podstawowy podmiot
asystentéw rodziny, jak i przekonanie, ze bedg oni w stanie petni¢ swoje dotychczasowe zadania
i w istotny sposdb wesprze¢ nowe rodziny, ktére znajda sie pod ich opiekg wydaje sie watpliwy.

Warto tez zwrdci¢ uwage na grupy docelowe, bowiem jedng z nich sg podstawowi klienci asystentdw,
czyli ,rodzice majacy problemy/przezywajgcy trudnosci w wypetnianiu przez nich funkcji opiekunczo-
wychowawczej”, natomiast drugg grupa ,kobiety w cigzy i ich rodziny, ze szczegdlnym uwzglednie-
niem kobiet w cigzy powiktanej oraz kobiety w sytuacji niepowodzen potozniczych, rodziny dzieci,
u ktdrych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazaja-
cg ich zyciu, ktéra powstata w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu”.

Trudno powiedzie¢, na ile przecietny asystent rodziny ma kompetencje, by wesprze¢ matke w sytua-
cji tzw. niepowodzenia potozniczego, badzZ udzielenia trafnych odpowiedzi o najlepsze formy terapii
dla dziecka ze zdiagnozowanymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju, badz rzadkimi chorobami gene-
tycznymi.

Poradnictwo nie rozwigze tez kluczowego problemu, czyli braku wielu form wsparcia.

Samo wpisanie nowego zadania do katalogu juz istniejgcych obowigzkéw asystenta rodziny, uregu-
lowanych w ustawie z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej trud-
no rowniez utozsamic z realizacjg postulowanych w tym punkcie Programu celéw. Tym bardziej,
ze zadanie to zostato przypisane asystentom rodziny bez badan tej grupy, dotyczacych tego, co oni
sami sadzg o proponowanym rozwigzaniu, na ile czujg sie kompetentni w temacie, jak i jakiego
wsparcia wymagajg, by moc je realizowac. W Programu zaktada sie jedynie ,dziatania wspierajgce
dla asystentow rodziny, ktérzy beda petnic funkcje koordynujace”.

Obszerny fragment opisu dziatania odnosi sie wytgcznie do kobiet w cigzy.

Nie wiadomo, jakie jest uzasadnienie dla wprowadzenia do Programu zagadnien zwigzanych z piecza
zastepcza. Czy chodzi o piecze zastepczy ,specjalistyczng”? Przeciez ta forma wsparcia jest realizo-
wana wobec dzieci niepetnosprawnych w obecnym stanie prawnym. W dziataniu znajduje sie infor-
macja, ze asystent rodziny nie tylko wspodtpracuje z rodzing dziecka, ale takze ma obowigzek wspot-
pracowac z koordynatorem rodzinnej pieczy zastepczej w celu wsparcia powrotu dzieci z pieczy za-
stepczej do rodzin biologicznych w sytuacjach koniecznej ingerencji sgdu rodzinnego we wifadze ro-
dzicielskg”. O jakie sytuacje tu chodzi? Jaki to ma zwigzek z Programem ,,Za zyciem”?
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Jednak najbardziej niepokojgce w opisie dziatania jest wskazanie wprost na fakt, ze w roku 2017 wy-
gasa zabezpieczenie srodkdéw na realizacje przez samorzady zadan z zakresu wspierania rodziny i pie-
czy zastepczej okreslonych ustawg z 2011 roku. To witasnie z tego wzgledu, jak piszg do$é bezposred-
nio autorzy Programu, wymagane sg zmiany legislacyjne w ustawie o wspieraniu rodziny i systemie
pieczy zastepczej, dotyczace dofinansowania powyzszych zadan poczawszy od roku 2018.

W tym kontekscie zrozumiata staje sie wysoka kwota 350 min zt z Funduszu Pracy, ktdra jak wynika
z dokumentu, wcale nie bedzie przeznaczona na wspieranie wytacznie rodzin z dzie¢mi niepetno-
sprawnymi (tym bardziej, ze ograniczono jg liczebnie wytgcznie do rodzicéw dzieci z wadami wrodzo-
nymi, zgodnie z art. 8 ust. 2 ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wspieraniu kobiet w cigzy i rodzin
»,Za zyciem”).

5.2 Utworzenie bazy danych i portalu o formach wsparcia dla rodziny, osob niepetnospraw-
nych i ich opiekunow

Zatozenia programu wskazujg, ze miatby to by¢ jeden ogdlnopolski portal dysponujgcy aktualnymi
i tym samym na biezgco aktualizowanymi informacjami ze wszystkich powiatow w Polsce. Wskazuje
na to proponowany sposob realizacji w postaci utworzenia bazy danych i portalu, pozyskiwanie da-
nych od koordynatoréw powiatowych, aktualizacja i utrzymanie portalu.

Powstanie jednego serwisu z podstawowymi informacjami, aktami prawnymi i opisem typow do-
stepnych form wsparcia, a tym samym zawierajgcego informacje o charakterze uniwersalnym i wolno
sie dezaktualizujgce, ma z pewnoscig sens. Takie materiaty po czesci juz znajdujg sie na stronach mi-
nisterstw i mogtyby zosta¢ wyodrebnione w jednym serwisie dedykowanym Programowi ,,Za zyciem”.

Jednak rodzicom najbardziej potrzebne sg aktualne informacje lokalne, tymczasem w wielu miejscach
w Polsce brakuje stron prowadzonych i aktualizowanych lokalnie, np. w formie podstron jednostek
samorzadu terytorialnego.

Priorytet VI. Pozostate instrumenty wsparcia

Przedstawione w priorytecie széstym instrumenty wsparcia nie pasujg do pozostatych priorytetow,
jak i do siebie nawzajem. Prawdopodobnie znalazty sie w tym programie dlatego, ze byty juz wcze-
$niej zaprojektowane, lub sg juz realizowane. Nie ma jednak uzasadnienia merytorycznego, by sta-
nowity element programu ,,Za zyciem”.

Funkcjg Programu nie jest bowiem petnienie roli katalogu wszystkich inicjatyw i dziatan, ktdre maja
(PO WER) lub mogg mieé (pakiet alimentacyjny) zwigzek z niepetnosprawnoscig, badz sg rozwigza-
niami ad hoc bez gwarancji ich kontynuacji (FIO na rok 2017). Cho¢ doceniamy w kontekscie rodzin
z dzieckiem z niepetnosprawnoscig role takich projektéw, jak ,Pakiet alimentacyjny” to na podobne;j
zasadzie, tzn. rozwigzan odnoszacych sie do catej populacji, w tym i do oséb z niepetnosprawnoscig
mozna by méwi¢ o szeregu innych rozwigzan i ich pozytywnym wptywie na rodziny z dzie¢mi z nie-
petnosprawnosciami, np. Programie 500+.

6.1 Wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowujqcych dzieci z niepeinospraw-
noscig w ramach konkursu FIO 2017

W dziataniu tym zaplanowano wyodrebnienie kryterium strategicznego, jakim sg dziatania na rzecz
rodziny, macierzynstwa i rodzicielstwa, oraz wyodrebnienie Komponentu Tematycznego, réwniez
odnoszacego sie do rodziny, macierzynstwa i rodzicielstwa. Znowu chodzi wiec o inne, szersze zada-
nia. To na nie, a konkretnie na Komponent Tematyczny, majg by¢ przeznaczone srodki uwzglednione
w planie finansowym Programu ,,Za zyciem” na to dziatanie, w wysokosci 1 min zt rocznie.

Specyficznie zwigzane z niepetnosprawnoscia jest tu tylko planowane ustalenie kryteriéw premiuja-
cych, ktére posrednio dotyczy¢ majg wsparcia i opieki nad rodzinami z dzie¢mi niepetnosprawnymi.
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Niepokojace jest przy tym, ze mowa jest o ,wybranym Operatorze”, a kryteria premiujgce dotycza
,podmiotdw zajmujgcych sie wsparciem i opiekg nad rodzinami z dzie¢mi niepetnosprawnymi
czy spodziewajgcymi sie narodzin dziecka chorego”, nie za$ konkretnych projektéw realizowanych
na rzecz tych rodzin.

6.2 Spotdzielczos¢ socjalna na rzecz opiekunéw oséb z niepelnosprawnosciq oraz ich rodzin

Dziatanie to powinno zostac przeniesione do Priorytetu lll.

Grupa docelowa obejmuje osoby niepetnosprawne i ich rodziny, a takze rodzicdw dzieci niepetno-
sprawnych, o ile majg one w orzeczeniu wskazania 7 i 8 z art. 6b ust. 3 ustawy z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.

W dziataniu zamierza sie znaczgco obnizy¢ wymagany ustawg z dnia 27 kwietnia 2006 r. o spétdziel-
niach socjalnych limit oséb uprawnionych do zatozenia spétdzielni do poziomu 30%. Drugg znaczaca
zmiang jest poszerzenie katalogu oséb uprawnionych o osoby z zaburzeniami psychicznymi w rozu-
mieniu ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (zgodnie z ustawg, nalezg
do nich osoby chorujgce psychicznie, osoby uposledzone umystowo oraz osoby wykazujace inne za-
ktdcenia funkcji psychicznych). Poniewaz wiekszos$¢ tych oséb legitymuje sie orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci, zatem jest juz uwzgledniona w katalogu oséb uprawnionych do zatozenia spétdzielni,
jego poszerzenie pozwoli wtgczyé takze osoby z zaburzeniami psychicznymi nie posiadajgce orzecze-
nia, a wiec chorujace psychicznie czy z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktdre nie wystepuja
o orzeczenie ze wzgledu na jego stygmatyzujgcy charakter.

Ta pierwsza zmiana nie ma nic wspdlnego z Programem i ma na celu zwiekszenie liczby spotdzielni
socjalnych, ale tez zmniejsza ich ,,socjalny” charakter.

Zmiana druga, biorgc pod uwage grupe docelowg tego dziatania, otwiera moze wptyngé na czestsze
zaktadanie spotdzielni przez osoby niepetnosprawne oraz ich rodzicéw, co zwiekszatoby aktywnos¢
zawodowa obu tych grup.

Zaktadane w dziataniu tworzenie spoétdzielni socjalnych dotyczy tylko okreslonego ich rodzaju, mia-
nowicie ztobkdw i klubow dzieciecych z miejscami dla dzieci niepetnosprawnych, a takze spétdzielni
Swiadczacych ustugi rehabilitacyjne dla dzieci niepetnosprawnych. Pomingwszy fakt, ze tworzenie
takich wyspecjalizowanych placéwek, ze specjalnymi miejscami dla niepetnosprawnych moze wpty-
wac na ich dyskryminowanie w dostepie do zwyktych placowek, niepokdj budzi rowniez kwestia,
czy osoby wskazane jako grupa docelowa, zwtaszcza osoby z zaburzeniami psychicznymi, dysponuja
odpowiednimi kompetencjami, w tym osobowosciowymi, a takze czy ich stan zdrowia pozwala
na dopuszczenie ich do prowadzenia takich placéwek.

W opisie dziatania niepotrzebnie zamieszczono dtugi fragment wyjasniajgcy czym sg spétdzielnie so-
cjalne i jakie przepisy i regulujg ich dziatalnos¢. Fragment ten powinien znalez¢ sie w diagnozie —
w ktoérej spotdzielczosci socjalnej w ogdle nie uwzgledniono.

6.3, Pakiet alimentacyjny” - przeciwdziatanie zjawisku niealimentacji, ktére w znacznej
mierze dotyka rodzicow samotnie wychowujqcych dziecko niepetnosprawne

Jest to kolejne dziatanie, ktdére bytoby realizowane niezaleznie od Programu ,Za zyciem”. Mimo,
iz rodzice dzieci niepetnosprawnych sg dotknieci problemem alimentéw wyjgtkowo dotkliwie, nie jest
uzasadnione zamieszczanie tak ogdlnego dziatania w Programie, bez wskazania instrumentéw pre-
miujacych ich w uzyskaniu wsparcia.

Sposdb realizacji i formy realizacji zawierajg powtdrzenie tego samego zdania. O problemach z ali-
mentami dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych nie byto w ogdle mowy w diagnozie.
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6.4 Wsparcie os6b niepetnosprawnych w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwdj (PO WER)

Réwniez to dziatanie zostato wigczone do Programu bezzasadnie, bowiem PO WER bytby i tak reali-
zowany w wypracowanym szczegdtowo ksztatcie, takze bez Programu ,Za zyciem”. Jest to kolejny
przyktad wiaczania do Programu elementdw wszystkich innych programéw, ktére w jakikolwiek spo-
s6b mozna odnies¢ do rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

W dodatku wskazano przyktadowo tylko cztery dziatania z PO WER bez uzasadnienia takiego wyboru.
Zas w najistotniejszym dziataniu 2.6 wymieniono tylko jeden typ projektu, w dodatku dotyczacy orze-
kania, do ktdérego Program ,,Za zyciem” w ogdle sie nie odnosi.

Nie wskazano realizowany przez PFRON program Partnerstwo, dotyczgcy finansowania wktadu wta-
snego dla organizacji pozarzadowych, ktére realizujg projekty na rzecz aktywizacji spoteczno-
zawodowej 0séb niepetnosprawnych w ramach regionalnych programéw operacyjnych.

Spos6b wykonywania zadan w ramach programu

W Programie przewidziano jego biezace monitorowanie, ale takze biezacg ocene sytuacji objetej
celami Programu. S3 to zadania koordynatora, podobnie jak inicjowanie zmian w zakresie celéw
szczegbétowych i stosowanych instrumentow.

Co wazne, realizacja Programu w sensie organizacyjno-finansowym powierzona jest wojewodom jako
dysponentom srodkdw, ale zarazem wojewodowie odpowiadajg na réwni z ministrami za zbieranie
informacji o realizacji Programu, biezgcg ocene instrumentéw, a takze przekazywanie do koordynato-
ra informacji o sytuacji w obszarach objetych celami Programu. Jest to rozwigzanie, ktére powinno
umozliwi¢ witasciwy nadzoér na realizacjg Programu na poziomie lokalnym, a takze zapewnié¢ mozli-
wosc¢ elastycznego reagowania i dokonywania modyfikacji w zaleznosci od stopnia osiggania celéw
przy pomocy zaplanowanych instrumentéw.

W wywiadzie dla Radia Plus w dniu 5 stycznia 2017 r. Petnomocnik rzadu ds. oséb niepetnosprawnych
deklarowat, ze ocena Programu zostanie dokonana po jego zakonczeniu, a wiec po pieciu latach. Po-
zostaje wyrazi¢ nadzieje, ze miat na mysli ocene podsumowujgcy, za$ Program oceniany bedzie
na biezgco i w razie potrzeby modyfikowany.

Niespdjny przekaz rzadu bezposrednio po podjeciu uchwaty ustanawiajgcej Program, kiedy jeszcze
nie opublikowano samego dokumentu, pokazuje przy tym, ze za cato$¢ odpowiada Premier, mimo
iz formalnie odpowiedzialnos¢ przypisana jest ministrowi do spraw zabezpieczenia spotecznego.

Komunikat zamieszczony na stronie MRPiPS ograniczony byt bowiem jedynie do obszaréw, pozosta-
jacych w kompetencji tego ministerstwa.

Komunikat na stronie Kancelarii Prezesa Rady Ministréw uwzgledniat natomiast dziatania, realizowa-
ne przez wszystkie zaangazowane resorty.

Zasoby instytucjonalne

Zatgcznik 1 ,Zasoby instytucjonalne” jest stabg i niepotrzebnie rozbudowang czescig dokumentu.
Jego tres¢ nie zostata ujednolicona, poszczegdlne obszary sg wiec zobrazowane w bardzo rézny spo-
séb. Niepotrzebnie powtdrzono zawarte w diagnozie ogdlne dane, uzupetniajgc je o charakterystyke
rodzin z osobami niepetnosprawnymi — caty ten opis w ogdéle powinien znalezé sie w diagnozie,
nie dotyczy bowiem zasobdw instytucjonalnych.

Zatacznik podzielono na piec¢ rozdziatow, ktére mogtyby przynajmniej odpowiadaé siedmiu punktom
z diagnozy, nie zadbano jednak o uspdjnienie ich zakreséw. Rozdziaty dotycza: (I) danych ogdlnych,
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(1) opieki zdrowotnej, (Ill) edukacji, (IV) zabezpieczenia spotecznego i pracy oraz (bez numeru) miesz-
kalnictwa.

L. Dane ogélne

1. Struktura osob niepetnosprawnych

W rozdziale ,,Dane ogdlne”, poza prawie dostownym powtérzeniem danych z diagnozy, dotyczacych
populacji oséb niepetnosprawnych w Polsce, wskazano tez na zmniejszanie sie w ciggu 9 lat liczby
0s0b niepetnosprawnych prawnie az o 30%. Samo podanie faktu zmniejszenia liczby oséb niepetno-
sprawnych o jedng trzecig i pozostawienie tej informacji bez zadnego komentarza swiadczy o kom-
pletnym braku refleksji nad przytaczanymi liczbami i ich znaczeniem dla Programu. Przy ewentualnej
probie interpretacji tego sensacyjnego wskaznika nalezato wskaza¢ na zmiany w metodologii spisu
powszechnego, ktéra bez watpienia miata tu znaczacy wptyw.

2. Rodziny z osobami niepetnosprawnymi

W punkcie, dotyczacym rodzin z osobami niepetnosprawnymi, kluczowym przeciez z punktu widzenia
celéw Programu, ograniczono sie do niechlujnego zestawienia odsetka gospodarstw domowych
z osobami niepetnosprawnymi w rozbiciu na rézne bardzo szczegdétowe typy rodzin — co pozostawio-
ne bez jakiekolwiek komentarza sprawia wrazenie zupetnie niepotrzebnej informacji, zwtaszcza
ze w tabeli zdublowano jedng z kategorii, a ponadto nie wszystkie kategorie sg roztgczne (,,samotni
rodzice z co najmniej 1 dzieckiem na utrzymaniu”, ,samotne matki z co najmniej 1 dzieckiem
na utrzymaniu”). Rozdziat ten zajmuje jedng strone, w tym jeden akapit tekstu i zajmujgca ponad pét
strony tabela. Nie znajdziemy w nim najwazniejszych dla skonstruowania sensownego programu
informacji o tym, ile jest w Polsce rodzin z osobami niepetnosprawnymi, w tym z niepetnosprawnymi
dzie¢mi, czy sg to rodziny z jednym dzieckiem, ile z dzieci niepetnosprawnych ma rodzenstwo,
jak czesto mamy do czynienia z wiecej niz jednym niepetnosprawnym dzieckiem w rodzinie, czy tez
jaka jest ogdlna sytuacja tych rodzin, z jakich swiadczen rodzinnych obecnie korzystaja.

IL. Opieka zdrowotna

Jednak najbardziej kuriozalny bodajze w catym Programie jest rozdziat Il z zatgcznika ,,Zasoby instytu-
cjonalne”, zatytutowany , Opieka zdrowotna”. Jest to tak mechaniczne przeklejenie ogdlnych danych
sprawozdawczych, bez zadnego odniesienia do niepetnosprawnosci, ze czytajac ten rozdziat mozna
odnies¢ wrazenie, iz chciano skompromitowac Program. Na szesciu stronach podano mndstwo szcze-
goétowych informacji o polskiej stuzbie zdrowia, bez wskazania na zwigzek tematykag niepetnospraw-
nosci. W dodatku rozdziat ten podzielony jest na odrebne punkty tematyczne (jednak w numeracji
przeskoczono pierwszy z nich).

Kadra medyczna

Mamy wiec dane o zasobach kadrowych: lekarzach, lekarzach dentystach, pielegniarkach, potoznych,
farmaceutach i diagnostach — zastrzezono jedynie, ze liczby te nie obejmujg absolwentow — jak
i 0 szpitalach i t6zkach szpitalnych. Dane te zaprezentowano tez na odrebnych wykresach w rozbiciu
na wojewodztwa. Nie wskazano, jakie majg one odniesienie do sytuacji oséb niepetnosprawnych,
a przeciez majg one zwiekszone zapotrzebowanie na $wiadczenia medyczne.

1. Stacjonarna opieka zdrowotna

Elementy, ktére w ogdle mozna posrednio odnie$¢ do niepetnosprawnosci, dotyczg stacjonarnej
opieki zdrowotnej, w tym zaktadéw opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekuniczych, jednak
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stowo ,niepetnosprawnos$é¢” sie w nich nie pojawia. Fragmenty te sg napisane chaotycznie,
np. w oméwieniu stacjonarnej opieki dtugoterminowej zawarto dane dla zaktaddéw typu psychia-
trycznego, mimo iz wczesniej byty one omdéwione odrebnie.

2. Lecznictwo uzdrowiskowe

Z czesci dotyczace] opieki zdrowotnej dowiemy sie ponadto, iz mamy w Polsce 45 statutowych obsza-
row uzdrowiskowych (podano tez definicje uzdrowiska), znajdujacych sie na terenie 13 wojewddztw.
Dowiemy sie nawet, ze sg one ulokowane w 28 powiatach i 4 miastach na prawach powiatu. Nieréw-
nomierne rozmieszczenie obszaréw uzdrowiskowych wynika z uwarunkowan geologiczno-
klimatycznych. Dalej podano szczegdty o rodzajach zaktaddw lecznictwa uzdrowiskowego itd. itp.
Prézno szukaé choéby wzmianki o roli leczenia uzdrowiskowego w terapii i rehabilitacji oséb niepet-
nosprawnych.

Jedyne fragmenty z tego rozdziatu, zwigzane w jakikolwiek sposéb z niepetnosprawnoscia, to wskaz-
niki dotyczace przystosowania zaktaddéw lecznictwa uzdrowiskowego do potrzeb osdéb niepetno-
sprawnych (w domysle: ruchowo). Niestety, tej informacji zabrakto w omdwieniu znacznie istotniej-
szych dla oséb niepetnosprawnych placéowek opieki zdrowotnej stacjonarnej (szpitale) i ambulatoryj-
nej (przychodnie).

3. Ambulatoryjna opieka medyczna

Ostatni fragment tego fatalnego rozdziatu, dotyczacy opieki ambulatoryjnej, rozpoczyna sie od po-
mytki stylistycznej, a dalej przedstawia tylko gars¢ suchych danych o liczbie przychodni, praktyk lekar-
skich, w tym specjalistycznych, i praktyk stomatologicznych. Ozdobiony jest wykresem stupkowym
na 1/3 strony, pokazujgcym liczbe przychodni w kolejnych latach w okresie 2005-2014.

I11. Edukacja

1. Dane ogélne

Rozdziat dotyczacy zasobdw instytucjonalnych w edukacji zawiera w czeséci opisowej szereg istotnych
informacji. Pomija jednak istotny fakt, ze az 2/3 polskich szkét nie ma ani jednego ucznia niepetno-
sprawnego, gdyz zostali oni skoncentrowani w szkotach specjalnych i tzw. integracyjnych, do ktérych
s wypychani ze zwyktych szkét rejonowych.

W kontekscie niedostatkow witgczania w edukacji niepokojg informacje o uczniach korzystajgcych
z edukacji z catodobowg opiekag pedagogiczng, a wiec poza domem rodzinnym. Nie wiemy, ilu z nich
to uczniowie najmtodsi, uczeszczajacy do szkét podstawowych. Nie jest tez jasne, czy podana w czesci
opisowej liczba 14 294 dotyczy uczniéw ksztatcgcych sie w catodobowych SOSW, czy tgcznie SOSW
i SOW. Tak czy inaczej, chodzi tu o tysigce dzieci i mtodziezy. To z pewnoscig wazne przy konstruowa-
niu programu wspierajgcego rodziny.

Podobnie niepokojgca jest skala nauczania indywidualnego widoczna w tabeli na str. 58 — tgcznie
z przedszkolakami orzeczenie o potrzebie indywidualnego nauczania wydano w ciggu jednego roku
szkolnego ponad 43 tysigcom dzieci i mtodziezy. Wiele z nich to osoby niepetnosprawne — ilu? Dla-
czego nie sg dowozeni do szkét?

Rozdziat oswiatowy jest niepotrzebnie dtugi, zawiera duze tabele pokazujgce np. rodzaje diagnoz
przeprowadzanych przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne w rozbiciu na etapy edukacyjne,
czy nazbyt szczegdtowaq tabele z liczbg uczniéw niepetnosprawnych z orzeczeniami w szkotach ogél-
nodostepnych, z uwzglednieniem takich typdw szkodt, jak szescioletnia ogdlnoksztatcgca szkota mu-
zyczna | stopnia (9 uczniéw w Polsce: autyzm w tym zespot Aspergera, stabowidzacy i stabostyszacy),
szescioletnia ogdlnoksztatcgca szkota muzyczna Il stopnia (5 ucznidéw w Polsce, z podaniem schorzen),
a nawet specyficzna indywidualna szkota (Bednarska Szkota Realna) — 2 ucznidw z orzeczeniem.
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Ta ponadstronicowa tabela raczej maci obraz sytuacji niz go klarownie przedstawia. Kolejne cztery
tabele z tej serii dotyczg odpowiednio szkét ogdlnodostepnych z oddziatami integracyjnymi, ogélno-
dostepnych z oddziatami specjalnymi, integracyjnych oraz specjalnych. Wszystko w rozbiciu na typ
szkoty i rodzaj niepetnosprawnosci.

Nagromadzenie tabel jedna za drugg prowadzi do sytuacji, w ktérej tytut jednej z nich zostaje na po-
przedniej stronie. Tylko uwazny czytelnik zorientuje sie, ze dane w ciagnacej sie przez kolejne dwie
strony tabeli dotyczg orzeczenn wydanych, a nie orzeczen obowigzujgcych na dany moment, a wiec
nie liczby uczniéw z danym orzeczeniem. Jest to poza tym informacja niepotrzebna. Jesli miata Swiad-
czy¢ o obcigzeniu pracg poradni, lepiej bytoby uzy¢ innego wskaznika.

Inna obszerna i szczegdtowa tabela pozbawiona jest tytutu i zawiera tylko dane liczbowe o liczbie
dzieci w okreslonym wieku (mierzonym w pojedynczych latach) w siedmiu kolejnych latach szkolnych.

Na stronie 63 powtorzony jest w catosci akapit ze stron 55/56.

Szkoda, ze w tym nattoku szczegdtowych danych zabrakto najwazniejszego: informacji o tym, jaki
odsetek dzieci niepetnosprawnych ksztatci sie w formie specjalnej, jaki w integracyjnej, a jaki w ogél-
nodostepnej. W jakim wieku s3 te dzieci? Inne istotne pytania bez odpowiedzi: lle jest dzieci niepet-
nosprawnych w wieku przedszkolnym? lle z nich jest objetych edukacjg przedszkolng i w jakich for-
mach? lle oséb niepetnosprawnych ksztatci sie dalej po ukonczeniu obowigzkowego gimnazjum?
Warto podkresli¢, ze wszystkie te dane dostepne sg w Systemie Informacji Oswiatowej i przy posta-
wieniu wtasciwych pytan mozna byto wygenerowac zupetnie inne zestawienia.

2. Wczesne wspomaganie rozwoju

Opis wczesnego wspomagania jest czytelny i trafny, do rekomendacji z pewnoscig nalezato dodac
koniecznos¢ zwiekszenia maksymalnego wymiaru zajec¢. W tej czesci zastrzezenia budzi jedynie tabe-
la, z ktérej wyciete dwie kolumny zamieszono jako odrebne tabele pod tabelg gtéwng. Mozna do-
mniemywag, ze tytut gtdwnej tabeli odnosi sie wtasnie do tych wycietych kolumn.

3. Uczennica w ciqzy

Punkt dotyczacy uczennic w cigzy nie pasuje do obrazu ksztatcenia i wpierania dzieci niepetnospraw-
nych w systemie edukacji, odnosi sie bowiem do zupetnie innej problematyki, jednak wybrane
dla niego miejsce w dokumencie jest niestety zgodne z resortowg logikg catosci.

4. Opieka wytchnieniowa dla rodzicéw lub opiekunow dziej z niepetnosprawnosciq

Omowienie opieki wytchnieniowej w kontekscie zasobdéw instytucjonalnych systemu oswiaty jest
o tyle absurdalne, ze nie jest to wtasciwy resort do tego typu wsparcia.

W przytoczonych tu problemach z zapewnieniem opieki dzieciom niepetnosprawnym chodzi de facto
o przeciwdziatanie ich realnie wystepujgcej dyskryminacji w dostepie do opieki w czasie ferii
czy w korzystaniu z wypoczynku zorganizowanego. Piszac o ,feriach letnich” zapomniano przy tym
o dwéch tygodniach ferii zimowych oraz zapewnieniu opieki w dniach wolnych od zajeé dydaktycz-
nych, ale nie bedacych dniami ustawowo wolnymi od pracy (tzw. przerwy $wigteczne). Zabrakto
wskazania na stwarzane przez szkoty problemy w korzystaniu w tych dniach przez dzieci niepetno-
sprawne z ogdlnej opieki swietlicowej, zwtaszcza w placdwkach integracyjnych i ogdlnodostepnych.
Z opiekag wytchnieniowg sprawy te nie majg jednak nic wspdlnego.
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IV. Zabezpieczenie spoteczne i praca

1. Rynek pracy - urzedy pracy

Problematyczne jest omawianie sytuacji na rynku pracy, poniewaz zasadniczo Program nie dotyczy
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych.

Informacje o liczbie powiatowych urzedéw pracy trudno nazwac rozbudowanym omdwieniem zaso-
bow, a za kuriozalne nalezy uznac przedstawienie jako zasobu wybranych danych na temat liczby
0s0b bezrobotnych. Podobnie zasobem nie jest liczba zarejestrowanych w SODIR 0séb z niepetno-
sprawnosciami.

Przyznac¢ jednak trzeba, ze tabele w tym obszarze wyrézniajg sie od innych tym, ze przy kazdej poda-
no zrédto danych. Niepotrzebne jest przy tym prezentowanie wszystkich danych w podziale na woje-
wodztwa.

Dane dotyczgce zatrudnienia warto bytoby uzupetni¢, pokazujac, co robig pozostate osoby niepetno-
sprawne w wieku produkcyjnym, a wiec ile takich oséb korzysta z osrodkdw wsparcia dziennego, w
tym $rodowiskowych doméw samopomocy, ile z warsztatdéw terapii zajeciowej, a zwtaszcza ile pozo-
staje w domu.

Czes$é tych danych zawarta jest w opisie instytucji pomocy spotecznej, jednak brak ich facznej prezen-
tacji pokazuje, jak trudno o kompleksowe potraktowanie Programu.

Przy okazji dowiadujemy sie w tym fragmencie czego$ ciekawego o dofinansowaniach z PFRON. Z
podanych liczb wynika bowiem, ze $redni koszt dofinasowania ze Srodkéw publicznych jednego nie-
petnosprawnego pracownika wynosi 950 zt na miesigc. Jest to znaczna kwota, szczegélnie w kontek-
Scie niskiej efektywnosci tego wsparcia. Wyprowadzony z tych danych wniosek dla realizacji Progra-
mu powinien dotyczy¢ wprowadzenia trenera pracy (zatrudnienia wspieranego) jako nowego instru-
mentu rynku pracy. Zatrudnienie w petnym wymiarze pracy jednego trenera, obstugujacego 4-5 nie-
petnosprawnych pracownikéw, a zwtaszcza mozliwos¢ wprowadzenia go do WTZ, bytaby prawdopo-
dobnie bardziej efektywnym kosztowo instrumentem aktywizacji zawodowe] oséb niepetnospraw-
nych.

2. Instytucje pomocy spotecznej

Osrodki interwencji kryzysowej

W ramach tego podpunktu wymieniono np. liczbe osrodkéw interwencji kryzysowej, ale bez kontek-
stu niepetnosprawnosci i odniesienia do Programu ,,Za zyciem”.

By¢ moze przyczyng jest brak uzasadnienia dla wymieniania wszystkich instytucji pomocy spofecznej
jako zasobow instytucjonalnych Programu ,,Za zyciem”, zwtaszcza, ze o ile cigze mozna uznac za sytu-
acje kryzysowg, to trudno uznac za krotkotrwaty kryzys wychowywanie i opieke nad niepetnospraw-
nym dzieckiem. Jest to sytuacja dtugotrwata i silnie obcigzajaca, wymaga jednak innych instytucji
niz osrodkdéw interwencji kryzysowe;.

Niepotrzebnie zamieszczono szczegdtows tabele z podziatem na wojewddztwa.

Mieszkania chronione

Ten obszerny temat omdwiono w trzech krétkich akapitach, niepotrzebnie uzupetniajac je o szczego-
towaq tabele z podziatem na wojewddztwa.

Nie wskazano zadnych prawdopodobnych przyczyn zmniejszenia sie liczby mieszkarn chronionych
w roku 2015, ani ich generalnie niskiej liczby. Tymczasem jest to niezwykle istotne dla rodzin z nie-
petnosprawnymi dzie¢mi, a bariery w rozwijaniu tej formy opieki powinny my¢ przedmiotem uwaz-
nych analiz Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej.
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Poza tym nie doprecyzowano, ile z tych mieszkan byto dedykowanych osobom z niepetnosprawno-
$ciami, a bez tej kluczowej informacji uzytecznos¢ przedstawionych liczb jest ograniczona.

Osrodki wsparcia

Ta forma wsparcia omdéwiona jest pobieznie, mimo iz jest kluczowa z punktu widzenia opieki dziennej
dla oséb niepetnosprawnych.

Nie rozwinieto waznego dla 0s6b niepetnosprawnych skrétu SDS. Oznacza on jedyny rodzaj o$rodkéw
wsparcia, ktéry finansowany jest z budzetu panstwa, a mianowicie sSrodowiskowe domy samopomo-
cy, przeznaczone dla oséb z zaburzeniami psychicznymi w rozumieniu ustawy o ochronie zdrowia
psychicznego. Kategoria ta obejmuje réwniez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, zatem
z punktu widzenia rodzicédw dzieci niepetnosprawnych jest jedng z instytucji, ktére mogg mie¢ w per-
spektywie jako miejsce dziennej opieki dla swojego dziecka.

Niestety, nie podano informacji o typach domoéw.

Program mylnie informuje natomiast, ze SDS , jest placdéwka okresowego dziennego lub catodobowe-
go pobytu”. Tymczasem rozporzgdzenie ministra pracy i polityki spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r.
w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy w par. 7 ust. 7 stanowi, ze do domu (ktory dziata
co najmniej 5 razy w tygodniu przez co najmniej 8 godzin dziennie) kieruje sie na czas okreslony,
zas art. 6a ust. 3 ustawy o pomocy spotecznej z dnia 2004 r. — ze okres korzystania z miejsca catodo-
bowego pobytu nie moze byé jednorazowo dtuzszy niz 3 miesigce.

Opisowi towarzyszy tabela z niepotrzebnym podziatem na wojewddztwa.

Domy dla kobiet w cigzy i samotnych matek

Uzyto tu innego terminu niz w opisie priorytetéw, gdzie w tytule dziatania 1.4 pojawia sie sformuto-
wanie ,,domy dla matek z matoletnimi dzie¢mi”. Nalezy ujednolicié¢ terminologie, zgodnie z okresle-
niem ustawowym.

Przedstawiono ogdlne dane liczbowe, ktérym towarzyszy tabela w rozbiciu na wojewddztwa.
Nie podano uzasadnienia demograficznego czy spotecznego dla rekomendacji, by w kazdym woje-

wodztwie docelowo funkcjonowaty nie mniej niz dwa domy.

DPS o zasiegu ponadgminnym

Opis zasobdéw ogranicza sie tylko do domoéw o zasiegu ponadgminnym, ktdre co prawda sg najlicz-
niejsze, ale nie jedyne. Z punktu widzenia oséb niepetnosprawnych bardziej pozgdang opcj3 s3 pla-
cowki lokalne, a wiec o zasiegu gminnym.

Nie podano informacji o tym, ile domoéw przeznaczonych jest dla oséb niepetnosprawnych i z jakimi
rodzajami niepetnosprawnosci, ile oséb w nich mieszka, w jakim wieku trafiajg do catodobowych
instytucji opiekunczych. Przeciez MRPiPS dysponuje takimi danymi, i to na ich podstawie powinny by¢
projektowane rozwigzania w ramach Programu, zwtfaszcza w obszarze mieszkalnictwa.

Uzupetnieniem opisu jest tabela z podziatem na wojewdédztwa.

3. System wspierania rodziny

Punkt ten sprowadza sie do asystentdw rodziny, mimo iz w Programie, zwtaszcza w dziataniach finan-
sowanych z Funduszu Pracy, uwzgledniono takze koordynatoréw pieczy zastepczej i rodziny wspiera-

jace.

Podano interesujgce dane, jednak bez odniesienia ich do dziatan przewidzianych w Programie.
M.in. liczba rodzin korzystajacych z ustug asystenta wyniosta w 2015 ok. 42 tysiecy. Nie postawiono
pytania, ile ich przybedzie w zwigzku z wdrozeniem od poczgtku 2017 roku Programu ,Za zyciem”.
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Odnotowano duzg rotacje rodzin — az 30% objetych wsparciem w 2015 zakonczyto wspétprace w tym
samym roku, osiggajac zatozone cele. Czy w przypadku rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi bedzie
podobnie? Przeciez to wazna informacja wyjsciowa.

Nie ma refleksji nad faktem, ze 326 gmin nie zatrudniato asystenta rodziny. Czy beda musiaty to zro-
bi¢ gdy pojawi sie w ich gminie niepetnosprawne dziecko, objete Programem?

Na uznanie zastuguje brak tabeli z podziatem na wojewddztwa, dzieki czemu wygospodarowano
miejsce na podanie np. informacji o kosztach i Zrédtach finansowania.

4. WTZ

W tym punkcie sporzadzono az dwie tabele w rozbiciu na wojewddztwa, zajmujace prawie dwie stro-
ny, nie zadowolono sie bowiem tylko danymi dla wojewddztw za rok 2015. Druga tabela zawiera
dane dla jednego potrocza roku 2016, w dodatku z btedem rachunkowym w sumie uczestnikéw.

Poza tabelami opis sktada sie z zaledwie dwdch akapitow, zawierajgcych ustawowg definicje warszta-
tu terapii zajeciowej oraz zrddta finansowania.

Nie pojawia sie informacja o tym, jak dtugo mozna korzystaé z tej formy wsparcia, jakie sg alternaty-
wy, jakie bariery w przechodzeniu na rynek pracy. Nie podano nawet (bardzo niskiego) wskaznika
zatrudnialnosci uczestnikéw.

A przeciez jednym z najbardziej interesujacych dziatah zaplanowanych w Programie jest wsparcie
dla bytych uczestnikdw, zatrudnionych na otwartym rynku pracy. Jak autorzy Programu wpadli na taki
pomyst? Skad wzieli przekonanie, ze jest to potrzebne?

5. Turnusy rehabilitacyjne

Nie podano najwazniejszej informacji o braku wymagalnego wskazania do tej formy wsparcia, a na-
wet braku ogdlnopolskich procedur, zobowigzujgcych PCPRy do przyznawania jej w odpowiednio
opisanych przypadkach.

Z tego powodu kazdy powiat moze stosowac - i stosuje - wtasne uznaniowe kryteria, ma tez swobode
w zmienianiu ich w kolejnych latach w zaleznosci od presji na inne formy wsparcia, finansowane z tej
samej puli srodkéw z PFRON. Naliczana jest ona algorytmem, ktéry nie ma nic wspdlnego z realnym
zapotrzebowaniem na okreslone $wiadczenia, a bazuje jedynie na wskaznikach ekonomicznych (sto-
pa bezrobocia) i demograficznych (liczba oséb niepetnosprawnych wg ostatniego spisu powszechne-
go).

Brakuje tez informacji o skali niezaspokojonego popytu na tg forme wsparcia, o rejestrach osrodkow
i organizatoréw, o problemach z oceng efektywnosci rehabilitacji w tej formie.

Dla rodzicow dzieci niepetnosprawnych turnusy sg bardzo waznym elementem wsparcia. lle rodzin
nie spetnia kryterium dochodowego, by skorzystaé¢ z dofinansowania PFRON, i optaca turnus z wta-
snych srodkéw? lle rodzin korzysta z czesciowego dofinansowania, w ramach réznych progéw docho-
dowych?

6. Likwidacja barier architektonicznych

Opis zadowala sie paroma suchymi liczbami, nie odnoszac ich do skali niezaspokojonego popytu.

Nie podano tez informacji o tym, ze dofinansowanie mogg uzyskac tylko rodziny nie przekraczajace
progu dochodowego, i w ramach limitu procentowego.

Nie wskazano na jakikolwiek zwigzek z Programem, ktdry tez — poza by¢é moze priorytetem mieszka-
niowym — w ogéle nie podejmuje problemu dostepnosci architektonicznej czy barier w komunikowa-
niu sie.

Ten obszar bedzie wymagat korekty.
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Mieszkalnictwo

Podano interesujgce dane dotyczgce sytuacji mieszkaniowej Polakéw, najmu, standardéw. W odnie-
sieniu do niepetnosprawnosci powtérzono dane o niskich dochodach ich gospodarstw domowych
oraz utrzymywaniu sie w duzej mierze ze Swiadczen spotecznych. Skape informacje o sytuacji oséb
niepetnosprawnych na rynku mieszkaniowych i jako odbiorcéw swiadczed w postaci dodatkéw
mieszkaniowych uzasadniono brakiem takich rozréznien w danych GUS.

Harmonogram

Tabele zawierajgca harmonogram zatytutowano ,Harmonogram dziatan Programu”. Jest jednak
oczywiste, ze nie rozpoczeto jeszcze wdrazania niektdrych z dziatan zaplanowanych do realizacji
od 1.01. 2017, zatem harmonogram prawdopodobnie dotyczy samego podjecia pracy na rzecz ich
wdrozenia.

Sytuacja jest relatywnie prosta w przypadku tych dziatan, ktére i tak bytyby realizowane, jak choéby
wiekszos¢ Swiadczen medycznych, czy program Mieszkanie+.

Rozpoczecie wiekszosci specyficznych dla Programu ,Za zyciem” dziatan przewidziano na rok 2017,
w tym czes¢ — na jego druga potowe. Do tych, ktére beda wdrozone od 1.07.2017, nalezy m.in. opie-
ka ,wytchnieniowa” oraz rozwijanie sieci Srodowiskowych doméw samopomocy, w tym rozszerzenie
ich typdw na osoby ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami i osoby ze spektrum autyzmu, bardzo
oczekiwane przez rodziny takich oséb.

Niektére istotne rozwigzania majg by¢ wprowadzone dopiero w 2018 roku. Nalezg do nich
m.in. zwiekszenie wymiaru zasitku opiekuniczego z 124 do 30 dni, czy kluby zapewniajgce wsparcie
osobom, ktére wyszty z warsztatu terapii zajeciowej na otwarty rynek pracy.

Istotne zobowigzanie dotyczy relatywnie nieodlegtego terminu realizacji dziatan 4.6 i 4.7 w obrebie
priorytetu IV Wsparcie mieszkaniowe. Do korca roku 2017 majg zosta¢ przygotowane propozycje
rozwigzan systemowych w zakresie mieszkalnictwa wspomagane, oparte na analizie istniejgcego
»Systemu” mieszkan chronionych. Natomiast juz od lipca 2017 majg by¢ tworzone mieszkania chro-
nione i wspomagane dla oséb niepetnosprawnych w formie dotacji na budowe lub adaptacje lokali
na takie mieszkania. Podjecie tak szybko dziatan z tego obszaru jest istotnym elementem psycholo-
gicznego wspierania rodzin z dzieémi niepetnosprawnymi, daje bowiem nadzieje na godne zycie
dla nich, z zapewniong w normalnym srodowisku lokalnym opieka.

Od roku 2017 ma sie rédwniez rozpoczac realizacja kluczowego dziatania 2.4, polegajacego na utwo-
rzeniu 380 osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuniczych dla dzieci.
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Plan finansowy

Plan finansowy w przypadku wydatkowania srodkédw z budzetu panistwa nie wskazuje na konkretne
czesci budzetowe, z ktérych finansowane bedg poszczegdlne dziatania.

Dla niektdrych dziatan wskazanych wskazano na rezerwe budzetowga. Wykazana w planie alokacja nie
obejmuje natomiast:

- $rodkéw juz zaplanowanych w ramach Narodowego Programu Mieszkaniowego (dla dziatan
4.1, 4.2 i 4.4 okreslonego nazwa programu Mieszkanie+, przy czym jedynie dla dziatania 4.2
podano kwote: 1 mld zt tacznie na lata 2019-2021),

- funduszu doptat z BGK (dla dziatania 4.3 wskazano taczng alokacje 6,15 mld zt na wszystkie la-
ta - na podstawie NPM mozna sadzi¢, ze jest to szacowana kwota wydatkéw na caty instru-
ment, nie tylko na rodziny wychowujace dzieci niepetnosprawne, natomiast dla dziatania 4.4
nie podano kwoty),

- finansowania rynkowego,

- $rodkéw jednostek samorzadu terytorialnego.
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