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Program ,,Za zyciem”: osiagni¢cia, deficyty, kierunek zmian

Ewaluacja programu wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” i rekomendacje kierunkéw zmian

1. Glowne tezy

e Program,,Za zyciem” kierowany jest do rodzin, w ktérych wychowuja si¢ dzieci nieuleczalnie
chore oraz dzieci z niepetnosprawnosciami, a takze do kobiet w ciazy i ich rodzin, w

szczegolnosci w przypadku cigzy powiktanej.

e Program wprowadzil wiele nowych i innowacyjnych rozwigzan oraz stanowiac pierwsza w

IIT RP kompleksowa proba wsparcia dla dzieci z niepelnosprawnos$ciami i ich rodzin.

o (Cze¢s¢ dziatan przewidzianych przez program wymaga reformy lub oceny zasadnosci dalszego
ich funkcjonowania. Obok dziatan w petni adekwatnych obejmuje on bowiem rozwigzania,

na ktore nie bylo istotnego zapotrzebowania.

e Program w obecnym ksztalcie jest niespojny i pomija wiele istotnych obszarow wsparcia
dzieci z niepetnosprawnosciami. Obejmuje wiele dziatan, ktore byly realizowane przed jego

powstaniem, ale nie przewduje ich koordynacji.

e Konieczne wydaje si¢ zapewnienie mozliwosci elastycznego wydatkowania Srodkow w
ramach programu, to jest przesuwania kapitalu pomiedzy poszczegolnymi dzialaniami

bez koniecznosci zwi¢kszania ogolnego budzetu programu.

e Priorytetowa zmiana, ktora pozwoli na bardziej efektywng realizacje¢ programu, jest
ustanowienie jego koordynatora, ktorym z racji wykonywanych zadan oraz
zajmowanego miejsca w strukturze rzadu moze zosta¢ Pelnomocnik rzadu do spraw
0s0b niepelnosprawnych. Koordynatorowi programu nalezy nada¢ kompetencje do
hierarchizacji dzialan zawartych w programie, oceny priorytetow oraz elastycznej
alokacji Srodkow w ramach budzetu programu w zwigzku ze zrdéznicowanym
zainteresowaniem jego komponentami i zmieniajacym si¢ ich znaczeniem. Powinien on
takze mie¢ decydujacy wplyw na zamykanie obecnych oraz wprowadzanie nowych

obszarow dzialan.
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¢ Badania wykazaly, ze odsetek 0sob z niepetnosprawnoscia wzrasta wraz z wiekiem. Swiadczy
to o tym, ze wigksza uwagg, a zarazem wicksze $rodki finansowe, nalezy skierowa¢ w strong

wczesnej diagnostyki i rehabilitacji.

e W celu aktywizacji zawodowej opiekunéw osob niepelnosprawnych i poprawy ich
sytuacji materialnej, nalezy znies¢ wymaog rezygnacji przez opiekuna z zatrudnienia lub
innej pracy zarobkowej, ktorego spelnienie jest obecnie konieczne dla otrzymywania

swiadczenia pielegnacyjnego.

e Konieczne jest pilne podjecie dziatan z zakresu komunikacji oraz promocji programu, w tym
przede wszystkim utworzenie bazy danych i portalu o formach wsparcia dla rodziny,

0s6b niepelnosprawnych i ich opiekunéw (dziatanie 5.2).

e Wazne jest, aby dokona¢ rzetelnej ewaluacji programu. W tym celu nalezy okresli¢ jasne
kryteria oceny oraz przyja¢ indykatory pozwalajace na obiektywnag analize realizacji

programu.

e Pozadanym rozszerzeniem programu ,Za zyciem” bylyby zmiany legislacyjne, ktore
zapewnia otoczenie prawne sprzyjajace lepszej realizacji programu oraz przyczyniajace si¢

do jego upowszechnienia.

2. Opis programu

Program kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” wprowadzony zostal na podstawie

9]

Ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy 1 rodzin ,,Za zyciem™' (dalej: ustawa).
Artykut 12 ustawy stanowit upowaznienie obligatoryjne dla Rady Ministrow do przyjecia programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin "Za zyciem" (dalej: program). Program zostal ustanowiony
Uchwatg nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego

wsparcia dla rodzin "Za zyciem"?

(dalej: uchwata). Program obowiazuje od dnia wejscia uchwaty w
zycie, czyli od 1 stycznia 2017 r.3. Gtéwnym celem programu jest umozliwienie rzeczywistej i petnej

integracji spotecznej o0s6b niepelnosprawnych oraz wsparcie psychologiczne, spoteczne,

' Dz.U. 22016 1., poz. 1860 ze zm.
2M.P. 22016 1., poz. 1250.

3§ 4 uchwaty.
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funkcjonalne i ekonomiczne ich rodzin. Cel ten realizowany jest poprzez zapewnienie dostgpu do
wszechstronnej opieki nad kobieta w okresie cigzy (w tym powiklanej), porodu i potogu; rozwdj
wsparcia srodowiskowego dla matek z matoletnimi dzie¢mi i kobiet w cigzy; zagwarantowanie
wsparcia rodzin i dzieci z wadg letalng; zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, umozliwiajacego objecie specjalistyczng opicka dziecka oraz jego rodziny;
utworzenie osrodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych; podniesienie jakosci i
dostepnosci $§wiadczen opieki zdrowotnej oraz zwigkszenie efektywnosci i dostgpnosci do
rehabilitacji dzieci, u ktérych zdiagnozowano ci¢zkie i nicodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng
chorobg zagrazajaca zyciu, powstalych w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu; wsparcie
cztonkéw rodziny w opiece nad osobg niepetnosprawng poprzez mozliwosé uzyskania pomocy w
formie opieki wytchnieniowej; wsparcie rodzicéw i1 opiekunow 0sob niepetnosprawnych w realizacji
codziennych obowigzkow domowych; zabezpieczenie potrzeb mieszkaniowych rodzin
wychowujacych dzieci niepetlnosprawne; tworzenie i rozwoj mieszkalnictwa chronionego oraz
wspomaganego na rzecz osob niepetnosprawnych; wsparcie 0sob niepetnosprawnych poprzez rozwoj
sieci samorzagdowych placoéwek dziatajacych na rzecz osiggania przez te osoby samodzielnosci i
niezaleznosci w zyciu spotecznym i zawodowym; wsparcie rodzicow i opiekundéw dzieci i 0sob
niepelnosprawnych w podejmowaniu i1 utrzymywaniu aktywnosci zawodowej; umozliwienie
opiekunom o0s6b niepelnosprawnych taczenia pracy ze sprawowaniem opieki nad osoba
niepelnosprawng; wsparcie opiekundw pracujacych w  przypadku choroby dziecka
niepelnosprawnego; wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny; zapewnienie
informacji o dostepnych formach wsparcia dla rodzin, oséb niepelnosprawnych i ich opiekunéow;
promowanie warto$ci rodzinnych w spolecznosci lokalnej; aktywizacja organizacji pozarzadowych
w budowie systemu wsparcia dziecka i rodziny; aktywizacja i wsparcie samorzadow w wypetnianiu
zadan wiasnych na rzecz oséb niepetnosprawnych; tworzenie prawa odpowiadajagcego potrzebom
0sOb niepetnosprawnych i ich rodzinom. sg wsparcie dla kobiet w cigzy i ich rodzin; wczesne

wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny*.

Program ,,Za zyciem” dotyczy w szczegdlnosci wezesnego wspomagania rozwoju dziecka;
opieki, w tym opieki paliatywnej lub rehabilitacji dzieci posiadajacych zaswiadczenie o cigzkim i

nicodwracalnym uposledzeniu albo nieuleczalnej chorobie zagrazajacej zyciu, ktore powstaty w

4 Zalacznik nr 1 do uchwaty — Program kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” (dalej: Program ,,Za zyciem”),
Cele programu.
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prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu; wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin
w przypadku cigzy powiklanej; pomocy w zabezpieczeniu szczegélnych potrzeb, w tym potrzeb
mieszkaniowych, rodzin z dzieckiem posiadajacym zaswiadczenie, o ktorym mowa wyzej. Program
kierowany jest rowniez do rodzin z dzieckiem legitymujacym si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci
albo orzeczeniem o lekkim lub umiarkowanym lub znacznym stopniu niepelnosprawnosci
okreslonym w przepisach o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob
niepelnosprawnych a takze do dzieci i mtodziezy posiadajacych odpowiednio opini¢ o potrzebie
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego lub
orzeczenie o potrzebie zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych (o ktorych mowa w przepisach ustawy

z dnia 14 grudnia 2016 roku — Prawo o$wiatowe) i ich rodzin®.

Program obejmuje kompleksowe rozwigzania, w szczegdlnosci w obszarach dotyczacych
wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin, wczesnego wspomagania dziecka i jego rodziny, ushug
wspierajacych 1 rehabilitacyjnych, wsparcia mieszkaniowego, a takze koordynacji wsparcia,
poradnictwa i informacji®. Koordynowanie i nadzorowanie realizacji programu powierzone zostato
ministrowi wilasciwemu do spraw zabezpieczenia spotecznego’, ktorym obecnie jest Minister

Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej®.

Zgodnie z Planem finansowym® stanowigcym zalgcznik do programu ,,Za zyciem” na
realizacje¢ programu w latach 2017-2021 przewidziano $rodki w wysokosci 3 065 036 000 zi. Z tego
na rok 2017 zaplanowano wydatkowanie 511 102 000 zt, na 2018 r. 624 226 000 zt, a w 2019 r. 633
486 000 zt. Lacznie na realizacje¢ Programu ,,Za zyciem" w latach 2017-2019 przewidziano srodki w
wysokosci 1 768 814 000 zt. Zgodnie ze sprawozdaniami z realizacji Programu ,,Za zyciem" w 2017
r. wysokos$¢ wydatkowanych $rodkow finansowych wyniosta 406 926 604,43 zt, a w 2018 r. 1 520
194 182,29 z'°,

S Art. 12 ust. 2-3 ustawy.

¢ Program ,,Za Zyciem”, wstep.

7§ 2 uchwaty.

8 § 1 ust. 2 pkt 2 Rozporzadzenia Prezesa Rady Ministrow z dnia 18 listopada 2019 r. w sprawie szczegélowego zakresu
dziatania Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, Dz.U. z 2019 r., poz. 2267.

? Plan finansowy programu — Zatgcznik nr 2 do uchwaly.

10 Zob. Sprawozdanie z realizacji programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” w 2017 roku (dale;j:
Sprawozdanie za 2017 r.); Sprawozdanie z realizacji programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” w 2018
roku (dalej: Sprawozdanie za 2018 r.).
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Zgodnie z danymi zawartymi w Programie ,,Za zyciem” w 2011 r. funkcjonowato w Polsce
4700 000 os6b niepetnosprawnych biologicznie, z czego 3 100 000 to osoby niepelnosprawne
prawnie, czyli takie, ktore posiadaty odpowiednie, aktualne orzeczenie wydane przez organ do tego
uprawniony. W zwiazku z tym, ze program jest kierowany wylacznie do 0s6b niepetnosprawnych
prawnie znaczna czg$¢ 0sOb niepetnosprawnych jest wykluczona z mozliwosci korzystania z
dobrodziejstw programu juz u samej jego podstawy. Wedlug badan Gloéwnego Urzedu
Statystycznego w 2015 r. w Polsce zamieszkiwato 3 252 000 os6b niepetnosprawnych prawnie w
wieku 16 lat i wiecej. Jak wskazano dalej, wérdd osob niepetnosprawnych prawnie najwigksza grupe
stanowily osoby w wieku 65 lat i wiecej — 35,5% (1 154 000). Osoby w wieku 55—64 lata stanowily
33,0% (1 073 000), w wieku 45-54 lata — 13,6% (443 000) oraz w wieku 35-44 lata — 7,8% (255
000). Najmniej liczne w tej zbiorowosci byty najmlodsze grupy wiekowe, tj. w wieku 25-34 lata —
6,5% (212 000) i w wieku 15-24 lata—3,5% (115 000)'!. Liczba niepelnosprawnych dzieci na koniec
2014 r. wyniosta 211 00 z czego 29 000 to dzieci ,tylko” niepetnosprawne biologicznie
(nieuprawnione do korzystania z programu). Takze wsrod dzieci wraz z wiekiem zwigksza si¢
odsetek 0sob z niepetnosprawnoscia (najwyzszy jest w grupie wiekowej 10-14 lat, a najnizszy wsrod
dzieci do 5 roku zycia'?. Wzrost odsetka 0s6b niepelnosprawnych wraz z wiekiem $wiadczy o tym,
ze wicksza uwage (a co za tym idzie takze wigksze $Srodki finansowe) nalezy kierowaé¢ w strone
wcezesnej diagnostyki i rehabilitacji. Powyzsze dane o populacji 0séb niepetnosprawnych prawnie
powinny stanowi¢ takze punkt odniesienia dla oceny efektywno$ci poszczegodlnych dziatan

programu.

3. Szczegolowe przedstawienie dzialan objetych programem

Priorytet I. Wsparcie dla kobiet w ciazy i ich rodzin

1.1 Koordynowana opieka nad kobieta w ciazy, ze szczegélnym uwzglednieniem ciazy
powiklanej

Podstawe realizacji dziatania stanowi Zarzadzenie nr 125/2016/DSOZ z dnia 22 grudnia 2016 r. w
sprawie okreslenia warunkdw zawierania i realizacji uméw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej

przez podmioty realizujace §wiadczenia koordynowanej opieki nad kobieta i dzieckiem oraz zmiany

! Program ,,Za zyciem”, Diagnoza, pkt 1.
12 Program ,,Za zyciem”, Diagnoza, pkt 2.
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niektorych zarzadzen Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia w zwigzku z przepisami ustawy o
wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”!3. Dzieki realizacji tego dziatania w 2017 r. urodzilo

sie 1756 dzieci, za$ w 2018 r. 37 712 dzieci'*.

1.2 Diagnostyka i terapia prenatalna

Szerszy dostep do diagnostyki i terapii prenatalnej jest niezwykle wazny z punktu widzenia realizacji
celow programu. Pozwala on na wczesne wykrycie wady rozwojowej oraz podjecie leczenia, ktore
moze osiggna¢ ten skutek, ze dziecko urodzi si¢ zdrowe. Grupa docelowa dziatania sg kobiety w cigzy
ze zwigkszonym ryzykiem wystgpienia wad wrodzonych, za§ samo dziatanie realizowane jest
poprzez przeprowadzanie specjalistycznych badan w kierunku wad wrodzonych, zgodnie z
programem badan prenatalnych. Nalezy podejmowac dalsze dziatania na rzecz tatwiejszego dostepu
do tych dziatan oraz szerszego ich zakresu. Z diagnostyki i terapii prenatalnej skorzystato w 2017 r.

106 986 0sdb, a w 2018 1. 109 909 $wiadczeniobiorcow'>.

1.3 Opieka paliatywna i hospicyjna

Nalezy rozwazy¢, czy wlasciwe jest taczenie w jednym dziataniu (opieka paliatywna i hospicyjna)
finansowania hospicjéw oraz podmiotow $wiadczacych opieke kobietom w cigzy. Wydzielenie
funkcjonowania hospicjow do oddzielnego zadania przy nieuszczuplaniu srodkéw na dziatanie 1.3.
pozwoliloby na wzmocnienie finansowania opieki paliatywnej lub tworzenia ,,pokojéw pozegnan”,
czyli pokoi przystosowanych do potrzeb matek, ktére zdecydowaly si¢ na pordd dziecka z
niculeczalng wada letalng lub utracily dziecko w nagty sposéb pomimo dobrych rokowan. Pokoje
pozegnan pozwalaja na oddzielenie kobiet, ktore urodzity zdrowe dziecko i tych, ktorych dziecko

zmarlo, co jest korzystne dla wszystkich kobiet i ich rodzin.

Na podstawie Zarzadzenia Prezesa NFZ Nr 54/2016/DSOZ z dnia 28 czerwca 2016 r. w
sprawie okre$lenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju opieka paliatywna i
hospicyjna'é, dyrektorzy Oddziatow Wojewodzkich Narodowego Funduszu Zdrowia, po

przeprowadzeniu postepowan konkursowych, zawarli od 1 stycznia 2018 r. 13 umoéw ze

13 Zarzadzenie dostepne pod adresem: https://www.nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-
nr-1252016ds0z,6547.html - dostep: 27.10.2020.

14 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.

15 Ibidem.; Ibidem.

16 Zarzadzenie dostepne pod adresem: https://www.nfz.gov.pl/zarzadzenia-prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-
nr-542016ds0z,6493.html dostep: 27.10.2020.
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swiadczeniodawcami w zakresie opieki perinatalnej paliatywnej. Tyle samo $wiadczeniodawcow
udzielalo $wiadczen w zakresie perinatalnej opieki hospicyjnej w 2019 r. Skorzystato z nich 477
pacjentdw (zarowno dzieci jak i ich rodzicéw), z czego ponad 78% pacjentdw korzystalo ze

$wiadczen w wojewodztwie Mazowieckim!”.

Dnia 1 stycznia 2019 r. weszto w zycie Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia
2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki okotoporodowej'®, ktory m.in. obliguje do
informowania kobiet w sytuacjach szczegdlnych o mozliwo$ci uzyskania dalszej pomocy w ramach
opieki paliatywnej i hospicyjnej, za§ podmiot leczniczy na Il poziomie opieki perinatalnej zostat
zobowigzany do zapewnienia dostepnosci do opieki nad chorym noworodkiem w ramach opieki

paliatywnej i hospicyjnej - zgodnie ze wskazaniami medycznymi.

1.4. Rozwdj sieci domoéw dla matek z maloletnimi dzie¢mi i kobiet w ciazy

Nalezy rozwazy¢ zmiang paradygmatu pomocy w ramach tego dziatania. By¢ moze zamiast rozwoju
pomocy instytucjonalnej, lepszym rozwigzaniem byloby podjecie proby wiaczenia beneficjentek
dziatania do lokalnej spolecznos$ci poprzez dzialania zwigzane z wspomaganiem mieszkalnictwa,
aktywizacjg zawodowa czy przeciwdzialaniem ubdstwu. Alternatywne formy wsparcia moglyby
przyczyni¢ si¢ do kurczenia si¢ sieci pomocy instytucjonalnej, a $srodki wydatkowane na tego rodzaju
dziatania moglyby by¢ sukcesywnie przenoszone do wyzej zaproponowanych obszar6w pomocy. Na
dziatanie 1.4. zarezerwowano 17 600 000 zt w okresie 5 lat'®, stad wydaje si¢ ze bez dodatkowego

finansowania rozpoczgcie redukowania pomocy instytucjonalnej moze by¢ utrudnione.

1.5 Pomoc uczennicom w ciazy

Realizacja zadania polega na przygotowaniu i utrzymaniu miejsc w bursach lub internatach dla
uczennic w cigzy w formie odrebnego jednoosobowego pokoju, w ktéorym zapewnione sa
maksymalnie komfortowe warunki pobytu uczennicy do czasu urodzenia dziecka. W 2017 r.
utworzono 221 miejsc (z 250 zaplanowanych) w bursach dla uczennic w cigzy. W 2018 r.

funkcjonowato 217 takich miejsc, z ktorych korzystato 8 uczennic?®. Cieszy¢ moze niski wskaznik

17 Dane zawarte w pi$mie Ministerstwa Zdrowia nr ZPR.675.15.2020.JK.
18 Dz.U. poz. 1756

19 Plan finansowy.

20 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
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wykorzystania dostgpnych miejsc, ktory moze §wiadczy¢ o tym, ze uczennice w cigzy w wiekszosci
moga liczy¢ na pomoc rodziny i nie do§wiadczaja odseparowania od bliskich w nowej sytuacji.
Jednoczesnie dziatanie realizowane w obecnej skali jawi si¢ jako nieefektywne, stad $rodki
przeznaczone na jego urzeczywistnienie powinny by¢ jak najszybciej przesuniete do innych dziatan,

tak aby zapewni¢ wigkszg efektywno$¢ ich wydatkowania oraz lepsza ogdlng skutecznos$¢ programu.

1.6. Prawo do korzystania z elastycznych form organizacji czasu pracy

Artykut 2 Ustawy z dnia 10 maja 2018 r. o zmianie ustawy o rehabilitacji zawodowej i1 spotecznej
oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych oraz niektorych innych ustaw?' wprowadzity m.in. do
Kodeksu pracy zmiany, ktore zaczety obowigzywaé od dnia 6 czerwca 2018 r. Zmiany te majg na
celu ulatwienie pracownikom tgczenia pracy zawodowej z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem
i polegaja m.in. na wprowadzeniu prawa do wykonywania pracy w formie telepracy oraz korzystania
z elastycznych form organizacji czasu pracy (pracy w przerywanym czasie pracy lub indywidualnym
rozktadzie czasu pracy albo w ruchomym czasie pracy) na wigzacy pracodawce wniosek pracownika
rodzica-dziecka niepetnosprawnego oraz rodzica-dziecka ze szczegdlnymi potrzebami
edukacyjnymi. W powyzszych wypadkach pracodawca moze odméwié¢ uwzglednienia wniosku, gdy
jego uwzglednienie byloby niemozliwe ze wzgledu na organizacje pracy lub rodzaj pracy
wykonywanej przez pracownika. Z powyzszych uprawnien moga skorzysta¢ takze pracownicy

opiekujacy sie dorostymi dzieémi, tj. powyzej 18. roku zycia??.

Priorytet I1. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

2.1 Koordynacja opieki neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u ktorych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalna chorobe zagrazajaca
zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu

Pomimo, iz zespdt Downa jest najczestszg wada genetyczna, ktora dodatkowo jest wykrywalna na
wczesnym etapie rozwoju ptodu, nie istniejg wskazania dietetyczne i rehabilitacyjne dla dzieci z ta
wadg. Nie wydzielono réwniez specjalistycznych poradni, a lekarze, ktorzy w rzeczywistosci sa

specjalistami szczeg6lnie w tym zakresie nie majag mozliwosci formalnego uznania swych

2 Dz.U. poz. 1076.
22 Por. art. 67°§ 5-7 i art. 142! Ustawy z dnia 26 czerwca 1974 r. Kodeks pracy, Dz.U. z 2019 r., poz. 1040 t.].
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kwalifikacji. Wprowadzenie takiego uprawnienia pozwolitoby na stworzenie bazy specjalistycznych
konsultantow dla lekarzy potoznikow i pediatrow?*. Dla popularyzacji takiej specjalizacji wérod
lekarzy niezbgdna wydaje si¢ zmiana w postrzeganiu przez spoleczenstwo dzieci, u ktorych
zdiagnozowano ci¢zkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu,

ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.

Opieka neonatologiczno-pediatryczng na rzecz dzieci, u ktorych zdiagnozowano cigzkie i
nicodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstalty w
prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu objeto w 2017 r. 280 dzieci. W kolejnym roku byto
to 521 dzieci. W ramach tego zadania w 2017 r. zakupiono sprzet komputerowy oraz narzedzia
informatyczne dla os$rodkéw koordynujacych dziecieca opiecke koordynowana (DOK) oraz
doposazono osrodek dzienny rehabilitacji dla dzieci wspotpracujacy z osrodkiem koordynujacym
DOK. Wytoniono takze 5 realizatorow zadania. W kolejnym roku w drodze konkursu ofert wytoniono
jednego realizatora zadania (Samodzielny Publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej Centralny Szpital
Kliniczny Uniwersytetu Medycznego w Lodzi). Osrodki DOK, ktore korzystaty z dofinansowania
sprzetu komputerowego i informatycznego w ramach programu w latach 2017-2018 objety w 2018
r. dziecigca opieka koordynowang 238 dzieci do 3. roku zycia. W 2017 r. wydano $rodki finansowe

w wysokos$ci: 579 292,73 zt, za$ w kolejnym roku 152 387,74 zt*4,

2.2 Odzywianie mlekiem kobiecym noworodkow i niemowlat, ze szczegolnym uwzglednieniem
dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng
chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu
Aktualnie w Polsce funkcjonuje 16 bankéw mleka kobiecego, w tym 13, ktére byly finansowane w
ramach programu. Podkres$lenia wymaga fakt, ze z dziatalno$ci bankéw mleka korzystaja wszyscy
potrzebujacy pacjenci, nie tylko ci z grupy docelowej programu. Banki mleka kobiecego, ktore
powstaty w ramach programu lub takie, ktore korzystaly z finansowania sprzetu stanowigcego
wyposazenie banku mleka kobiecego objely zywieniem mlekiem kobiecym w 2018 r. 1551

noworodkow?.

23 A. Dudzifiska, P. Kubicki, Ocena rzgdowego programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”, cbnn.pl,
dostep: 18.05.2020.

24 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.

25 Sprawozdanie za 2018 r.
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Jednoczesnie nalezy wskazaé, ze w Polsce nie istniejg regulacje dotyczace dystrybucji lub
handlu mlekiem kobiecym. Stwarza to pole do naduzy¢, ktore z kolei moga prowadzi¢ chociazby do
niedoboréw mleka w bankach. W zwiazku z tym nalezy rozwazy¢ wprowadzenie regulacji na wzor

tych, ktore funkcjonujg w zwigzku z honorowym krwiodawstwem i handlem krwig.

2.3 Weczesna rehabilitacja dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne
uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym
okresie rozwoju lub w czasie porodu

Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia stworzyt dodatkowy produkt rozliczeniowy dedykowany do
rozliczania §wiadczen rehabilitacyjnych udzielonych dzieciom, u ktérych zdiagnozowano cigzkie i
nicodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaty w
prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu. Z wczesnej rehabilitacji dzieci skorzystato w 2018

1. 555 dzieci?®.

2.4 Utworzenie oSrodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych ze szczegélnym
uwzglednieniem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu wykrycia
niepelnosprawnosci lub zagrozenia niepelnosprawnoscig

W latach 2017-2018 podpisano 299 porozumien na utworzenie osrodkow koordynacyjno-
rehabilitacyjno-opiekunczych ze szczegdlnym uwzglednieniem wczesnego wspomagania rozwoju
dzieci od momentu wykrycia niepetnosprawnosci lub zagrozenia niepelnosprawnoscia. W 2017 r.
objetych wsparciem tych o$rodkow zostato 3 948 dzieci, zas w 2018 r. bylo to co najmniej 14 651

dzieci?’.

2.5 Dofinansowanie zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dziecmi w wieku do lat 3
posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci lub wymagajacych szczegolnej opieki

W 2017 r. zostata przeprowadzona edycja specjalna programu ,,Maluch plus", w ktorej przekazywane
byto dofinansowanie gminom na utworzenie miejsc opieki dla dzieci niepelnosprawnych Iub
wymagajacych szczegolnej opieki, dostosowanie miejsc opieki do potrzeb dzieci z tej grupy, a takze

na zapewnienie funkcjonowania tych miejsc w zlobkach i klubach dziecigcych. W 2018 r. nie

26 Tbidem.
27 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
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organizowano odrebnej edycji dedykowanej dzieciom niepelnosprawnym lub wymagajacym
szczeg6lnej opieki. Dofinansowanie do tworzenia i funkcjonowania miejsc dla dzieci
niepetnosprawnych lub wymagajacych szczegélnej opieki zostalo wiaczone do programu
»~MALUCH+" 2018.

W 2017 r. utworzono 77 nowych miejsc w instytucjach opieki, dostosowano 266 istniejagcych
miejsc w instytucjach opieki do potrzeb dzieci z grupy docelowej, dofinansowano funkcjonowanie
233 miejsc dla dzieci z grupy docelowej, rozszerzono katalog podmiotéw mogacych zaktadac ztobki
i kluby dziecigce oraz zatrudnia¢ dziennych opiekunow, a wiec mogacych by¢ beneficjentami
programu ,MALUCH+" o inne niz gminne jednostki samorzadu terytorialnego. W 2018 r.
dofinansowanie do funkcjonowania miejsc opieki dla dzieci niepetnosprawnych lub wymagajacych
szczegolnej opieki otrzymato 580 miejsc, w tym 389 w instytucjach prowadzonych przez gminy oraz
191 prowadzonych przez podmioty prywatne. Podmioty wykorzystaly ok. 2,9 min zt $rodkow z
programu ,, MALUCH+" 20182,

Brakuje danych o wskazniku wykorzystania nowo stworzonych oraz dostosowanych miejsc.
Brak ten uniemozliwia ocen¢ efektywnosci wydatkowania $rodkéw oraz zapotrzebowania i

skuteczno$ci niniejszego dzialania.

2.6 Uprawnienia osob ubezpieczonych chorobowo do zasitku opiekunczego w przypadku
choroby dziecka do 18. roku zycia

Zasitek opiekunczy okreslony w Ustawie z dnia 25 czerwca 1999 r. o $wiadczeniach pieni¢znych z
ubezpieczenia spotecznego w razie choroby i macierzyfistwa®® przystuguje osobom objetym
ubezpieczeniem chorobowym, zwolnionym od wykonywania pracy z powodu koniecznos$ci
osobistego sprawowania opieki nad dzieckiem w wieku do ukonczenia 8 lat w przypadkach
okreslonych w ustawie, chorym dzieckiem w wieku do ukonczenia 14 lat albo innym chorym
cztonkiem rodziny. Prawo do zasitku opiekunczego z tytutu opieki nad dzieckiem przystuguje na
réwni matce 1 ojcu dziecka. Zasilek ten wyptaca si¢ tylko jednemu z rodzicéw, temu ktdry wystapi z

wnioskiem o jego wyplate za dany okres. Dziatanie jest realizowane od 2018 r.

28 Ibidem.; Ibidem.
2 Dz.U. 22019 r., poz. 645 t,].
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W 2018 r. zasitki opiekuncze z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych wyptacono za 10 929 000
dni na kwote 963 879 900 zt. Liczba osob, ktorym przynajmniej raz w 2018 r. zostato wystawione

za$wiadczenie lekarskie z tytutu opieki nad dzieckiem wyniosta 915 300 z°.

2.7 Przyznanie jednorazowego Swiadczenia w wysokosci 4000 zi

Od 1 stycznia 2017 r. matka, ojciec, opiekun prawny dziecka albo opiekun faktyczny dziecka (osoba
faktycznie zajmujaca si¢ dzieckiem, jezeli wystgpita do sadu z wnioskiem o przysposobienie dziecka)
moga wnioskowa¢ w gminie wilasciwej dla swojego miejsca zamieszkania o jednorazowe
$wiadczenie w wysokosci 4 000 zt. Swiadczenie to przystuguje bez wzgledu na osiagane dochody?!.
Wyplata jednorazowego $§wiadczenia pieni¢znego moze stanowi¢ pewien rodzaj pomocy, lecz ze
wzgledu na incydentalny charakter nie jest to najistotniejsze dziatanie zawarte w programie. W 2017
r. wyptacono 4 129 jednorazowych $wiadczen, natomiast w 2018 r. bylo to 4 009 jednorazowych

$wiadczen2.

Priorytet I11. Uslugi wspierajace i rehabilitacyjne

3.1 Opieka wytchnieniowa dla rodzicow lub opiekun6w osob niepelnosprawnych

Dzialanie to nie bylto realizowane zarowno w 2017 jak i 2018 r.3?. Idea wprowadzenia opieki
wytchnieniowej byta stuszna. W zalozeniach tego dziatania pojawily si¢ jednak istotne wady. Przede
wszystkim celem opieki wytchnieniowej powinno by¢ umozliwienie odpoczynku i regeneracji
psychicznej opiekunom osoby niepetnosprawnej, podczas gdy konstrukcja opieki wytchnieniowe;j
zblizala ja raczej do opieki zastepczej. Jednym z niedostatkow koncepcji bylta takze niedostateczna
liczba godzin opieki do wykorzystania. Niewtasciwe wydaje si¢ takze umozliwienie sprawowania
opieki wytchnieniowej przez skierowane do tego osoby bezrobotne. Wydaje si¢, ze osoby
nieposiadajace specjalistycznych kwalifikacji nie beda mogly zapewni¢ oczekiwanego poziomu
realizacji dzialania. Dodatkowo moze to by¢ czynnik ,,odstraszajacy” od korzystania przez

opiekunow z tego dziatania. Nalezy rozwazy¢ zmian¢ formy $§wiadczenia opieki poprzez

30 Sprawozdanie za 2018 r.

31 Art. 10 ustawy.

32 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
33 Ibidem.; Ibidem.
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dopuszczenie transferu srodkéw do podmiotdw prywatnych, z ktorych ustug zechcg skorzystaé

opiekunowie.

3.2 Rozwéj sieci SDS, w tym rozwéj bazy calodobowej w jednostkach juz funkcjonujacych i
rozszerzenie typow SDS — sprzezone niepelnosprawnosci oraz osoby ze spektrum autyzmu
Celem dziatania jest utatwienie dostepu do $rodowiskowych doméw samopomocy (SDS) wickszej
grupie 0sob z zaburzeniami psychicznymi, w tym z niepetnosprawnosciami sprz¢zonymi i spektrum
autyzmu i rozwdj bazy calodobowej w tych jednostkach, umozliwiajacej pobyt calodobowy z
przyczyn losowych lub na czas odpoczynku opiekuna osoby niepelnosprawne;.

W 2017 r. utworzono 763 miejsca w SDS, na co wydatkowano kwote 27 684 498,53 zt. W
2018 r. wydatkowano z budzetu panstwa $rodki finansowe w wysokosci 32 965 615,55 zt na
utworzenie 323 nowych miejsc. Ponadto wydatkowano kwote w wysokosci 25 385 010 zt, ktora
pozwolita na zwickszenie dotacji dla 5 914 wuczestnikow ze spektrum autyzmu lub
niepetnosprawnosciami sprzezonymi o 380,40 zt na 1 uczestnika miesiecznie.

Zastanawiajacy jest wyrazny wzrost kosztu utworzenia jednego miejsca w SDS. W 2017 r.
utworzono 763 miejsca na co wydatkowano kwote 27 684 498,53 zt. W kolejnym roku na utworzenie
323 nowych miejsc wydatkowano juz 32 965 615,55 zi. Oznacza to, ze koszt utworzenia nowego
miejsca w SDS wzrdst w ciagu roku niemal trzykrotnie. Ze wzgledu na brak doktadniejszych danych
(np. o lokalizacji nowych miejsc, zakresie koniecznych do wykonania prac czy zakupu wyposazenia)
trudno formutowac dalej idace wnioski. Jest to z pewnos$cig obszar, ktory nalezy podda¢ bardziej

szczegOlowej analizie pod katem efektywnosci wydatkowania srodkow.

3.3 Wsparcie oséb niepelmosprawnych, ktore opuscily warsztat terapii zajeciowej, w celu
podjecia zatrudnienia na otwartym rynku pracy

W ramach realizowanego od 2018 r. wsparcia 0s6b niepetnosprawnych, ktoére opuscity warsztat
terapii zajeciowej, w celu podjecia zatrudnienia na otwartym rynku pracy dofinansowanie otrzymato
56 warsztatow terapii zajgciowej, a wsparciem zostaly objete 524 osoby niepetlnosprawne, w tym 277

0s0b, ktore byly uczestnikami wtz i opuscily go w zwigzku z podjgciem zatrudnienia oraz 247 0sob

34 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
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znajdujacych si¢ na liScie 0sob niepelnosprawnych, ktorych zgloszenie do uczestnictwa w warsztacie

zostato zatwierdzone i ktore nie rozpoczely terapii w warsztacie®>.

3.4 ,Pomoc w domu” — w ramach prac spolecznie uzytecznych

W ramach §wiadczenia pracy spotecznie uzytecznej 236 bezrobotnych (w 2017 r. - 26) rozpoczgto
prace spotecznie uzyteczne swiadczone na rzecz opiekundw osoby niepetnosprawnej. Dziatanie to
nalezy oceni¢ negatywnie. Realizuje ono cel w postaci aktywizacji 0os6b bezrobotnych, ktéry to cel
nie miesci si¢ w celach programu ,,Za zyciem”. Zgodnie z art. 73a ust. 1 Ustawy z dnia 20 kwietnia
2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy*® do prac spotecznie uzytecznych
kierowane sa osoby bezrobotne bez prawa do zasitku, korzystajace ze $wiadczen z pomocy
spotecznej. Bledne wydaje si¢ zalozenie, ze takie osoby sprawdza si¢ w trudnej i obcigzajacej
psychicznie pracy z osobami niepetnosprawnymi, w dodatku przy wynagrodzeniu wyraznie nizszym
od minimalnego wynagrodzenia za prace®’. Moze si¢ okazaé, ze w poszczegdlnych przypadkach
pomoc 0séb bezrobotnych bedzie rodzi¢ dodatkowe problemy dla rodziny osoby niepetnosprawne;.
Rozwigzaniem problemu moze by¢ ograniczenie pomocy 0sOb bezrobotnych do np. prac
porzadkowych niezwigzanych z opieka nad osobg niepelnosprawng lub lepiej — przeniesienie
srodkow przeznaczonych na to dziatanie®® na wyplate swego rodzaju wynagrodzenia dla zaufanych
0sOb pomagajacych rodzinom oséb niepelnosprawnych. W tym ostatnim wypadku procedura

powinna by¢ maksymalnie odformalizowana.

3.5 Wspieranie aktywizacji zawodowej opiekunow oséb niepelnosprawnych

Grupa docelowa wspierania aktywizacji zawodowej opickunow oséb niepetnosprawnych sa rodzice
uprawnieni do pobierania $wiadczenia pielegnacyjnego. Przyshuguje ono w wypadku rezygnacji z
zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej i wynosi 1830 zt miesigcznie®®. Dla aktywizacji zawodowej
grupy docelowej najistotniejsze wydaje si¢ zniesienie ustawowego wymogu rezygnacji z zatrudnienia
lub innej pracy zarobkowej. Gtowna przeszkoda do podjecia pracy zarobkowej jest brak opieki dla
niepelnosprawnego dziecka. Rodzic wybiera obecnie migdzy opiekg nad dzieckiem i pobieraniem

swiadczenia w wysokosci zblizonej do wynagrodzenia minimalnego albo podjeciem pracy

35 Sprawozdanie za 2018 r.

36 Dz.U. 22019 1., poz. 1482 t.j.

37 Por. art. 73a ust. 3 ustawy o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy.

38 Plan finansowy, 1 926 000 zt pochodzace z Funduszu Pracy.

39 Art. 17 Ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych, Dz.U. z 2020 r., poz. 111 t.j.
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zarobkowej i optacaniem opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Realna aktywizacja zawodowa
grupy docelowej musi uwzglednia¢ zagwarantowanie opieki dla niepelnosprawnego dziecka oraz
musi by¢ spojna z innymi dzialaniami zawartymi w programie ,,Za zyciem”. W tym celu nalezy
przeanalizowa¢ mozliwos¢ wprowadzenia statego $wiadczenia dla osoby niepelnosprawne;j, ktore nie
byloby uzaleznione od aktywnosci zawodowej czy to $wiadczeniobiorcy czy jego opiekuna. Srodki
finansowe na pokrycie tego $wiadczenia moglyby pochodzi¢ z likwidacji $wiadczenia

pielegnacyjnego, a takze pomniejszych §wiadczen przystugujacych osobom niepetnosprawnym.

W ramach wspierania aktywizacji zawodowej opiekundéw os6b niepetnosprawnych ze
wsparcia zatrudnienia cztonkdéw rodzin opiekujacych si¢ osobg niepelnosprawng skorzystato w 2018
r. 126 os6b, za$ z zapewnienia dostepu do uslug i instrumentéw rynku pracy cztonkéw rodzin
opiekujacych si¢ osoba niepetnosprawng skorzystato w 2017 r. 125 0s6b, a w kolejnym roku 136
0so6b. W 2017 r. z dofinansowania na podjecie dzialalnosci gospodarczej skorzystato 3 opiekunéw
0s6b niepelnosprawnych (w 2018 r. — 4), a z pozyczek na podjecie dziatalno$ci gospodarczej przez
poszukujacego pracy opickuna osoby niepelnosprawnej, na utworzenie stanowiska pracy dla
poszukujacego pracy opiekuna osoby niepetnosprawnej oraz na utworzenie stanowiska pracy
zwigzanego bezposrednio ze sprawowaniem opieki nad dzie¢mi niepetnosprawnymi lub zwigzanego
z rehabilitacjg dzieci niepelnosprawnych nie skorzystata zadna z uprawnionych osoéb (w 2018 r. — 1).
Z innych $§wiadczen objetych poddziataniem 3.5.3. nie skorzystata Zadna z uprawnionych os6b. W
ramach refundacji kosztéw wyposazenia lub doposazenia stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio
ze sprawowaniem opieki nad dzie¢mi niepelnosprawnymi lub prowadzeniem dla nich zaje¢ oraz
stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio ze $wiadczeniem ustug rehabilitacyjnych dla dzieci
niepetnosprawnych do pracy zostaly skierowane w 2017 r. 2 osoby bezrobotne (w 2018 r. — 2). Kwota
wydatkow ze srodkdéw Funduszu Pracy na ww. refundacj¢ wyniosta 44 000 zt. W 2018 r. réwniez do
tego typu pracy skierowano 2 osoby bezrobotne (w II potroczu), zas kwota refundacji za ten czas
wyniosta 45 500 zt. Z pozyczek na utworzenie stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio ze
sprawowaniem opieki nad dzie¢mi niepetlnosprawnymi lub zwigzanego z rehabilitacjg dzieci
niepetnosprawnych nie skorzystata zadna z uprawnionych oséb. Jednoczesnie na powyzsze dziatania

zarezerwowano w latach 2017-2018 az 22 120 000 z*°.

40 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
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Priorytet IV. Wsparcie mieszkaniowe

4.1 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne —
budowa mieszkan na wynajem, w tym z mozliwoscig docelowego uzyskania wlasnos$ci, m.in. z
wykorzystaniem gruntow publicznych (I filar Programu Mieszkanie+)

Zakres dziatania obejmuje realizacj¢, przez spotke PFR Nieruchomosci S.A. (PFRN) mieszkan na
wynajem o umiarkowanych czynszach (w tym mieszkan z opcjg dojscia do wiasnosci),
przeznaczonych m.in. dla oséb niepetnosprawnych lub 0séb wychowujacych dzieci niepetnosprawne.
Podstawowym czynnikiem decydujagcym o przyznaniu mieszkania jest kryterium finansowe
rozumiane jako tzw. minimalna zdolnos$¢ czynszowa. Dodatkowymi warunkami sa kryteria spoteczne
okreslane przez gming (np. Uchwalg Rady Miasta/Gminy), na terenie ktorej znajdowaé si¢ bedzie
dana inwestycja. Kryteria beda ustalane indywidualnie dla danych lokalizacji przez poszczegolne
samorzady gminne, przy uwzglednieniu sytuacji mieszkaniowej panujacej w danym regionie i
obejmujg m.in. rodziny wychowujace dzieci niepelnosprawne*!. Dziatanie to w cato$ci wpisuje si¢ w
program Mieszkanie+ i nie wnosi warto$ci dodanej do niniejszego programu. Umieszczenie go w
Programie ,.Za zyciem” stanowi jedynie ,,papierowe” dublowanie zadania realizowanego juz

wczesniej.

4.2 Wsparcie oszczedzania na cele mieszkaniowe rodzin wychowujacych dzieci
niepelnosprawne (III filar Programu Mieszkanie+)

Decyzja Rady Mieszkalnictwa funkcjonujacej pod przewodnictwem Prezesa Rady Ministrow,
nastgpita rezygnacja z planowanego systemu wsparcia oszcze¢dzania na cele mieszkaniowe na rzecz
systemu doptat do czynszu. Zmiana ta lepiej odwzorowuje najwazniejszy cel polityki mieszkaniowej,
jakim jest potrzeba zwigkszenia dostepnosci mieszkan dla osob, ktorych dochody sg zbyt wysokie,
aby ubiega¢ si¢ o mieszkania gminne, i jednoczesnie zbyt niskie, aby zaciggnaé kredyt na zakup
wlasnego mieszkania. Doplaty, zgodnie z ustawa z dnia 20 lipca 2018 r. o pomocy panstwa w
ponoszeniu wydatkow mieszkaniowych w pierwszych latach najmu mieszkania*’, mogg by¢

stosowane od 2019 r. w przypadku nowo budowanych mieszkan oraz mieszkan na obszarach

4! Sprawozdanie za 2018 r.
42Dz.U. 22020 r. poz. 551 tj.
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poddawanych rewitalizacji, gospodarstwom domowym, z ktérymi zostanie zawarta umowa najmu,
spetniajacym ustawowe kryteria dochodowe, przez okres 15 lat.

Jak wynika z diagnozy zawartej w Programie ,,Za zyciem” obecno$¢ w gospodarstwie
domowym osoby niepetnosprawnej jest czynnikiem zwigkszajacym ryzyko zagrozenia ubostwem.
Wedlug szacunku dokonanego na podstawie wynikow badania gospodarstw domowych
przeprowadzonego przez GUS w 2015 r. stopa ubdstwa skrajnego wynosita 6,5%. W przypadku
gospodarstw domowych z co najmniej jedna osoba niepelnosprawng (prawnie) jej warto§¢ wynosita
9,1%, za$ jesli w gospodarstwie domowym jest przynajmniej jedno dziecko do lat 16 posiadajace
orzeczenie o niepelnosprawnosci, to stopa ubdstwa siegata 10,7%*. W takich warunkach instrument
polegajacy na pomnazaniu oszczedno$ci zgromadzonych przez rodziny wychowujace
niepelnosprawne dziecko nalezy ocenia¢ jako skrajnie nieefektywny. Rezygnacje z pierwotnej formy
realizacji dzialania nalezy oceni¢ pozytywnie. Jednoczesnie dla zapewnienia skuteczno$ci aktualnej
formy pomocy konieczne jest dostosowanie szczegdtowych regulacji do rzeczywistej sytuacji

materialnej rodzin wychowujacych niepetnosprawne dziecko.

4.3 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne —
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach bezzwrotnego
dofinansowania ze Srodkow budzetu panstwa spolecznego budownictwa czynszowego

W ramach realizacji w 2018 r. w Banku Gospodarstwa Krajowego zostaty zlozone 4 wnioski
dotyczace realizacji przedsiewzie¢, w ktorych nie mniej niz 5% lokali miatoby by¢ przeznaczonych
dla rodzin z dzie¢mi posiadajacych zaswiadczenie, o ktorym mowa w art. 4 ust. 3 ustawy.
Wymienione wnioski ztozyly gminy Tomaszow Lubelski (3 wnioski) oraz Bielawa. W wyniku
realizacji przedsiewzig¢ ma powsta¢ 77 lokali mieszkalnych, a taczny koszt realizacji tych
przedsigwzie¢ wynosi 13 200 000 zt, przy kwocie dofinansowania z budzetu panstwa w wysokosci

5700 000 z1*.

4.4 Zwig¢kszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne —
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach programu

preferencyjnych kredytow finansujacych spoleczne budownictwo czynszowe

43 Program ,,Za zyciem”, Diagnoza, pkt 6.
4 Sprawozdanie za 2018 r.
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Realizacja dziatania odbywa si¢ na podstawie ustawy z dnia 26 pazdziernika 1995 r. o niektorych
formach popierania budownictwa mieszkaniowego*’ oraz rozporzadzenia Rady Ministrow z dnia 20
pazdziernika 2015 r. w sprawie warunkow i trybu finansowania zwrotnego w ramach realizacji przez
Bank Gospodarstwa Krajowego rzagdowego programu popierania budownictwa mieszkaniowego oraz
minimalnych wymagan dotyczacych lokali powstatych przy udziale tego finansowania*®.
Towarzystwa budownictwa spotecznego, spotdzielnie mieszkaniowe i spotki gminne moga ubiegaé
si¢ o finansowanie zwrotne udzielane na preferencyjnych warunkach przez BGK ze s$rodkow
wlasnych. W ramach nowelizacji przedmiotowego rozporzadzenia, w 2017 r. dodano preferencje dla
rodzin wychowujacych dzieci niepetnosprawne, w postaci kryterium ,,adresowanie nowych mieszkan
do rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym", ktore bedzie brane pod uwage przy podejmowaniu
decyzji o udzieleniu finansowania zwrotnego, w przypadku wystapienia dwoch lub wiecej wnioskéw

o réwnej ogolnej liczbie punktow.

4.5 Zwiekszenie dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne —
najem mieszkania z mieszkaniowego zasobu gminy

W celu zapewnienia wlasciwego poziomu ochrony osobom niepetnosprawnym wprowadzone zostaty
zmiany w Ustawie z dnia 21 czerwca 2001 r. o ochronie praw lokatoréw, mieszkaniowym zasobie
gminy i 0 zmianie Kodeksu cywilnego*’, polegajace na dodaniu przepisu obligujacego gmine do
uregulowania w uchwale w sprawie zasad wynajmowania lokali wchodzacych w sktad
mieszkaniowego zasobu gminy warunkow, jakie musi speilnia¢ lokal wskazywany dla osob
niepetnosprawnych, z uwzglednieniem rzeczywistych potrzeb dla danego rodzaju
niepelnosprawnosci*®. Nowe zasady przyznawania lokali dla 0sob niepelnosprawnych bedg mie¢
zastosowanie dopiero z chwilg uchwalenia przez gming nowej uchwaly w sprawie zasad
wynajmowania lokali wchodzacych w sktad mieszkaniowego zasobu gminy, przy czym nie moze to
nastapic pdzniej 21 kwietnia 2021 r. Dhugi okres czasu pozostawiony gminom na uchwalenie uchwaty

w istotny sposdb wptywa na obnizenie skuteczno$ci dzialania.

4 Dz.U. 22019 r. poz. 2195 tj.

4 Dz.U. poz. 1720, z p6Zn. zm.

47 Dz.U. 22020 r. poz. 611 tj.

48 Zob. art. 2 Ustawy z dnia 22 marca 2018 r. o zmianie ustawy o finansowym wsparciu tworzenia lokali socjalnych,
mieszkan chronionych, noclegowni i doméw dla bezdomnych, ustawy o ochronie praw lokatoréw, mieszkaniowym
zasobie gminy i o zmianie Kodeksu cywilnego oraz niektorych innych ustaw, Dz.U. poz. 756 z p6zn. zm.
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4.6 Prowadzenie i zapewnienie miejsc w mieszkaniach na potrzeby mieszkalnictwa
wspomaganego, w tym chronionego dla osob niepelnosprawnych i 4.7 Tworzenie mieszkan
chronionych i mieszkan wspomaganych dla oséb niepelnosprawnych

Interwencja Europejskiego Funduszu Spotecznego umozliwia rozwdj ustug w mieszkaniach o
charakterze wspomaganym, realizowanych na podstawie art. 53 Ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o
pomocy spotecznej*’ (mieszkania chronione) lub na podstawie Wytycznych w zakresie realizacji
przedsigwzie¢ w obszarze wlaczenia spotecznego i zwalczania ubdstwa z wykorzystaniem $rodkow
Europejskiego Funduszu Spotecznego i Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na lata
2014-2020 (mieszkania wspomagane).

Na poziomie krajowym, w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozw¢j (PO
WER), rozpoczgto realizacje 6 projektow na taczng kwote 61 000 000 zi, polegajacych na
wypracowaniu modeli/standardow mieszkan wspomaganych, uwzgledniajacych specyficzne
potrzeby i mozliwosci danej grupy osdéb z niepelnosprawnos$ciami. W ramach regionalnych
programow operacyjnych zarzadzanych przez samorzady wojewddztw, tworzone sg miejsca
$wiadczenia ustug w mieszkaniach chronionych oraz wspomaganych dla oséb zagrozonych
ubostwem lub wykluczeniem spotecznym. Dzigki interwencji Europejskiego Funduszu Spotecznego
do konca 2018 r. uslugami w mieszkaniach chronionych lub wspomaganych finansowanych ze
srodkoéw EFS objeto ponad 1200 0sob.

Celem tworzenia mieszkan chronionych 1 mieszkan wspomaganych dla 0sob
niepetnosprawnych jest wsparcie mieszkaniowe dla 0osob niepetnosprawnych ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci lub stopniem umiarkowanym, w odniesieniu do ktérych orzeczono chorobe
psychiczng, uposledzenie umystowe, caloSciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsje, oraz
niewidomych. Zgodnie z zalozeniami Programu ,,Za zyciem" powstawa¢ miato okoto 50 nowych
mieszkan chronionych rocznie. W latach 2017-2021 na mieszkania chronione zaplanowano w
budzecie panstwa facznie 108 000 000 zt, w tym 12 000 000 w 2017 r. i po 24 000 000 zt w kolejnych
czterech latach. W 2017 r. uruchomiono $rodki rezerwy budzetu panstwa w wysokosci 1 931 994 zi,
dzieki czemu powstato 38 nowych mieszkan chronionych dla 147 oséb. W 2018 r. wydatkowano
srodki finansowe w wysokosci 8 043 038,52 zt, z czego z budzetu panstwa 5 443 698,63 zl, co

¥ Dz.U. 22019 1. poz. 1507 z p6zn. zm.
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umozliwito powstanie 48 nowych mieszkan chronionych dla 187 0s6b>°. Dziatania 4.6. 14.7. powinny

zostaé scalone.

Priorytet V. Koordynacja, poradnictwo i informacja

5.1 Wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny

Realizacja priorytetu V dokonuje si¢ przede wszystkim w postaci wzmocnienia profilaktycznego
aspektu zadan asystenta rodziny. W 2017 r. liczba rodzin objetych opieka asystenta wyniosta ogotem
39 332. Liczba dzieci w rodzinach objetych opieka asystenta to 91 735, za$ liczba rodzin, ktérym
udzielono porad dla kobiet i rodzin w ramach programu to 1 359, w tym liczba rodzin z kobieta, ktora
jest w zagrozonej cigzy - 220. W 2018 r. objeto opieka asystenta ogoétem 41 290 rodzin, w ktorych
wychowywalo si¢ 95 439 dzieci. Udzielono porad dla 1129 kobiet i rodzin, w tym 147 rodzinom z

kobieta, ktora jest w zagrozonej cigzy>!.

5.2 Utworzenie bazy danych i portalu o formach wsparcia dla rodziny, os6b niepelnosprawnych
i ich opiekunow

W Ministerstwie Rodziny, Pracy i1 Polityki Spotecznej prowadzone byly prace nad wprowadzeniem
do Programu ,,Za zyciem” zmian w dzialaniu 5.2. w zakresie zastgpienia jako podmiotu realizujacego
dziatanie Centrum Informacyjnego Rzadu w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow, przez Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej we wspotpracy z innymi resortami realizujgcymi Program ,,Za
zyciem” oraz PFRON. Z uwagi na powyzsze w 2018 r. dzialanie nie bylo realizowane™?.

Latwo dostrzegalne bylo niskie zainteresowanie programem o0s6b niepelnosprawnych na
poczatku jego funkcjonowania, co bylo zapewne spowodowane niedostateczng kampanig
informacyjng>. Teze t¢ potwierdzajg statystyki dotyczace liczby o0sOb korzystajacych z
poszczegolnych dzialan w  kolejnych latach. Przyktadowo 2z os$rodkow koordynacyjno-

rehabilitacyjno-opiekunczych korzystato w 2017 r. 3 948 dzieci, za§ w 2018 r. bylo to juz co najmniej

30 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.

3! Tbidem.; Ibidem.

52 Sprawozdanie za 2018 r.

53 Male  zainteresowanie = programem ,Za  zyciem”. Urzedy same  szukaja  beneficjentow,
https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1015070,rodzice-nie-wiedza-o-programie-za-zyciem.html (dostep
29.04.2020 r.).
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14 651 dzieci. Negatywny wplyw na zainteresowanie programem mialy z pewno$cig doniesienia
medialne dotyczace nieskutecznosci programu lub wydatkowania jego srodkéw w sposob niezgodny
z celami programu®.

Jednym kluczowych aspektow realizacji dzialan jest skuteczne dotarcie z informacja o
programie do jego grupy docelowej. W zwiazku z tym krytycznie nalezy oceni¢ podjecie decyzji
uniemozliwiajacych szybka realizacje dziatania. Ewentualne zmiany mozna bylo przeprowadzi¢ juz

po utworzeniu portalu.

W celu skutecznego informowania spoteczenstwa o funkcjonowaniu programu nalezy pilnie
utworzy¢ portal internetowy, niezalezny od rzadowego portalu gov.pl, na ktorym znalaztyby si¢
zbiorcze informacje o mozliwosci uzyskania pomocy w ramach programu w kazdym z powiatow.
Pozadane byloby takze rozpoczgcie aktywnosci w mediach spotecznosciowych. Oprocz tego
konieczne jest zobowigzanie samorzadéw (gminnych lub powiatowych) do utworzenia i
aktualizowania na ich portalach internetowych stosownych podstron z informacjami o wsparciu

swiadczonym w ramach programu. Aktualne plany realizacji dziatania 5.2. s3 niewystarczajace.

Priorytet VI. Pozostale instrumenty wsparcia
6.1 Wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowujacych dzieci z
niepelnosprawnoscia w ramach konkursu FI10 2017
W 2017 r. udzielono 149 mikrodotacji w kwocie 5 tys. zt kazda, na realizacj¢ projektow na rzecz
rodziny, macierzynstwa i rodzicielstwa. W 2018 r. w ramach sfer zadan publicznych w zakresie
wspierania rodziny i systemu pieczy zastepczej oraz dziatalno$ci na rzecz rodziny, macierzynstwa,
rodzicielstwa, upowszechniania i ochrony praw dziecka dofinansowano 22 zadania publiczne na
taczng kwote 2 395 420,73 71,

Wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia
w ramach konkursu Funduszu Inicjatyw Obywatelskich (FIO) 2017 i 2018 zostato wygaszone w 2019

r. W zwiazku z tym, ze w 2020 r. konczy si¢ dotychczasowa formuta FIO, ktora byla okreslona dla

54 Przypadek 14-letniego Olafa z Koscierzyny: czy pieniadze z programu Za Zyciem trafiaja tam, gdzie trzeba? 25 min
zabrano chorym dzieciom, https://dziennikbaltycki.pl/przypadek-14letniego-olafa-z-koscierzyny-czy-pieniadze-z-
programu-za-zyciem-trafiaja-tam-gdzie-trzeba-25-mln-zabrano-chorym/ar/13650187, dostep: 30.04.2020 r.

35 Sprawozdanie za 2017 r.; Sprawozdanie za 2018 r.
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perspektywy 2014-2020, nalezy utrzymac dziatanie 6.1. polegajace na wspieraniu inicjatyw na rzecz
rodziny i rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscig w ramach konkursu FI1O. Ksztatt FIO
na kolejng perspektywe jest aktualnie w fazie konsultacji, dlatego jest to odpowiedni moment, by

zagwarantowac ciaglos¢ dziatania 6.1.

6.2 Spoldzielczos¢ socjalna na rzecz opiekunow osob z niepelnosprawnoscia oraz ich rodzin

W ramach jednorazowego dofinansowania z Funduszu Pracy na zalozenie spotdzielni socjalnej lub
przystapienie do niej po jej zatozeniu wsparcie otrzymato 8 osob na taczng kwotg 149 500 zt. W
ramach refundacji sktadek w cze$ci wynagrodzenia odpowiadajacej sktadce naleznej od
zatrudnionego na ubezpieczenia emerytalne, rentowe i chorobowe oraz czesci kosztéw osobowych
pracodawcy odpowiadajacej sktadce na ubezpieczenie emerytalne, rentowe i wypadkowe czlonkow
spotdzielni socjalnych wsparcie z Funduszu Pracy otrzymato 316 os6b na taczng kwote 919 800 zt.
W ramach jednorazowego dofinansowania na wniesienie wktadu do spétdzielni socjalnej ze Srodkoéw
PFRON wsparto jedng osobe niepelnosprawng. Warto$§¢ wsparcia wyniosta 47 tys. zi. Aktywnie
wydatkowano $rodki takze realizujac wsparcie 0sob niepetnosprawnych w ramach Programu
Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj (PO WER)*S. Niestety brakuje chocby szacunkowych

danych o ilo$ci 0s6b, ktore korzystaty z dofinansowanych dziatan.

6.3 ,,Pakiet alimentacyjny” — przeciwdzialanie zjawisku niealimentacji, ktore w znacznej
mierze dotyka rodzicow samotnie wychowujacych dziecko niepelnosprawne

Jako pewien dodatek do do$¢ spojnego programu dziatan zawartych w priorytetach I-1II nalezy
traktowa¢ dzialania zebrane w priorytecie VI, w tym dziatanie 6.3., ktore wydaje si¢ by¢
projektowane z innych motywow niz Program ,.Za zyciem”. Jakkolwiek jest ono wazne nie sposob
zaprzeczyc¢, ze byloby realizowane przez Ministerstwo Sprawiedliwos$ci niezaleznie od umieszczenia

go w Programie ,,Za zyciem”.

6.4 Wsparcie osob niepelnosprawnych w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwoj (PO WER)
Aktywnie wydatkowano S$rodki takze realizujac wsparcie osob niepelnosprawnych w ramach

Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj (PO WER). Niestety brakuje chocby

36 Sprawozdanie za 2018 r.
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szacunkowych danych o ilo$ci 0sob, ktére korzystaly z dofinansowanych dziatan. Nie sposob zatem
oceni¢ efektywnosci wydatkowania $rodkéw, ani zapotrzebowania na inicjatywy realizowane w
obrebie tego dziatania.

Nalezy poddaé rewizji zatozenia dziatan objetych priorytetem VI i w miar¢ mozliwosci
wylaczy¢ je z Programu ,,Za zyciem” oraz przenie$¢ do wtasciwych, odrgbnych programow, w celu
zapewnienia wickszej efektywnosci 1 spdjnosci realizowanym przez poszczegdlne resorty

programom.

4. Rekomendowane rozszerzenie programu

Jednym z pozadanych kierunkow rozszerzenia Programu ,,Za zyciem” bytyby zmiany legislacyjne,
ktore zapewnia otoczenie prawne sprzyjajace lepszej realizacji programu oraz przyczyniajace si¢ do
jego upowszechnienia. Zaletg tego typu rozszerzenia programu jest to, ze pozytywne efekty zostang

osiggniete bez ponoszenia istotnych kosztow przez Skarb Panstwa.

W art. 119! kodeksu rodzinnego i opiekunczego®’ stanowigcym o mozliwo$ci wyrazenia przez
rodzicow zgody blankietowej na przysposobienie swego dziecka warto doda¢ zapis wprowadzajacy
mozliwo$¢ wyrazenia takiej zgody takze przed urodzeniem si¢ dziecka w wypadku, gdy poczecie
dziecka nastgpito w wyniku czynu zabronionego lub jezeli stwierdzono, ze dziecku grozi cigzkie,
nicodwracalne upo$ledzenie. Zmianie tej powinno towarzyszy¢ wprowadzenie koherentnych
rozwigzan prawnych do procedury cywilnej. Ponadto warto wskazaé expressis verbis, ze dziecko
poczete ma zdolno$¢ prawng, jednakze prawa i zobowigzania majatkowe uzyskuje ono pod

warunkiem, ze urodzi si¢ zywe>®,

Wilasciwe wydaje si¢ wprowadzenie zmian w Ustawie z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy>® polegajacych
na zniesieniu prawa do bezplatnego przerwania cigzy w publicznym zaktadzie opieki zdrowotnej,
wskazaniu expressis verbis na niedopuszczalno$¢ powddztw o odszkodowanie lub zado$éuczynienie
z powodu niedokonania przerwania cigzy, a takze na nalozeniu na Rad¢ Ministrow obowigzku

informacyjnego w zakresie jednostek chorobowych, stanowigcych podstawe do zastosowania

57 Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. Kodeks rodzinny i opiekuficzy, Dz.U. z 2019 r., poz. 2086 t.].
58 Zalacznik 1, Projekt ustawy art. 1-3.
3 Dz.U. Nr 17, poz. 78, ze zm.
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zabiegu przerwania cigzy oraz informacji weryfikujacej trafno$¢ diagnozy stanowigcej podstawe
dokonania tegoz zabiegu®. Jednocze$nie do ustawy o zawodzie lekarza i lekarza dentysty®! nalezy
wprowadzi¢ obowigzek lekarza do bezzwlocznego udzielenia pomocy lekarskiej w przypadku
wystapienia bezposredniego niebezpieczenstwa dla zycia matki, nawet jesli nastepstwem dziatan

leczniczych bedzie rozstrdj zdrowia lub $mier¢ dziecka poczetego®?.

Konieczne wydaje si¢ takze jasne okreslenie praw pacjenta w zwigzku z wykryciem wad
prenatalnych. W zwigzku z tym w Ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta® nalezy jasno wskazaé, ze pacjentem jest takze osoba korzystajgca z prenatalnych
swiadczen medycznych. Trzeba takze okresli¢, ze w przypadku stwierdzonego w trakcie badan
prenatalnych cigzkiego uposledzenia plodu zagrazajacego jego dalszemu rozwojowi, dziecko w
prenatalnym okresie rozwoju oraz pacjentka w cigzy posiadaja prawo do $wiadczen zdrowotnych lub
prenatalnych $§wiadczen zdrowotnych majacych na celu zazegnanie lub tez odsunigcie grozacego
niebezpieczenstwa. Konieczne jest rowniez jasne wskazanie na prawo pacjentki w cigzy do peinej
informacji w szczeg6lnosci na temat sytuacji zdrowotnej wlasnej i jej nienarodzonego dziecka,
mozliwo$ci diagnostycznych oraz terapeutycznych mozliwych do podjecia w zwigzku z wykrytymi
wadami rozwojowymi dziecka w prenatalnym okresie rozwoju, a takze prawa rodzicéw
niepetnosprawnego pacjenta do pelnej informacji na temat mozliwych dziatan diagnostycznych,
leczniczych oraz rehabilitacyjnych, majacych na celu poprawe jego stanu zdrowia. Ponadto, w
Ustawie z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalno$ci leczniczej®* nalezy zdefiniowaé prenatalne
swiadczenia zdrowotne jako dziatania stuzgce zachowaniu, ratowaniu, przywracaniu lub poprawie
zdrowia dziecka w prenatalnym okresie rozwoju lub inne dziatania lecznicze wynikajace z procesu

diagnozy i terapii podejmowane wobec matki i dziecka w okresie prenatalnym®.

Priorytetowym zadaniem jest utworzenie telefonicznej infolinii dla kobiet, ktore
doswiadczyly gwaltu, otrzymaty wyniki badan wskazujacych na nieuleczalng wade dziecka,
rozwazaja albo dokonaly juz aborcji, a takze znalazly si¢ w innej podobnie trudnej sytuacji. Infolinia

powinna catodobowo i w profesjonalny sposob zapewnia¢ wsparcie psychologiczne oraz stanowic¢

60 Zatacznik 1, Projekt ustawy art. 4.

6! Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, Dz.U. z 2019 r., poz. 514 tj.
62 Zalacznik 1, Projekt ustawy art. 5.

0 Dz.U. 22019, poz. 1127 tj.

% Dz.U. 22020 r., poz. 295 t.j.

65 Zatacznik 1, Projekt ustawy art. 6-7.
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zrodlo informacji o prawach i przystugujacych kobietom $wiadczeniach. Dziatanie powinno
obejmowac takze wsparcie w uzyskaniu pomocy po kontakcie telefonicznym, o ile kobieta wyrazi na
to zgode. Nalezy takze przygotowac pozytywna kampani¢ informacyjna, ktora bedzie miata na celu
zaprezentowanie historii rodzin, w ktérych wychowuje sie niepelnosprawne dziecko oraz takich,
ktére nie zdecydowaty si¢ na aborcje pomimo wskazan medycznych, a dziecko urodzito si¢ zdrowe.
Kampania informacyjna nie powinna wprost zniecheca¢ do aborcji, lecz ukazywaé prawdziwe
historie rodzin, dla ktérych wyzej opisane sytuacje nie staly si¢ ,,wyrokiem” czy ,,pieklem” jak
zwyklo si¢ je okresla¢ w negatywnym przekazie spolecznym, lecz zrédtem sukcesu. Oba dziatania
powinny zosta¢ zrealizowane przez wybrane w trybie konkursowym organizacje pozarzadowe, ktore

na przeprowadzenie dziatan otrzymalyby grant ze srodkéw publicznych.

5. Rekomendowane zmiany w programie

Podstawowym mankamentem programu jest fakt, ze pomimo swego ustawowego zrodla
wprowadzony zostal uchwata Rady Ministrow, co w istotny sposob wptywa na obnizenie jego
pewnosci 1 trwatosci. Nalezy takze mozliwie ograniczy¢ ilos¢ wymaganych dokumentéw do
skorzystania z poszczegélnych dziatan oraz zagwarantowaé wsparcie w okreslonej formie od
wskazania z orzeczenia o niepelnosprawnosci. Dla realizacji ostatniego z postulatdw moze by¢
konieczna reforma orzecznictwa polegajaca przede wszystkim na ujednoliceniu standardéw
orzekania o niepelnosprawnosci. Konieczne jest podjecie wzmozonych dziatan umozliwiajacych
skuteczne dotarcie z informacja o programie do jego grupy docelowej. Ponadto dla zapewnienia
wickszej efektywnosci wydatkowanych srodkéw nalezy wprowadzi¢ mechanizmy pozwalajace na
przesuwanie zaplanowanych $§rodkéw miedzy poszczegdlnymi dziataniami. Pozagdanym dziataniem,
zapewniajacym wyzsza skuteczno$¢ programu, byloby wprowadzenie zmian legislacyjnych

utatwiajacych rodzicom decyzje o przyjeciu dziecka z wada wrodzong.

Kwestia efektywnosci wydatkowania Srodkow

Nie sposob nie odnie$¢ wrazenia, ze cz¢s¢ Srodkéw zaplanowanych w programie alokowana jest
nieefektywnie. Mozna tutaj wskaza¢ na przyktad na utworzenie w 2017 r. 221 miejsc w bursach dla

uczennic w cigzy (dziatanie 1.5.) i funkcjonowanie w kolejnym roku 217 miejsc, z ktorych w skali
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kraju skorzystato 8 dziewczat. W 2017 r. z dofinansowania na podjecie dzialalnosci gospodarczej
skorzystato 3 opiekundéw osob niepetnosprawnych (w 2018 r. — 4), a z pozyczek na podjecie
dziatalnosci gospodarczej przez poszukujacego pracy opickuna osoby niepetnosprawnej, na
utworzenie stanowiska pracy dla poszukujacego pracy opiekuna osoby niepetnosprawnej oraz na
utworzenie stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio ze sprawowaniem opieki nad dzie¢mi
niepetnosprawnymi lub zwigzanego z rehabilitacjg dzieci niepetnosprawnych nie skorzystata zadna
z uprawnionych oséb (w 2018 r. — 1). Z innych $wiadczen objetych poddziataniem 3.5.3. nie
skorzystata zadna z uprawnionych oséb. W ramach refundacji kosztoéw wyposazenia lub doposazenia
stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio ze sprawowaniem opieki nad dzieémi
niepelnosprawnymi lub prowadzeniem dla nich zaje¢ oraz stanowiska pracy zwigzanego
bezposrednio ze $wiadczeniem ustug rehabilitacyjnych dla dzieci niepelnosprawnych do pracy
zostaty skierowane w 2017 r. 2 osoby bezrobotne (w 2018 r. — 2). Z pozyczek na utworzenie
stanowiska pracy zwigzanego bezposrednio ze sprawowaniem opieki nad dzieémi
niepetnosprawnymi lub zwigzanego z rehabilitacjg dzieci niepetnosprawnych nie skorzystata zadna
z uprawnionych os6b. Jednoczesnie na powyzsze dzialania zarezerwowano w latach 2017-2018 az
22 120 000 zt. Zastanawiajacy jest niemal trzykrotny wzrost kosztu utworzenia jednego miejsca w
SDS (dziatanie 3.2.). Powyzsze przyktady uzasadniaja teze, ze konieczne jest dopuszczenie wigkszej
elastycznosci w wydatkowaniu $rodkow, ktore nalezy rozumie¢ jako przesuwanie zaplanowanych
kwot od dziatan mniej popularnych lub mniej efektywnych do tych, ktore sa bardziej efektywne
(lepiej odpowiadaja potrzebom o0s6b uprawnionych lub generuja wiecej pozytywnych spolecznie

efektow z kazdej ,,zainwestowanej” ztotowki).

Kwestia spdjnosci programu i sposobu jego komunikacji

Nalezy zauwazy¢, ze czg$¢ dziatan zawartych w programie bylaby realizowana takze poza nim.
Dotaczenie takich wlasnie dzialan sprawia, ze program jawi si¢ jako efekt przeprowadzonej ,,burzy
moézgow”, zbior pomystow bedacych skutkiem obowigzkowego wiaczania w prace mozliwie duzej
liczby resortow. Negatywnie wptywa to na spdjnos$¢ programu oraz na ocen¢ profesjonalizmu w jego
przygotowaniu, a co za tym idzie zaufania do skutecznego funkcjonowania programu. W tym
kontekscie nalezy wymieni¢ takie dzialania jak dofinansowanie miejsc opieki nad dzie¢mi do lat

trzech z orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub wymagajacych szczegdlnej opieki (dziatanie 2.5.),
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ktore powigzane jest z programem Maluch+%. Podobnie nalezy odczytywa¢ dziatania 4.1, 4.2., 4.3.
i4.4. ktore mieszczg sie¢ w programie Mieszkanie+ i w wigkszo$ci sg z niego finansowane®’. Gtowng
czg$cig programu i najistotniejszymi jego dzialaniami pozostaja te opisane w priorytetach I-III,
pozostale priorytety stanowig uzyteczny dodatek, lecz nalezy rozwazy¢, czy ich wydzielenie z

Programu ”Za zyciem” nie bedzie korzystne dla efektywnosci realizacji pomocy.

Nalezy rowniez wskazaé, ze na poczatkowym etapie funkcjonowania programu cieszyl si¢ on
relatywnie niskim zainteresowaniem. Wplyw na taki stan rzeczy mogla mie¢ niedostatecznie
skuteczna kampania promocyjna czy wskazywane wcze$niej wydarzenia ostabiajace zaufanie do
programu. Ewentualne niedoskonato$ci w promocji programu (szczegdlnie brak realizacji dziatania
5.2.) nie powinny przestania¢ pozytywnego wydzwicku wzrastajacej liczby beneficjentow programu.
Przyktadowo w 2017 r. liczba rodzin objetych opieka asystenta wyniosta ogdétem 39 332 (w rodzinach
tych wychowywato si¢ 91 735 dzieci) W 2018 r. objeto opieka asystenta ogoétem 41 290 rodzin, w
ktorych wychowywalo sie 95 439 dzieci. Pozytywnie nalezy oceni¢ takze relatywnie wysoka liczbe
0s6b korzystajacych z diagnostyki i terapii prenatalnej - w 2017 r. byto to 106 986 0s6b, a w kolejnym
roku 109 909 oséb. Zastanawiajace jednak jest to, ze przy tak wysokiej liczbie beneficjentow
diagnostyki z wczesnej rehabilitacji w 2018 r. skorzystalo jedynie 555 dzieci. Przy braku
szczegotowych danych nie sposob rozstrzygnaé, czy wczesna diagnostyka i terapia przyniosta
oczekiwane efekty, czy tez duza grupa potrzebujacych dzieci ma problem z dostgpem do rehabilitacji.
Atutem programu jest rowniez to, ze pomoc nie zostala ograniczona wiekowo. Cze¢$¢ dziatan
kierowana jest do starszych dzieci oraz do oséb w wieku produkcyjnym, co $wiadczy o
konsekwentnym i dlugotrwatym udzielaniu pomocy osobom potrzebujacym i moze wywrzeé
pozytywny wpltyw na decyzje rodzin o przyjeciu i wychowaniu niepetnosprawnego dziecka. W
komunikacji i promocji programu nalezy podkresla¢, ze z niektorych dziatan objgtych programem
moga korzysta¢ wszystkie dzieci, co jest z pozytkiem dla szerszej grupy osoéb niz tylko osoby

niepetnosprawne prawnie.

Konieczno$¢ ustanowienia koordynatora programu

% Por. art. 62 Ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzie¢mi w wieku do lat 3, Dz.U. z 2020 r., poz. 326 t.].
87 Program ,,Za zyciem”, Plan finansowy.
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Pozadang odpowiedziag na wyzej opisane problemy dotyczace przede wszystkim niespdjnosci
programu, efektywnosci wydatkowania jego S$rodkdéw oraz niedostatecznej komunikacji jest
ustanowienie koordynatora programu, ktéory bylby odpowiedzialny za jego skuteczne
funkcjonowanie. Zmiana ta, ktora nalezy uznac¢ za priorytetowa, pozwoli na efektywniejsza realizacje

programu oraz usprawni prac¢ mi¢dzyresortowa.

Koordynatorem programu ,,Za zyciem” powinien by¢ Pelnomocnik rzadu do spraw osob
niepelnosprawnych. Wybor ten uzasadniony jest miejscem jakie zajmuje Pelnomocnik w strukturze
rzadu oraz zadaniami, ktore juz teraz realizuje. Do kompetencji koordynatora winny nalezeé
szczegollnie: inicjowanie zmian merytorycznych w programie, hierarchizacja dziatan objetych
programem, ocena priorytetow oraz swobodna alokacja $§rodkow w ramach budzetu programu.
Powinien on takze odpowiada¢ za sfer¢ komunikacyjng i informacyjng, a takze mie¢ decydujacy

wplyw na wprowadzanie do programu nowych dziatan oraz zamykanie aktualnych inicjatyw.

6. Koniecznos$¢ wskazania kryteriow ewaluacji programu

Konieczne wydaje si¢ poprawienie sprawozdawczo$ci z realizacji programu oraz wskazanie
kryteriow jego ewaluacji. Sprawozdawczos¢ oparta o liczbe rozpoczetych projektdéw, ilosé
podpisanych porozumien, czy wydatkowane na dziatanie kwoty jest niewystarczajaca. Kluczowe jest
przedstawienie liczby beneficjentow dzialania — osob, ktére realnie skorzystaty na podejmowanych
dziataniach. Ewaluacje programu nalezy oprze¢ w szczegdlnosci na tym ostatnim kryterium, takze w
odniesieniu do liczby wszystkich 0sob uprawnionych do skorzystania z okre$lonej formy pomocy. W
ten sposdb oprécz wartosci nominalnych - liczby beneficjentow dziatania (ktora jest istotna ze
wzgledu na cel programu — realng pomoc konkretnym osobom), stworzony zostanie wskaznik, ktory
postuzy w ocenie efektywnos$ci dziatania. Wskaznik mogltby by¢ wyliczany wedlug wzoru
Bdz

" Upr
gdzie:
X — wskaznik efektywnosci

Bdz — beneficjenci dziatania w okreslonej jednostce czasu (np. rok kalendarzowy)

Upr — ogolna liczba uprawnionych do skorzystania z dziatania w tej samej jednostce czasu jak wyzej.
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Ten uproszczony indykator nie wskazuje wpltywu poszczegolnych skladowych (np.
skuteczno$ci dotarcia z informacja do beneficjenta, dostepnosci pomocy w ramach dzialania w
okolicy miejsca zamieszkania, jako$ci $wiadczonej pomocy w okres§lonym miejscu, wydarzen
losowych etc.) na liczbe beneficjentow dziatania. Identyfikacja przyczyn i ich wptywu na liczbg 0sob
korzystajacych z dzialania musi sta¢ si¢ przedmiotem poglebionej analizy, w celu podniesienia
wskaznika efektywno$ci. Uproszczony wskaznik sprawdzi si¢ jednak jako kryterium oceny
skuteczno$ci dzialania, a takze identyfikacji trendu popularnosci korzystania z pomocy objetej
okreslonym dziataniem. Podstawa skutecznosci dziatania wskaznika sg rzetelne dane o liczbie 0sob

uprawnionych i korzystajacych z pomocy.

Analogiczny wskaznik mozna skonstruowac dla badania efektywnosci calego programu, lecz
ze wzgledu na wielowatkowo$¢ dziatan objetych programem oraz mozliwe korzystanie przez te same
osoby z pomocy oferowanej w ramach wielu dziatan, nie jest to rozwigzanie rekomendowane. Taki
indykator bylby zbyt nieprecyzyjny, by wiarygodnie oddawaé rzeczywisto$¢. Postulowanym
rozwigzaniem byloby badanie efektywnos$ci kazdego z dziatan osobno, zgodnie z powyzszym
wzorem, a nastgpnie stworzenie indeksu obliczanego na podstawie wynikow wskaznika dla kazdego
z dzialan osobno. Poszczegdlnym wynikom wskaznika efektywnosci dziatania mozna przypisaé
réwne wagi w indeksie albo zrdéznicowaé wagi np. wedtug iloSci przeznaczanych na dziatanie
srodkoéw finansowych. Indeks bylby uzytecznym narz¢dziem badania efektywnos$ci programu oraz

identyfikacji trendu wykorzystania wsparcia oferowanego przez program.

7. Podsumowanie

Program ,Za zyciem” jest pierwsza w III RP kompleksowa proba wsparcia dla osob
niepelnosprawnych i ich rodzin. Program wprowadzit wiele innowacyjnych oraz postulowanych juz
wczesniej rozwigzan. Wysoko oceni¢ nalezy zapewnienie dostepu do poradnictwa w zakresie
rozwigzan wspierajacych rodzing, wsparcia psychologicznego, zapewnienia opieki paliatywnej i
hospicyjnej oraz rehabilitacji leczniczej, zaopatrzenia w wyroby medyczne, czy zapewnienia pomocy
prawnej 1 zbiorczej informacji o przystugujacych uprawnieniach. Wydaje si¢, ze szczegdlnie
pozytywnie zostalo odebrane utworzenie osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych
(dziatanie 2.4.); przyznanie osobom ubezpieczonym chorobowo uprawnienia do zasitku

opiekunczego w przypadku choroby dziecka do 18. roku zycia (dziatanie 2.6); rozwdj sieci
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Srodowiskowych Domoéw Samopomocy (dzialanie 3.2.) czy wreszcie wsparcie 0sOb
niepelnosprawnych, ktore opuscily warsztat terapii zajgciowej, w celu podjgcia zatrudnienia na
otwartym rynku pracy (dziatanie 3.3.). Na pozytywna ocen¢ zastuguje takze konstrukcja systemu
monitorowania realizacji programu, ktory aktywizuje zar6wno ministerstwa jak i wojewodow. Cho¢
nie zostato to ujete w celach programu, z okolicznosci jego powstania mozna wnioskowaé, ze mial
stanowi¢ pozytywna odpowiedz na postulat ograniczenia dopuszczalnos$ci aborcji ze wzgledu na
prawdopodobienstwo cigezkiego 1 nieodwracalnego uposledzenia albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej zyciu dziecka. W tym zakresie nie odnotowano skutecznos$ci programu, poniewaz liczba
legalnie przeprowadzonych aborcji w 2018 r. wzrosta do poziomu nieobserwowanego od kilkunastu

laté8,

Priorytetowa zmiang w programie, winno by¢ ustanowienie jego koordynatora, ktéoremu
powinny zosta¢ przekazane kompetencje potrzebne do efektywnej realizacji programu. Do pilnych
zadan koordynatora nalezataby ocena dzialan wymagajacych reformy badz zaprzestania ich
realizowania, nadanie programowi spdjnego charakteru, a takze zmiana alokacji §rodko6w w ramach
budzetu programu, zgodnie z dyrektywa efektywnego ich wydatkowania. Koordynator powinien

takze podjac skuteczne dziatania z zakresu komunikacji programu jego potencjalnym beneficjentom.

Pozadanym rozszerzeniem programu ,Za zyciem” bylyby zmiany legislacyjne, ktore
zapewnia otoczenie prawne sprzyjajace lepszej realizacji programu oraz przyczyniajace si¢ do jego
upowszechnienia. Dziatanie to polega na wprowadzeniu odpowiednich zmian legislacyjnych, dlatego

jest bezkosztowe 1 moze by¢ realizowane niezaleznie od zmian wewnatrz programu.

%8 Legalne aborcje w Polsce - najnowsze statystyki rzadowe, https://www.gosc.pl/doc/6270137.Legalne-aborcje-w-
Polsce-najnowsze-statystyki-rzadowe dostep: 27.10.2020.
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