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Woprowadzenie

Drodzy Rodzice,
Szanowni Samorzadowcy,

poradnik Jak skutecznie odpowiadaé na potrzeby rodzicéw z niepetnosprawnosciami?
powstat jako rezultat mojej wieloletniej pracy w najwiekszym samorzadzie w Polsce -
Urzedzie m.st. Warszawy, a takze jako poktosie mojej wieloletniej wspdétpracy z orga-
nizacjami pozarzadowymi oraz samorzadami gminnymi i powiatowymi w tworzeniu
strategii pomocy osobom wykluczonym spotecznie. Znaczenie miaty tez indywidu-
alne rozmowy z osobami szukajacymi wsparcia w ramach prowadzonego przez mnie
poradnictwa rodzinnego.

Bezposrednia inspiracjg do napisania tego poradnika byto dla mnie uczestnictwo
w seminarium organizowanym przez Instytut Spraw Publicznych w ramach projektu
»Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzebne zmiany”, podczas
ktérego zostaty przedstawione sprawy dotyczace rodzicéw z niepetnosprawnosciami,
ich potrzeby i problemy, jakich doswiadczajg. Zaskakujace dla mnie byto to, ze mimo wie-
loletniej pracy w obszarze wsparcia rodzin po raz pierwszy zetknetam sie z omoéwieniem
niepetnosprawnosci w kontekscie rodzicielstwa i potrzeb z tym zwigzanych.

Podczas seminarium zostaty przedstawione wyniki badan jakosciowych oraz dane
statystyki publicznej. Okazato sie, ze nietatwo uzyskac dane statystyczne na ten temat,
co moze oznaczac, ze zagadnienie rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami nie
jest rozpoznane. Specjalnie przygotowane dane z Narodowego Spisu Powszechnego
z 2011 r. wskazujg na prawie 350 tys. rodzicéw z niepetnosprawnosciami w Polsce,
wsrod ktérych najliczniejszg grupa s rodzice z niepetnosprawnoscia ruchowg - 32%.
Rodzice z niepetnosprawnosciami nie sg grupa jednorodng, sg zréznicowani przede
wszystkim pod wzgledem mozliwosci funkcjonowania, stopnia i rodzaju niepetno-
sprawnosci, potrzeb i poziomu ich deprywacji. Wyniki badan jakosciowych pokazaty,
ze nierzadko czuja sie wyizolowani i majg trudnosci w uzyskaniu wsparcia. Nie maja
dobrych doswiadczen w kontakcie z instytucjami, co powoduje, ze s3 wycofani i szukaja
pomocy tylko w najblizszym otoczeniu.

Zaproszenie Instytutu Spraw Publicznych do napisania tego poradnika jest dla mnie
wyrdznieniem tym wiekszym, ze zostatam obdarzona zaufaniem samych uczestnikéw
wspomnianego seminarium.

W poradniku przedstawiam kluczowg role samorzadu w tworzeniu dobrostanu swoich
mieszkancow, a takze wielowymiarowos¢ i wielosektorowo$é mozliwoéci organizowania
ustug spotecznych zaspokajajacych potrzeby mieszkancéw.



Niniejsza publikacja nie ma na celu wytacznie, chociaz jest to jej cel zasadniczy, wy-
odrebnienia grupy spotecznej - rodzicow z niepetnosprawnosciami oraz oméwienia
ich potrzeb i probleméw. Zdecydowanie jest ona ukierunkowana na to, aby wskazac¢
konieczno$¢ dobrej diagnozy potrzeb mieszkancéw i dzieki temu stworzy¢ oferte ustug
odpowiadajacych na te potrzeby oraz aby wskaza¢ mozliwosci tworzenia niezbednych
ustug wspierajgcych rodziny z dzie¢mi, w tym rodzicéw z niepetnosprawnosciami.

Przegladajac wiele dokumentéw samorzadowych, w tym strategii rozwigzywania pro-
bleméw spotecznych dostepnych na stronach internetowych jednostek samorzadu,
nie dostrzegtam takiej kategorii potrzeb, ktére zostaty wyartykutowane przez samych
adresatéw projektu ,Rodzicielstwo 0séb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzeb-
ne zmiany”, czyli rodzicow z deficytami sprawnosci. W dokumentach strategicznych
gmin i powiatéw dotyczacych niepetnosprawnosci jest ona przedstawiana raczej jako
problem spoteczny, a nie jako wyzwanie do wykorzystania odpowiednich narzedzi czy
ustug, ktoére pozwolg osobom z niepetnosprawnoscia prowadzi¢ zycie réwnie petne
i samodzielne, jak osobom sprawnym.

Mam $wiadomos¢, ze moje widzenie roli samorzadu w tworzeniu otoczenia sprzyjaja-
cego dobru wszystkich mieszkancow nie jest petne. Jednakze z catym przekonaniem -
jako wieloletni samorzadowiec - chciatabym podkresli¢, ze empatia, kompetencja
i uwaznos¢ w kontakcie z mieszkaricami sa warunkiem faktycznego dialogu z nimi,
zrozumienia ich potrzeb, i dajg mozliwos¢ wspdlnego znalezienia drogi, ktéra utatwi
cztonkom lokalnej spotecznosci funkcjonowanie i bezproblemowe wypetnianie roél
zyciowych.

Celowo akcentuje termin ,potrzeby”, a unikam okreslenia ,problemy”, poniewaz uwa-
zam, ze zaspokojenie potrzeby eliminuje albo co najmniej minimalizuje ryzyko pojawie-
nia sie problemu. Dlatego najwazniejsze jest rozpoznanie potrzeb i ustalenie sposobu
ich zapewnienia.

Wprowadzenie kohcze cytatami z najwazniejszych aktéw prawnych dotyczacych za-
rowno rodziny, jak i niepetnosprawnosci:

Panstwa Strony zagwarantujg prawa i obowigzki oséb niepetnosprawnych w zakresie
opieki nad dzieé¢mi, kurateli, powiernictwa, adopcji lub podobnych instytuciji, jesli takie
instytucje przewiduje ustawodawstwo krajowe; we wszystkich przypadkach nadrzedne
bedzie dobro dziecka. Panistwa Strony zapewnig osobom niepetnosprawnym odpo-
wiednig pomoc w wykonywaniu obowiazkéw zwigzanych z wychowywaniem dzieci.
[art. 23. pkt 2 Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych,

ratyfikowanej przez Rzeczpospolita Polskg 6 wrzesnia 2012 r.1]

1. We wszystkich dziataniach dotyczacych dzieci, podejmowanych przez publiczne lub
prywatne instytucje opieki spotecznej, sady, wtadze administracyjne lub ciata ustawo-
dawcze, sprawa nadrzedna bedzie najlepsze zabezpieczenie intereséw dziecka.

2. Paninstwa Strony dziatajg na rzecz zapewnienia dziecku w takim stopniu ochrony
i opieki, w jakim jest to niezbedne dla jego dobra, biorgc pod uwage prawa i obo-

1 Dz.U.z2012r. poz. 1169.
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wiazki jego rodzicow, opiekunéw prawnych lub innych oséb prawnie za nie odpowie-
dzialnych i w tym celu beda podejmowaty wszelkie wtasciwe kroki ustawodawcze
oraz administracyjne.

3. Panstwa Strony zapewnia, aby instytucje, stuzby oraz inne jednostki odpowiedzialne
za opieke lub ochrone dzieci dostosowaty sie do norm ustanowionych przez kompe-
tentne wtadze, w szczegdlnosci w dziedzinach bezpieczenstwa, zdrowia, jak réwniez
dotyczacych wtasciwego doboru kadr tych instytucji oraz odpowiedniego nadzoru.

[art. 3 Konwencji o prawach dziecka przyjetej
przez Zgromadzenie Ogdlne Narodéw Zjednoczonych 20 listopada 1989 r.,
ratyfikowanej przez Rzeczpospolitg Polskg 23 grudnia 1991 r.7]

Te akty prawne powinny stanowic¢ o sposobie rozpatrywania spraw zwigzanych z ro-
dzina i dzieckiem. | to nie tylko wtedy, kiedy zagrozone jest bezpieczenstwo zycia
i zdrowia dziecka i konieczna jest ingerencja w opieke rodzicielska, ale takze - a nawet
przede wszystkim - wtedy, gdy to rodzice zabiegajg o pomoc w wypetnianiu swojej
funkcji rodzicielskie;j.

2 Dz.U.z1991r.nr 120, poz. 526.



1. Skad samorzad wie,
jakie potrzeby maja jego mieszkancy?

Kazdy samorzad terytorialny: wojewddzki, powiatowy czy gminny, w realizowaniu
swoich zadan ma obowiazek kierowa¢ sie celowoscia, racjonalnoscia oraz efektyw-
noscig wydatkowania $srodkéw finansowych - zgodnie z ustawg o finansach publicz-
nych® (art. 44):
1. Wydatki publiczne mogg by¢ ponoszone na cele i w wysoko$ciach ustalonych w:
1) ustawie budzetowej;
2) uchwale budzetowej jednostki samorzadu terytorialnego;
3) planie finansowym jednostki sektora finanséw publicznych.
2. Jednostki sektora finanséw publicznych dokonuja wydatkéw zgodnie z przepisami
dotyczacymi poszczegdlnych rodzajow wydatkoéw.
3. Wydatki publiczne powinny by¢ dokonywane:
1) w sposéb celowy i oszczedny, z zachowaniem zasad:
a) uzyskiwania najlepszych efektéw z danych naktadow,
b) optymalnego doboru metod i $rodkdw stuzacych osiggnieciu zatozonych celéw.

Aby te elementy mogty faktycznie zaistnie¢, dziatania muszg by¢ zaplanowane w opar-
ciu o szczegbétowy wiedze, rzetelne diagnozy, m.in. analizy demograficzne, analizy
potrzeb ekonomicznych i spotecznych, wystepujacych na danym terenie. Dopiero po
takim ustaleniu okreslona moze byc¢ strategia dziatan, na ktéra wyznacza sie konkretny
budzet.

Planowanie strategiczne ma istotne znaczenie w kazdej dziedzinie funkcjonowania
samorzadu, ale niewatpliwie dla spraw spotecznych ma znaczenie generalne, po-
niewaz dotyczy bezposrednio mieszkancéw i ich potrzeb zyciowych oraz wynika
bezposrednio z ustaw, m.in. z ustawy o pomocy spotecznej, ustawy o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, ustawy
o ochronie zdrowia psychicznego, ustawy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej.

Kluczowsa role w planowaniu strategicznym odgrywaja sami mieszkancy. Najblizszym im
samorzadem, ktory ma bezposredni wptyw na zaspokajanie ich potrzeb oraz wspdlnoty,
ktorej sg czescia, jest gmina.

Samorzady, poszukujgc wiedzy, prowadza konsultacje z mieszkaricami, zasiegajg opinii
ekspertéw, positkuja sie informacjami zbieranymi przez ich jednostki organizacyjne. Aby

3 Ustawa z dnia 27 sierpnia 2009 r. o finansach publicznych (Dz.U z 2009 r. nr 175, poz. 1240, z p6zn. zm.).
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ta wiedza byta jak najbardziej adekwatna i odpowiadajaca rzeczywistym potrzebom,
jej zakres powinien by¢ mozliwe najszerszy.

Czestym ,grzechem” w tworzeniu diagnoz z zakresu spraw spotecznych jest ogranicza-
nie badanych informacji do danych przekazanych przez jednostki pomocy spotecznej,
organizacje pozarzadowe dziatajgce na okre$lonym obszarze, z pominieciem podmiotéw
resortow zdrowia i o$wiaty. Niestety, ,sektorowos¢” jest wcigz bolgczks strategicz-
nego planowania w Polsce, przez co w znikomej skali dziatania sg oparte na synergii
i kompetencji miedzysektorowej, zmniejszajac faktyczne mozliwosci adekwatnego
i skutecznego odpowiadania na potrzeby.

| tak na przyktad szkota czy przedszkole rzadko sg uwzgledniane jako miejsce diagno-
zy probleméw rodziny. Placéwki te zajmuja sie dzieckiem danej rodziny w kontekscie
specyficznych zadan opieki i edukacji, nie zas nig w catosci. A na pewno s3 to miejsca,
w ktoérych rodzice chetnie wypowiedzg sie w sprawach potrzeb spotecznych czy to wta-
snych, czy otoczenia, w ktérym funkcjonuja. Szczegdlnie w okresie przedszkolnym czy
wczesnoszkolnym dziecka zaangazowanie rodzicow w kontakty z placéwka oswiatowa
jest znacznie czestsze niz w okresie pdzniejszym. To samo dotyczy poradni zdrowia
dziecka, poradni rodzinnych czy poradni podstawowej opieki zdrowotnej. Z ustug tych
instytucji najczesciej korzystaja rodzice z niepetnosprawnosciami i ich opinia o jakosci
ustug powinna zosta¢ wystuchana, podobnie jak opinia przedstawicieli wymienionych
placowek na temat organizacji, dostarczania i transferowania ustug do ludnosci lub
okreslonych grup spotecznych.

Do komplementarnosci diagnozy niezbedne jest wykorzystanie wiedzy i kontaktéw
z mieszkancami w kazdym miejscu, ktére jest zwigzane z ich sprawami zyciowymi.
Wazne jest réwniez uwzglednienie tego, ze nie wszyscy mieszkancy sg jednakowo
zaangazowani spotecznie i dziatajg w organizacjach pozarzadowych albo ich sprawy
maja przetozenie na reprezentacje w okreslonej formie stowarzyszenia czy fundacji.
Moga mieé réwniez trudnosci w dotarciu do miejsc konsultacji z powodu réznych
dysfunkgciji.

Z badan wykonanych na potrzeby projektu ,Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawno-
$ciami. Diagnoza i potrzebne zmiany” wynika, Ze rodzice z niepetnosprawnosciami nie
sa aktywni na forach spotecznosciowych w internecie, maja znikoma reprezentacje
swoich organizacji pozarzadowych, ktére dziatatyby na ich rzecz i bytyby Zrédtem
danych o ich potrzebach.

Z drugiej strony, ci, do ktérych dotarli badacze, okazuja sie by¢ osobami z wielkim
potencjatem, umiejetnosciag okreslania swoich potrzeb i sposobéw ich rozwigzania,
wykazujacymi sie dodatkowo wrazliwoscia na innos¢.

Dotarcie do réznych grup mieszkancéw nie okaze sie wyzwaniem, jesli na poczatku
okres$lone zostang wtasciwie obszary diagnozy oraz stworzona bedzie przestrzen do
wyrazenia opinii i oczekiwan. Przestrzen, w ktérej zbierane bedg opinie i sugestie
mieszkancow, powinna by¢ jak najszersza, uwzgledniajgca réoznorodnos¢ mieszkancéw



oraz ich specyfike, wynikajaca np. ze stanu zdrowia, preferowanych sposobéw komu-
nikacji, tak aby zainteresowani mieli mozliwos$¢ wypowiedzenia sie w waznych dla nich
kwestiach. Celowo wczes$niej wskazatam takie miejsca, jak placéwki ochrony zdrowia
i oSwiatowe, bo one s3 integralnie zwigzane z rodzicielstwem w ogéle, a w szczegdl-
nosci sektor ustug zdrowotnych jest obszarem czestych kontaktéw rodzicéw majacych
deficyt sprawnosci.

Warto podkreslic, ze sposéb zbierania opinii powinien uwzglednia¢ wszelkie niezbedne
dostepne narzedzia, utatwiajace zrozumienie przekazu (ankiety wykonane w jezyku
Braille’a, uzywanie jezyka migowego, przekaz w jezyku uproszczonym itp.), gwarantu-
jace zdobycie opinii w petni zrozumiatej dla obu stron.



2. Jakie dziatania i strategie

samorzad powinien podejmowac
na rzecz swoich mieszkancow,

w tym na rzecz rodzin z dzie¢mi

I 0sOb z niepetnosprawnosciami?

Zgodnie z ustawg o pomocy spotecznej samorzad gminny, powiatowy i wojewddzki
ma konkretne obowigzki*:

z

gmina ma obowigzek opracowania strategii rozwigzywania problemoéw spotecznych;
powiat réwniez ma zadanie opracowania i realizacji powiatowej strategii rozwigzy-
wania problemoéw spotecznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem programoéw pomocy
spotecznej, wspierania oséb z niepetnosprawnoscia i innych, ktorych celem jest
integracja osob i rodzin z grup szczegélnego ryzyka - po konsultacji z wtasciwymi
terytorialnie gminami;

samorzad wojewddzki w swoich zadaniach ma opracowanie, aktualizowanie i re-
alizacje strategii wojewddzkiej w zakresie polityki spotecznej bedacej integralng
czescia strategii rozwoju wojewddztwa, obejmujacej w szczegdlnosci programy:
przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu, wyréwnywania szans oséb z nie-
petnosprawnosciag, pomocy spotecznej, profilaktyki i rozwigzywania problemow
alkoholowych, wspodtpracy z organizacjami pozarzadowymi - po konsultacji
Z powiatami.

ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetno-

sprawnych’ wynikaja takie dziatania samorzadu, jak (art. 35a pkt 1):

z

opracowywanie i realizacja, zgodnych z powiatowa strategia dotyczaca rozwigzywania
problemoéw spotecznych, powiatowych programoéw dziatan na rzecz oséb niepetno-
sprawnych w zakresie: a) rehabilitacji spotecznej, b) rehabilitacji zawodowej i zatrud-
niania, c) przestrzegania praw oséb niepetnosprawnych.

ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych®

wynikajg zadania samorzadow dotyczace programéw polityki zdrowotnej (art. 5
ust. 29a):

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. z 2004 r. nr 64, poz. 593, z p6zn. zm.).

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz.U z 1997 r.nr 128, poz. 776, z pdzn. zm.).

Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz.U.
22004 r. nr 210, poz. 2135, z p6zn. zm.).



program polityki zdrowotnej jest to zespdt zaplanowanych i zamierzonych dziatan
z zakresu opieki zdrowotnej ocenianych jako skuteczne, bezpieczne i uzasadnione,
umozliwiajacych osiagniecie w okreslonym terminie zatozonych celéw, polegajacych
na wykrywaniu i zrealizowaniu okreslonych potrzeb zdrowotnych oraz poprawy stanu
zdrowia okreslonej grupy $wiadczeniobiorcéw, opracowany, wdrazany, realizowany
i finansowany przez ministra albo jednostke samorzadu terytorialnego;

W szczegdlnosci art. 7 i 8 przywotanej ustawy wskazuje:

Do zadan wtasnych gminy w zakresie zapewnienia réwnego dostepu do $wiadczen

opieki zdrowotnej nalezy w szczegdlnosci:

opracowywanie i realizacja oraz ocena efektéw programoéw polityki zdrowotnej wy-

nikajacych z rozpoznanych potrzeb zdrowotnych i stanu zdrowia mieszkancéw gminy.
[art. 7]

Do zadan wtasnych w zakresie zapewnienia rownego dostepu do $wiadczen opieki
zdrowotnej realizowanych przez powiat nalezy w szczegdlnosci:
opracowywanie i realizacja oraz ocena efektéw programoéw polityki zdrowotnej wyni-
kajacych z rozpoznanych potrzeb zdrowotnych i stanu zdrowia mieszkancéw powiatu -
po konsultacji z wtasciwymi terytorialnie gminami.

[art. 8]

Z biuletynéw informacji publicznej zamieszczanych na stronach internetowych wynika,
ze gminy i powiaty majg opracowane strategie rozwigzywania probleméw spotecznych
oraz plany dziatan na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia. Jednak zdecydowanie gorzej
wyglada sytuacja dotyczaca programow polityki zdrowotnej realizowanych ze $rodkéw
wtasnych samorzadu.

Sposéb realizacji programoéw polityki zdrowotnej przez jednostki samorzadu byt przed-
miotem kontroli Najwyzszej Izby Kontroli (NIK) w 2016 r., ktéra w swojej informacji
o wynikach kontroli, dostepnej na stronach internetowych NIK’, zwraca uwage na
istotne kwestie w tym zakresie:

Trudna sytuacja finansowa wielu jednostek samorzadu terytorialnego (niedostatek
dochodéw, znaczny deficyt budzetowy) powoduje jednak, Zze niewiele samorzadéw
decyduje sie na wydatkowanie srodkéw finansowych na ten cel, co sprawia, ze samo-
rzadowe programy polityki zdrowotnej maja niewielki udziat w finansowaniu swiadczen.
Podkresli¢ nalezy fakt, ze wéréd gmin tylko 6,8% jednostek opracowato strategie
poprawy zdrowia mieszkancow i zabezpieczenia ich potrzeb zdrowotnych.

W tej samej Informacji NIK podaje tez, ze:

Realizacja przez samorzady profilaktycznych programow polityki zdrowotnej w $cistej
wspotpracy z lekarzem podstawowej opieki zdrowotnej powinna by¢ jednym z istot-
nych elementéw sprawnego i efektywnego systemu ochrony zdrowia priorytetowo
traktujacego dziatania profilaktyczne.

7 Wynik kontroli NIK: Realizacja programéw polityki zdrowotnej przez jednostki samorzqdu terytorialnego, KZD.430.001.2016,
nr ewid. 10/2016/P/15/063/KZD z 19.08.2016, https://www.nik.gov.pl/kontrole/P/15/063/KZD/ (13.10.2016).

Jakie dziatania i strategie samorzad powinien podejmowac na rzecz swoich mieszkancéw...



Z ustawy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej® wynika nastepujace za-
danie strategiczne gminy (art. 176):

Do zadan wtasnych gminy nalezy:
1) opracowanie i realizacja 3-letnich gminnych programoéw wspierania rodziny.

Z ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie’ wynikajg zadania wska-
zujgce samorzadowi, jakie sfery zadan publicznych i w jakim trybie moga by¢ zlecane
podmiotom niepublicznym.

Wsréd sfery zadan publicznych, ktére moga by¢ zlecane organizacjom pozytku pu-

blicznego, s3 takie, ktére dotycza rodziny, w tym rodziny z niepetnosprawnosciami,

w nastepujacym zakresie:

1) pomocy spotecznej, w tym pomocy rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowe;j
oraz wyréwnywania szans tych rodzin i oséb;

2) wspierania rodziny i systemu pieczy zastepczej;

3) dziatalnosci na rzecz oséb niepetnosprawnych;

4) dziatalnosci na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzicielstwa, upowszechniania
i ochrony praw dziecka.

Aby samorzad mégt zlecié zadania organizacjom pozytku publicznego, powinien uchwa-
li¢ program wspotpracy z organizacjami, w ktorym okresli rodzaje zadan oraz budzet
na ich realizacje.

Wedtug ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (art. 5a):
1. Organ stanowiacy jednostki samorzadu terytorialnego uchwala, po konsultacjach
Z organizacjami pozarzadowymi [...] roczny program wspoétpracy z organizacjami
pozarzadowymi [...]. Roczny program wspétpracy jest uchwalany do dnia 30 listopada
roku poprzedzajgcego okres obowigzywania programu.
2. Organ stanowiacy jednostki samorzadu terytorialnego moze uchwali¢ [...] wieloletni
program wspotpracy z organizacjami pozarzadowymi [...].

To jest ogromna przestrzen na aktywnosc¢ organizacji dziatajgcych w réznych obsza-
rach i na rzecz réznych grup spotecznych. Ale jest to tez szansa dla samorzadu na
pobudzanie aktywnosci spotecznosci lokalnej na rzecz realizacji najbardziej rozpo-
znanych potrzeb.

Zaproszenie organizacji spotecznych do konsultacji propozycji programowych,
w ktérych zostang okreslone i zdiagnozowane potrzeby, np. rodzicow z niepetno-
sprawnosciami, moze by¢ przyczynkiem do tworzenia innowacyjnych programoéw

8 Ustawa z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej (Dz.U. z 2011 r. nr 149, poz. 887,
Z pozn. zm.).

? Ustawa z dnia 9 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz.U. z 2003 r. nr 96, poz. 873,
z pozn. zm.).



wielosektorowych, bardziej odpowiadajacych na potrzeby rodziny niz jednosektorowe,
np. z pomocy spotecznej czy edukacji.

Brak organizacji spotecznych w gminie nie moze by¢ przeszkoda w zlecaniu zadan
publicznych organizacjom spotecznym. Gmina lub powiat, ogtaszajgc konkursy ofert,
moze zaprosi¢ do wspdtpracy organizacje ogélnopolskie, ktére majg doswiadczenie
we wspotpracy z samorzadem oraz w realizacji zadan w okres$lonych obszarach. To
moze wzbogacac oferte ustug dla mieszkancéw, szczegdlnie w mniejszych gminach
i powiatach, i poméc pozyskiwac potrzebnych specjalistow.



3. Z jakimi potrzebami wiaze sie
rodzicielstwo z niepetnosprawnosciami

i jakie sa sposoby ich realizacji?

Rodzicielstwo to zyciowa rola, ktérg poznajemy w sposéb naturalny od najblizszych
w swoim $Srodowisku rodzinnym. Natomiast przezywanie wtasnego rodzicielstwa i do-
Swiadczanie jego codziennosci, w tym opieki nad wtasnym dzieckiem, jest unikalnym
doswiadczeniem, ktérego nie sposéb nauczyc sie wczesniej, ale mozna sie do tego
przygotowac w kontakcie ze specjalistami lekarzami czy potoznymi lub innymi profe-
sjonalistami.

Z perspektywy rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnos$ciami ogromne znaczenie ma
przygotowanie do rodzicielstwa. Potrzeby zwigzane z rodzicielstwem oraz wtasciwym
przygotowaniem do opieki nad dzieckiem i wypetnianiem nastepnie funkcji rodziciel-
skich mozna wyodrebnic przynajmniej w trzech sferach:

1) sfera zdrowotna matki i dziecka,

2) sfera opiekunczo-wychowawcza nad dzieckiem, w tym bytowa,

3) sfera edukacyjna w procesie ksztatcenia dziecka.

Potrzeby zdrowotne najpierw sg zwigzane z okresem okotoporodowym, ktéry w ro-
dzicielstwie z niepetnosprawnosciami jest szczegdlnie wazny w kontekscie okreslo-
nej niepetnosprawnosci i przygotowania do macierzynstwa. Petna wiedza rodzicow
dotyczaca procesu porodu, przygotowania sie do niego i opieki nad dzieckiem jest
podstawg do zapewnienia mu wtasciwej opieki. Wazna role w tym zakresie odgry-
waja potozna i lekarz ginekolog, $wiadomi ograniczen i zagrozen w sytuacji ciezarnej
Z niepetnosprawnoscia.

W dostepnych dokumentach Ministerstwa Zdrowia brak jest jednak informac;ji doty-
czacych cigzy i porodu skierowanych w szczegdlnosci do ciezarnych z niepetnospraw-
noscig, do ktérych mogtyby sie odwotaé zainteresowane osoby, planujgce miec dzieci.
W broszurze Ministerstwa Zdrowia'® skierowanej do kobiet w cigzy zacheca sie do sko-
rzystania z edukacji przygotowujacej do porodu i opieki nad dzieckiem, ale jednoczeénie
informuje sie, Ze nie s to ustugi optacane przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ).

Uzupetnieniem ustug NFZ powinny by¢ w tym zakresie samorzadowe programy zdro-
wotne w formie szkét rodzenia z uwzglednieniem potrzeb oséb z niepetnosprawno-
$cig. Aktualnie taka oferta jest dostepna tylko w wiekszych miastach i nie uwzglednia

10 Informator i ulotka dla kobiet w okresie cigzy i potogu, Ministerstwo Zdrowia, http://www.mz.gov.pl/zdrowie-i-pro-
filaktyka/zdrowie-matki-i-dziecka/ciaza-i-porod2/informator-i-ulotka-dla-kobiet-w-okresie-ciazy-porodu-i-pologu/
(31.10.2014).



szczegblnych potrzeb oczekujacych dziecka rodzicéw z niepetnosprawnoscia, ktérych
uwarunkowania zdrowotne implikowac¢ moga koniecznosc¢ specjalnej opieki okotopo-
rodowej.

Kontakt z ginekologiem i potozng w ramach specjalnych programoéw zdrowotnych
dla ciezarnych kobiet z niepetnosprawnosciag w sposéb szczegdlny przygotowatby
rodzicéw do porodu i opieki nad dzieckiem, a dodatkowo mégtby pomédc w diagnozie
szczegblnych potrzeb zwigzanych z niepetnosprawnoscia, do ktérych rodzice mogliby
sie przygotowad. Ponadto kontakt z personelem medycznym podczas zaje¢ w szkole
rodzenia mégtby przetozy¢ sie nastepnie na zaplanowanie wizyty domowej pielegniarki
(w ciggu pierwszych 6 tygodni zycia dziecka) juz przygotowanej do wsparcia rodzica
Z niepetnosprawnoscia.

Zastosowanie takiego rozwigzania wymaga wykorzystania uprawnien samorzadu w tym
zakresie. Ograniczenia finansowe samorzadow nie powinny by¢ przeszkoda we wspar-
ciu rodzicéw z niepetnosprawnos$ciami w przygotowaniu do posiadania dziecka, biorac
pod uwage statystyki dotyczace takich rodzin (jest ich nieduza liczba) i ich sytuacje
finansowa, utrudniajgca korzystanie z ptatnych szkét rodzenia.

Ponadto program zdrowotny w ramach uprawnien samorzadu moze celowac w te
okreslone potrzeby, ktére wynikaja ze specyfiki rodzicéw. Warunkiem zorganizowania
odpowiedzi na te potrzeby jest przede wszystkim wiedza o nich, a moze ona pochodzi¢
w szczegblnosci z gabinetéw ginekologiczno-potozniczych, do ktérych trafiajg kobiety
w Cigzy.

3.1. Potrzeby opiekunczo-wychowawcze

Potrzeby opiekunczo-wychowawcze w obszarze rodzicielstwa oséb z niepetnospraw-
nosciami dotyczg przede wszystkim wspomagania w organizowaniu opieki nad dziec-
kiem, ktéra moze by¢ utrudniona. Zakres tych potrzeb powinien by¢ zdiagnozowany juz
podczas pierwszych wizyt pielegniarki potoznej w rodzinie po porodzie. Pielegniarka
powinna by¢ pomostem pomiedzy rodzing a o$rodkiem pomocy spotecznej (OPS),
ktéry ma uprawnienia do organizowania ustug wspomagajacych. Jej wiedza o mozli-
wosci uzyskania wsparcia w OPS jest niezwykle wazna, szczegdlnie gdy rodzice nie
majg wsparcia w najblizszym otoczeniu. Najwazniejsze, aby nie byli oni pozostawieni
sami sobie z trudnoscig w opiece, ktéra moze by¢ przyczyng probleméw opiekunczych.
Wsparcie rodziny jest okreslone w zadaniach okre$lonych w ustawie o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastepczej oraz w ustawie o pomocy spoteczne;j.

Rodzice majg prawo otrzymaé pomoc w takim zakresie, jakiej potrzebuja, jesli wy-
stepuja czynniki utrudniajgce wypetnianie obowigzkéw rodzicielskich. Najwazniejsza
zasada w organizacji pomocy jest zasada subsydiarnosci (pomocniczosci) i podmio-
towosci.

Z jakimi potrzebami wiaze sie rodzicielstwo z niepetnosprawnosciami...



Rodzin z dzie¢mi szczegdlnie dotyczy ustawa o wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej, w ktérej dobitnie wyrazono zasade pomocniczosci. W preambule tej ustawy
czytamy:

Dla dobra dzieci, ktére potrzebuja szczegdlnej ochrony i pomocy ze strony dorostych,

$srodowiska rodzinnego, atmosfery szczescia, mitosci i zrozumienia, w trosce o ich

harmonijny rozwaj i przyszta samodzielnos¢ zyciowa, dla zapewnienia ochrony przy-
stugujacych im praw i wolnosci,

dla dobra rodziny, ktéra jest podstawowa komodrka spoteczenstwa oraz naturalnym

$srodowiskiem rozwoju, i dobra wszystkich jej cztonkéw, a w szczegdlnosci dzieci,

w przekonaniu, ze skuteczna pomoc dla rodziny przezywajacej trudnosci w opiekowa-

niu sie i wychowywaniu dzieci oraz skuteczna ochrona dzieci i pomoc dla nich moze

by¢ osiggnieta przez wspdtprace wszystkich oséb, instytucji i organizacji pracujacych

z dzie¢mi i rodzicami - uchwala sie, co nastepuje:

[...] Art. 2.1. Wspieranie rodziny przezywajacej trudnosci w wypetnianiu funkcji opie-

kunczo-wychowawczych to zespét planowych dziatan majacych na celu przywrécenie

rodzinie zdolnosci do wypetniania tych funkgji [...].

Art. 4. Stosujac ustawe, nalezy mie¢ na wzgledzie podmiotowos¢ dziecka i rodziny

oraz prawo dziecka do:

1) wychowania w rodzinie, a w razie koniecznosci wychowywania dziecka poza rodzi-
na - do opieki i wychowania w rodzinnych formach pieczy zastepczej, jesli jest to
zgodne z dobrem dziecka [...];

4) stabilnego $rodowiska wychowawczego; ksztatcenia, rozwoju uzdolnien, zaintere-
sowan i przekonan oraz zabawy i wypoczynku [...];

6) pomocy w przygotowaniu do samodzielnego zycia;

7) ochrony przed arbitralng lub bezprawng ingerencja w zycie dziecka [...].

Podkreslenia wymagaja szczegodlnie jeszcze nastepujace zapisy tej ustawy w kontekscie
potrzeb zwigzanych z planowaniem cigzy, samg cigzg oraz opieka i wychowaniem dziecka
Z niepetnosprawnoscia przez rodzicdw z niepetnosprawnosciami [zaznaczenie autorki]:

Art. 8.1. Rodzinie przezywajacej trudnosci w wypetnianiu funkcji opiekuriczo-wycho-
wawczych wojt zapewnia wsparcie, ktére polega w szczegolnosci na:
1) analizie sytuacji rodziny i Srodowiska rodzinnego oraz przyczyn kryzysu w rodzinie;
2) wzmocnieniu roli i funkcji rodziny;
3) rozwijaniu umiejetnosci opiekunczo-wychowawczych rodziny;
4) podniesieniu $wiadomosci w zakresie planowania oraz funkcjonowania rodziny;
)
)
)

5) pomocy w integracji rodziny;
6) przeciwdziataniu marginalizacji i degradacji spotecznej rodziny;
7) dazeniu do reintegracji rodziny.
2. Wspieranie rodziny jest prowadzone w formie:
1) pracy z rodzina;
2) pomocy w opiece i wychowaniu dziecka.
3. Wspieranie rodziny jest prowadzone za jej zgoda i aktywnym udziatem, z uwzgled-
nieniem zasob6w wtasnych oraz zrédet wsparcia zewnetrznego |[...].

11 Ustawa z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej.



Art. 10.3. Praca z rodzing jest prowadzona w szczegoélnosci w formie:

1) konsultacji i poradnictwa specjalistycznego;

2) terapii i mediacji;

3) ustug dla rodzin z dzie¢mi, w tym ustug opiekunczych i specjalistycznych;

4) pomocy prawnej, szczegdlnie w zakresie prawa rodzinnego;

5) organizowania dla rodzin spotkan, majacych na celu wymiane ich doswiadczen
oraz zapobieganie izolacji, zwanych dalej ,grupami wsparcia” lub ,grupami sa-
mopomocowymi” [...].

Zadania te mogg by¢ realizowane bezposrednio w osrodku pomocy spotecznej, jesli o$ro-
dek dysponuje specjalistami w okreslonym zakresie, badZ moga by¢ organizowane przez
podmioty zewnetrzne, w tym zlecone przez gmine organizacjom pozarzadowym.

Najwazniejsze jest ustalenie, jakiej formy wsparcia potrzebuje rodzina i zapewnienie go.
Ustugi moga by¢ realizowane réwniez bezposrednio w domu rodziny. Do organizacji
ustug opiekunczych oraz specjalistycznych bezposrednio w domu rodziny nalezy
przywotac ustawe o pomocy spotecznej, ktora okresla, na jakich zasadach ustala sie
zakres oraz odptatnos¢ za te ustugi.

3.2. Potrzeby rodzicielstwa z niepetnosprawnosciami zwigzane
z edukacja dziecka

Rodzicielstwo z niepetnosprawnos$ciami moze by¢ Zzrédtem okreslonych trudnosci
w petnym wsparciu dziecka w jego procesie edukacyjnym, szczegdlnie jesli u rodzicow
wystepuje dysfunkcja stuchu, mowy, wzroku. To ma znaczenie w poczatkowym okresie
zycia dziecka i jego edukacji przedszkolnej oraz wczesnoszkolne;j.

Samorzad - jako organizator form opieki, od ztobkowej po przedszkolng - ma kompe-
tencje i uprawnienia, aby w sposéb szczegdlny uwzgledniaé potrzebe pomocy rodzicom
Z niepetnosprawnosciami w uprzywilejowaniu ich do skorzystania z takich form, ktére
wspomagaija rozwoj dziecka, zwtaszcza - rozwdéj mowy. Dzieci rodzicdw z niepetno-
sprawnosciami objete sg preferencjami w procesie rekrutacji do przedszkoli, natomiast
nie dotyczy to przyjec do ztobkow.

Biorac pod uwage deficyty miejsc opieki nad dzieckiem w wieku 1-3 lata, rodzice z nie-
petnosprawnosciami powinni by¢ uwzglednieni w preferencjach przyje¢ do ztobkow
wtasnie ze wzgledu na aspekt rozwojowy ich dzieci.

Ponadto placéwki edukacyjne, majace do czynienia z dzieckiem z rodziny, w ktorej
funkcjonujag dorosli z niepetnosprawnosciami, powinny szczegétowo omoéwic z ro-
dzicami - na poczatku procesu edukacji dziecka - ich potrzeby i wskaza¢ mozliwosci
wspomagania, w zaleznosci od wyrazonych i zdiagnozowanych potrzeb.

Szczegoblng potrzeba w okresie wczesnoszkolnym jest wspomaganie rodzicow w od-
rabianiu zadawanych prac domowych. Mozliwg pomocg w tym zakresie jest objecie

Z jakimi potrzebami wiaze sie rodzicielstwo z niepetnosprawnosciami...



dziecka zajeciami wspomagajacymi i wyréwnawczymi, do ktérych ma uprawnienie
placowka oswiatowa, organizowanymi bezposrednio w szkole.

Ale dla procesu edukacyjnego, ktéry ma swoje zadania rowniez w srodowisku ro-
dzinnym, niezbedne jest wspomaganie rodzicdw w pracy z dzieckiem bezposrednio
w domu. Samorzady prowadzace placéwki oswiatowe moga sfinansowac ze swoich
srodkéw dodatkowe zajecia dla dzieci wymagajgcych wspomagania. Prosbe w takiej
sprawie rodzice powinni ztozy¢ do dyrektora szkoty, wspierajac sie opinia wychowawcy
i poradni psychologiczno-pedagogicznej. Pomoc bezposrednio w domu jest mozliwa -
na podstawie ustawy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej oraz ustawy
o0 pomocy spotecznej - w formie ustug opiekuniczych i specjalistycznych ustug do
pomocy rodzinie w wychowaniu dziecka, w tym wspomaganiu w procesie edukacyj-
nym. W taki sposéb nastgpi komplementarne wzmocnienie rodzicéw w ich funkcjach
opiekunczo-wychowawczych oraz bedzie to profilaktyka dla ewentualnych opdznien
rozwojowych dziecka, spowodowanych czynnikami srodowiskowymi.

3.3. Potrzeby bytowo-mieszkaniowe

W sytuacji osoby z niepetnosprawnoscia potrzeby lokalowe (mieszkania bez barier)
sa newralgicznymi potrzebami, warunkujacymi mozliwos¢ petnoprawnego funkcjono-
wania. W sytuacji rodzicielstwa z niepetnosprawnos$ciami kwestia mieszkaniowa jest
dodatkowo istotna ze wzgledu na dziecko.

Kwestie mieszkaniowe reguluje ustawa o ochronie praw lokatoréow, mieszkaniowym
zasobie gminy i o zmianie Kodeksu cywilnego*?. Ustawa okresla zasady i formy ochrony
praw lokatoréw oraz zasady gospodarowania mieszkaniowym zasobem gminy. Niestety,
w przepisach tych nie wyodrebnia sie szczegdlnych potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia,
ktérych obowigzuja te same zasady, co innych mieszkarncéw uprawnionych do korzy-
stania z lokalowego zasobu komunalnego. Ustawa nie naktada na gmine obowigzku
uwzglednienia potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia przy przyznawaniu prawa do lokalu
z zasobow komunalnych, jak réwniez dostosowania lokalu do potrzeb tej osoby.

Pracownik socjalny osrodka pomocy spotecznej, ktéry opiniuje wniosek osoby z niepet-
nosprawnoscia o lokal komunalny, moze rekomendowac przyznanie lokalu uwzglednia-
jacego rodzaj niepetnosprawnosci i sytuacje rodziny (w tym z dzieckiem), usytuowanie
na parterze czy w budynku z winda oraz o powierzchni pozwalajacej na swobodne
poruszanie sie, np. woézkiem.

Taka opinia jest wazna, ale nie gwarantuje spetnienia oczekiwan. Dodatkowo pracow-
nik socjalny powinien poinformowac o mozliwosci dostosowania lokalu do potrzeb
0s06b z niepetnosprawnoscia ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb

12 Ustawa z dnia 21 czerwca 2001 r. o ochronie praw lokatoréw, mieszkaniowym zasobie gminy i o zmianie Kodeksu
cywilnego (Dz.U. z 2001 r. nr 71, poz. 733, z pézn. zm.).



Niepetnosprawnych (PFRON), znajdujacych sie w dyspozycji powiatowego centrum
pomocy rodzinie. Nie jest to komfortowa sytuacja, bo wymaga wielu zabiegéw, wnio-
skowania, pilnowania i uczestniczenia w catym procesie ubiegania sie o lokal oraz
wystepowania o przyznanie srodkéw na jego dostosowanie. Z jednej strony starac
sie trzeba o srodki z PFRON z powiatowego centrum pomocy rodzinie, a z drugiej -
o dodatkowe srodki z osrodka pomocy spotecznej, bo powiatowe centrum tylko dofi-
nansowuje. W dodatku nie s3 to obligatoryjne $wiadczenia, tylko uznaniowe, zwigzane
z 0golng liczba ubiegajacych sie o nie, z budzetem na to przeznaczonym, a takze zaso-
bem gminnym lokalowym, ktory w Polsce jest bardzo ograniczony.

Jakkolwiek wskazane mozliwosci oznaczajg proces do$é zmudny i czasochtonny, wazne
jest, aby pracownik socjalny, ktéry uczestniczy w budowaniu strategii pomocy rodzi-
com z niepetnosprawnosciami, pokazat rodzicom te droge do poprawy ich warun-
kow mieszkaniowych. Powinien on dobrze uargumentowac swojg opinie, wykazujac
potrzeby rodzicielstwa wymagajgcego wsparcia, i zadba¢ o zabezpieczenie srodkéw
finansowych w OPS na uzupetnienie planowanego dofinansowania do likwidacji barier
w lokalu z powiatowego centrum pomocy rodzinie. Przyznanie dofinansowania jest
uwarunkowane sytuacjg bytowa danej rodziny.



4. Gdzie rodzice z niepetnosprawnosciami
moga szuka¢ pomocy?

Rodzice z niepetnosprawnosciami, ze wzgledu na swoje dysfunkcje, na pewno zwra-
caja sie najpierw do réznego rodzaju punktéw, biur czy agend utworzonych z mysla
o potrzebach o0séb z niepetnosprawnoscia. Od kompetencji tych instytucji i wiedzy na
temat rozwigzan i uprawnien ustawowych zalezy pokierowanie sprawg danej osoby,
aby trafita ona do wtasciwego miejsca pomocy. Ustawowym miejscem pomocy osobom
i rodzinom, ktére potrzebuja pomocy w przezwyciezeniu trudnosci zyciowych, jest
osrodek pomocy spotecznej. To instytucja pomocy spotecznej, ktérg kazda gmina ma
obowigzek prowadzi¢ i ktéra funkcjonuje faktycznie w kazdej gminie.

Jak stanowi ustawa o pomocy spotecznej [zaznaczenie autorkil:

Art. 2.1. Pomoc spoteczna jest instytucja polityki spotecznej pafistwa, majaca na celu
umozliwienie osobom i rodzinom przezwyciezanie trudnych sytuacji zyciowych,
ktérych nie sa one w stanie pokonad, wykorzystujac wtasne uprawnienia, zasoby
i mozliwosci [...].

Art. 3.1. Pomoc spoteczna wspiera osoby i rodziny w wysitkach zmierzajacych do za-
spokojenia niezbednych potrzeb i umozliwia im zycie w warunkach odpowiadajacych
godnosci cztowieka.

2. Zadaniem pomocy spotecznej jest zapobieganie sytuacjom, o ktérych mowa w art. 2
ust. 1, przez podejmowanie dziatan zmierzajacych do zyciowego usamodzielnienia
0s6b i rodzin oraz ich integracji ze Srodowiskiem.

3. Rodzaj, forma i rozmiar $wiadczenia powinny by¢ odpowiednie do okolicznosci
uzasadniajacych udzielenie pomocy.

Osrodek pomocy spotecznej jest koordynatorem zadan gminnych dotyczacych spraw
spotecznych. OPS realizuje zadania gminne, m.in. z zakresu ustaw o pomocy spotecznej
oraz o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej. Odpowiada za opracowanie
i realizacje gminnego programu wspierania rodziny. To wazna instytucja, cho¢ czesto
niedoceniana lub wrecz oceniana krytycznie za biurokratyczno$¢ procedur, zachowaw-
czo$¢ i brak elastycznosci w podejsciu do swoich klientow.

Jednak nalezy podkresli¢, ze pracownicy o$rodkéw pomocy spotecznej sg najbardziej
wyksztatcong grupa zawodowa ze wszystkich grup z obszaru szeroko rozumianej
polityki spotecznej. Maja do czynienia ze sprawami wynikajagcymi nie tylko z ustawy
0 pomocy spotecznej, wspierania rodziny i systemie pieczy zastepczej, rehabilitacji spo-
tecznej i zawodowej 0séb niepetnosprawnych, ale réwniez z zakresu prawa rodzinnego,
cywilnego, $wiadczen rodzinnych, pielegnacyjnych, zdrowotnych, zadtuzen alimenta-
cyjnych i wielu innych, wyniktych z koniecznosci ich poznania przy skomplikowanych
problemach oséb zgtaszajgcych sie o pomoc. W wielu osrodkach pomocy spotecznej



sg wyodrebnione dziaty pomocy specjalistycznej oraz dziaty pomocy osobom z nie-
petnosprawnoscia. Z catg pewnoscig osrodek pomocy spotecznej ze swoimi zadaniami
i kompetencjami jest podstawowym miejscem organizowania pomocy, miejscem, w kto-
rym réowniez osoba z niepetnosprawnoscia moze oczekiwac rozpoznania jej potrzeby
i ustalenia strategii pomocy.

Dla podkreslenia roli pracownika socjalnego jako osoby pierwszego kontaktu w OPS
warto przytoczy¢ jego zadania opisane w ustawie o pomocy spotecznej [zaznaczenie
autorkil:

Art. 119.1. Do zadan pracownika socjalnego nalezy w szczegdlnosci:

1) praca socjalna;

2) dokonywanie analizy i oceny zjawisk, ktére powoduja zapotrzebowanie na $wiad-
czenia z pomocy spotecznej oraz kwalifikowanie do uzyskania tych swiadczen;

3) udzielanie informacji, wskazéwek i pomocy w zakresie rozwigzywania spraw zy-
ciowych osobom, ktére dzieki tej pomocy beda zdolne samodzielnie rozwigzywac
problemy bedace przyczyna trudnej sytuacji zyciowej; skuteczne postugiwanie
sie przepisami prawa w realizacji tych zadan;

4) pomoc w uzyskaniu dla os6b bedacych w trudnej sytuacji zyciowej poradnictwa
dotyczacego mozliwosci rozwigzywania problemoéw i udzielania pomocy przez
witasciwe instytucje panstwowe, samorzadowe i organizacje pozarzadowe oraz
wspieranie w uzyskiwaniu pomocy;

5) udzielanie pomocy zgodnie z zasadami etyki zawodowej;

6) pobudzanie spotecznej aktywnosci i inspirowanie dziatann samopomocowych
w zaspokajaniu niezbednych potrzeb zyciowych oséb, rodzin, grup i sSrodowisk
spotecznych;

7) wspodtpraca i wspoétdziatanie z innymi specjalistami w celu przeciwdziatania i ogra-
niczania patologii i skutkow negatywnych zjawisk spotecznych, tagodzenie skut-
kow ubostwa;

8) inicjowanie nowych form pomocy osobom i rodzinom majacym trudna sytuacje
zyciowa oraz inspirowanie powotania instytucji Swiadczacych ustugi stuzace
poprawie sytuacji takich oséb i rodzin;

9) wspétuczestniczenie w inspirowaniu, opracowaniu, wdrozeniu oraz rozwijaniu
regionalnych i lokalnych programéw pomocy spotecznej ukierunkowanych na
podniesienie jakosci zycia.

2. Przy wykonywaniu zadan pracownik socjalny jest obowiazany:

1) kierowac sie zasadami etyki zawodowej;

2) kierowac sie zasada dobra oséb i rodzin, ktérym stuzy, poszanowania ich godnosci
i prawa tych oséb do samostanowienia;

3) przeciwdziata¢ praktykom niehumanitarnym i dyskryminujagcym osobe, rodzine
lub grupe;

4) udziela¢ osobom zgtaszajacym sie petnej informacji o przystugujacych im swiad-
czeniach i dostepnych formach pomocy;

5) zachowad w tajemnicy informacje uzyskane w toku czynnosci zawodowych, takze
po ustaniu zatrudnienia, chyba ze dziata to przeciwko dobru osoby lub rodziny [...].

Przytaczam przepisy, a nie interpretacje czy opis zadan, dla wzmocnienia przekonania,
ze zadania sg okreslone w akcie prawnym i nie powinny one byc¢ okrajane tylko do
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postepowania w sprawie $Swiadczen pienieznych. Zawod pracownika socjalnego jest
zawodem zaufania publicznego, w dodatku wyposazonego w wyjatkowe kompetencje
i uprawnienia. Udziat pracownika socjalnego w postepowaniach administracyjnych,
sagdowych, opiniujgcych, rekomendujgcych, stanowi o randze zaréwno samego zawodu,
jak i roli w udzielaniu pomocy.

Pierwszy kontakt z osrodkiem jest bardzo istotny i moze zawazy¢ na checi dalszego
korzystania z jego wsparcia. Biorac pod uwage ogélnie funkcjonujace przekonanie, ze
osrodek pomocy spotecznej jest instytucjg dla oséb i rodzin gtéwnie z problemami
finansowymi powstatymi z r6znych przyczyn, zaufanie w kompetencje tej instytucji
w innych sprawach jest ograniczone. Na pewno trzeba przetamywac te stereotypy,
tworzac atmosfere zyczliwosci i rzeczowosci, zapewniajagc osobom przyjazne warunki
do wypowiedzenia sie w swojej sprawie. Trzeba tez pamieta¢, ze osobom trafiajagcym do
OPS po raz pierwszy, majacym w dodatku trudnosci z komunikacjg, proszenie o pomoc
nie przychodzi z tatwoscia.

Pracownicy osrodka pomocy spotecznej mogg mie¢ do czynienia z osobg niewidoma,
niedostyszaca, z trudnosciami mowy, na wézku inwalidzkim lub z innymi niepetno-
sprawnosciami, czesto sprzezonymi. Majac na wzgledzie potrzeby rodzicéw z niepet-
nosprawnosciami, przede wszystkim nalezy bardzo dobrze rozpoznaé potrzeby rodziny
zgtaszajacej sie do osrodka pomocy spotecznej. Warunkiem wtasciwej diagnozy i usta-
lenia form wsparcia jest wystuchanie samych zainteresowanych. Rodzice z niepetno-
sprawnosciami wiedzg najlepiej, czego potrzebuja, musza jedynie mie¢ warunki do wy-
powiedzenia sie o istocie sprawy, z ktérg zgtaszaja sie do osrodka pomocy spoteczne;j.

4.1. Na jakie wsparcie moga liczy¢ rodzice
z niepetnosprawnosciami, kiedy zgtosz3 sie
do osrodka pomocy spoteczne;j?

Przede wszystkim powinni otrzymac rzetelng wiedze na temat mozliwosci wsparcia.
W zaleznosci od rodzaju potrzeby, wsparcie moze by¢ organizowane w ramach ustawy
0 pomocy spotecznej lub ustawy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej.

Ze zgtoszonych w ramach projektu ,Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawnosciami.
Diagnoza i potrzebne zmiany” kwestii wynika m.in. potrzeba zapewnienia poradnictwa
rodzinnego, w ramach ktérego zostang ustalone rézne formy niezbednego wsparcia.
Pracownik socjalny osrodka pomocy spotecznej, do ktérego zgodnie z rejonem zamie-
szkania trafig rodzice, powinien po wystuchaniu sprawy wskazac wtasciwe miejsce i spe-
cjaliste, ktory ustali zakres wsparcia wynikajgcego ze zgtoszonych potrzeb rodziny.

By¢ moze o$rodek pomocy spotecznej nie dysponuje poradnictwem rodzinnym i ko-
nieczne bedzie ustalenie konsultacji w powiatowym centrum pomocy rodzinie. Jednak
to zadaniem gminy jest udzielenie wsparcia rodzinie, wiec nawet jesli na poczatkowym



etapie rozpoznania potrzeb OPS nie bedzie dysponowat specjalistg rodzinnym - peda-
gogiem lub psychologiem, to jesli zajdzie taka koniecznos¢, ma obowigzek zorganizowac
takie ustugi.

Zapewnienie dobrostanu rodzinie jest podstawowym i najwazniejszym zadaniem samo-
rzadu. Nie moze zabrakng¢ takiego wsparcia, ktérego rodzina potrzebuje, aby jej potrzeby
nie przerodzity sie w problemy. Czesto praktyka jest kierowanie do rodzin z dzie¢mi
asystenta rodziny jako panaceum na sprawy rodzicielskie, bez uwzglednienia rodzaju czy
specyfiki wsparcia, o ktére wystepuja rodzice. Asystent rodziny jest forma wsparcia po
wyczerpaniu mozliwosci pomocy rodzinie poprzez poradnictwo, ustugi specjalistyczne,
terapie, mediacje. Jest ustuga korekcyjng, naprawczg, a czesto bezposrednio przez rodzine
traktowang jako interwencyjnga. Asystent rodziny nie powinien by¢ wykorzystywany do
wspomagania rodzicow w opiece i wychowaniu dziecka, jesli sami zgtaszajg potrzebe
ustug opiekunczych czy specjalistycznych. To wazne rozréznienie, ktére trzeba wzigé pod
uwage, ustalajac formy wsparcia dla rodziny zgtaszajacej sie o pomoc. Rodzice powinni
otrzymacd adekwatne wsparcie, ktérego oczekujg w formie kompetentnego specjalisty,
rozumiejgcego ich i wspierajacego. Przypominam o zasadzie pomocniczosci, a nie wy-
reczaniu i arbitralno$ci w ustalaniu formy pomocy. Dlatego wazne jest wystuchanie
rodzicéw i zorganizowanie takiej pomocy, o jaka im chodzi.

Wedtug ustawy o pomocy spotecznej [zaznaczenie autorkil:

Art. 46.1. Poradnictwo specjalistyczne, w szczegdlnosci prawne, psychologiczne i ro-
dzinne, jest $wiadczone osobom i rodzinom, ktére maja trudnosci lub wykazuja
potrzebe wsparcia w rozwigzywaniu swoich probleméw zyciowych, bez wzgledu
na posiadany dochéd.

2. Poradnictwo prawne realizuje sie przez udzielanie informacji o obowigzujacych
przepisach z zakresu prawa rodzinnego i opiekuniczego, zabezpieczenia spotecznego,
ochrony praw lokatoréw.

3. Poradnictwo psychologiczne realizuje sie przez procesy diagnozowania, profilaktyki
i terapii.

4. Poradnictwo rodzinne obejmuje problemy funkcjonowania rodziny, w tym problemy
opieki nad osobg niepetnosprawng, a takze terapie rodzinna.

Z informacji zawartych w rejestrach jednostek specjalistycznego poradnictwa, prowa-
dzonych zgodnie z art. 22 ust. 4 ustawy o pomocy spotecznej przez urzedy wojewddz-
kie, wynika, Ze jest ono organizowane przez gminy i powiaty w bardzo zréznicowany
sposéb. Zdecydowanie wiecej form poradnictwa odnosi sie do ofiar przemocy, rodzin
z problemem uzaleznienia niz do ustug poradnictwa pedagogicznego, rodzinnego. O ile
w wiekszych miastach, zaréwno w o$rodkach pomocy spotecznej, jak i poza nimi, jest
ono prowadzone takze w nielicznych poradniach rodzinnych publicznych, niepublicz-
nych i w formie programoéw zlecanych organizacjom pozarzadowym, o tyle w mniej-
szych gminach jest to trudno dostepna pomoc badz jej po prostu nie ma. Powodem
moze by¢ nie tylko brak srodkéw finansowych, ale tez maty dostep do specjalistéw oraz
brak organizacji pozarzadowych dziatajacych w tym zakresie. Pomocg w rozwigzaniu
tego problemu moze by¢ wczesniej wskazana mozliwo$¢ wspotpracy z organizacjami
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pozarzadowymi o zasiegu ogdlnopolskim, ktérym gmina lub powiat moze w drodze
konkursu ofert zleci¢ to zadanie do realizacji. Warunkiem jest wpisanie do programu
wspotpracy z organizacjami pozarzagdowymi takiego zadania i zabezpieczenie srodkéw
finansowych na ten cel.

Ponadto jesli chodzi o poradnictwo rodzinne szczegdlnie wspomagajace rodziny z nie-
petnosprawnos$ciami w procesie opiekunczo-wychowawczym i edukacyjnym dziecka,
warto skorzystac z kadry pedagogicznej placéwek o$wiatowych.

Specjalistyczne poradnictwo jest zadaniem gminy i powiatu. Ale tylko gmina ma moz-
liwos$¢ organizowania ustug specjalistycznych, w tym bezposrednio w domu.

Przytaczam fragment ustawy o pomocy spotecznej, ktéry okresla, ze jest to zadanie
obowigzkowe gminy [zaznaczenie autorki]:

Art. 16.1. Obowiazek zapewnienia realizacji zadan pomocy spotecznej spoczywa na
jednostkach samorzadu terytorialnego oraz na organach administracji rzagdowej
w zakresie ustalonym ustawa.

2. Gmina i powiat, obowigzane zgodnie z przepisami ustawy do wykonywania zadan
pomocy spotecznej, nie mogg odmowic pomocy osobie potrzebujgcej, mimo istnieja-
cego obowiazku oséb fizycznych lub oséb prawnych do zaspokajania jej niezbednych
potrzeb zyciowych [...].

Art. 17.1. Do zadan wtasnych gminy o charakterze obowigzkowym nalezy [...]:

11) organizowanie i Swiadczenie ustug opiekunczych, w tym specjalistycznych,
w miejscu zamieszkania, z wytaczeniem specjalistycznych ustug opiekunczych
dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi [...].

W przypadku rodzicéw z niepetnosprawnosciami - oprocz pomocy specjalistycznej
w sprawach opiekunczo-wychowawczych zwigzanych z dzieckiem - wazna moze
by¢ pomoc w formie ustug opiekuriczych, wspomagajacych w codziennym zyciu, np.
W sprzataniu, pomoc w robieniu zakupdéw, pomoc w wyjsciu z dzieckiem na spacer
czy pomoc w dotarciu do innych miejsc zwigzanych z zyciowymi sprawami. W takim
zakresie, szczegdlnie tych ostatnich potrzeb, OPS powinien skierowaé do rodziny
Z niepetnosprawnoscia asystenta osoby niepetnosprawnej.

To szczegélna ustuga, ktéra wspomaga osoby z niepetnosprawnoscia w niezaleznosci
zyciowej. Prawo do takiej ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscia jest wpisane do
Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych, ratyfikowanej przez Polske®3. Niestety,
nie jest to ustuga realizowana w dostepnym zakresie, a jesli jest - to najczesciej w for-
mie ustug specjalistycznych w OPS i to w najwiekszych miastach.

Odnoszac sie do potrzeb rodzicéw z niepetnosprawnosciami, taka ustuga bytaby nie-
zwykle pomocna w codziennym funkcjonowaniu. Zgodnie z ustawa o pomocy spo-
tecznej niepetnosprawnosc stanowi tytut prawny do ustalenia takiej formy pomocy
[zaznaczenie autorkil:

3 Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz.U.z2012r.
poz. 1169).



Art. 7. Pomocy spotecznej udziela sie osobom i rodzinom w szczegdélnosci z powodu:

1) ubdstwa;

2) sieroctwa;

3) bezdomnosci;
4) bezrobocia;

5) niepetnosprawnosci;

6) dtugotrwatej lub ciezkiej choroby;

7) przemocy w rodzinie;

7a) potrzeby ochrony ofiar handlu ludzmi;

8) potrzeby ochrony macierzynstwa lub wielodzietnosci;
9) bezradnosci w sprawach opiekunczo-wychowawczych i prowadzenia gospodar-
stwa domowego, zwtaszcza w rodzinach niepetnych lub wielodzietnych;

10) (uchylony)

11) trudnosci w integracji cudzoziemcdw, ktérzy uzyskali w Rzeczypospolitej Polskiej

status uchodzcy [...];

12) trudnosci w przystosowaniu do zycia po zwolnieniu z zaktadu karnego;

13) alkoholizmu lub narkomanii;

14) zdarzenia losowego i sytuacji kryzysowej;

15) kleski zywiotowej lub ekologicznej [...].

Art. 50.1. Osobie samotnej, ktéra z powodu wieku, choroby lub innych przyczyn wy-
maga pomocy innych osdb, a jest jej pozbawiona, przystuguje pomoc w formie ustug
opiekunczych lub specjalistycznych ustug opiekunczych.

2. Ustugi opiekuncze lub specjalistyczne ustugi opiekuricze moga by¢ przyznane réw-
niez osobie, ktéra wymaga pomocy innych oséb, a rodzina, a takze wspélnie nieza-
mieszkujacy matzonek, wstepni, zstepni nie moga takiej pomocy zapewnic.

3. Ustugi opiekuncze obejmujg pomoc w zaspokajaniu codziennych potrzeb zyciowych,
opieke higieniczna, zalecong przez lekarza pielegnacje oraz, w miare mozliwosci,
zapewnienie kontaktéw z otoczeniem.

4. Specjalistyczne ustugi opiekuncze s3 to ustugi dostosowane do szczegélnych potrzeb
wynikajacych z rodzaju schorzenia lub niepetnosprawnosci, Swiadczone przez osoby
ze specjalistycznym przygotowaniem zawodowym.

5. Os$rodek pomocy spotecznej, przyznajac ustugi opiekuncze, ustala ich zakres, okres
i miejsce swiadczenia.

Celowo przytaczam konkretne przepisy ustawy o pomocy spotecznej, poniewaz dla
osrodka pomocy spotecznej wazny jest tytut prawny do organizowania ustugi i jej fi-
nansowania. Niestety, rodziny z dzie¢mi najczesciej nie sg adresatem tych ustug, cho¢
nie stoi temu na przeszkodzie zaden prawny argument. Sadze, Ze jest to spowodowane
utarta praktyka i brakiem szerszego, wspomagajacego spojrzenia na sprawy rodziny:
ustawa wyraznie wskazuje, ze ustugi opiekuncze i ustugi specjalistyczne to zadania
wtasne gminy i maja charakter obligatoryjny.

Najczesciej ustugami opiekuriczymi sg objete samotne osoby z niepetnosprawnoscia lub
osoby starsze, a ustugi specjalistyczne czesciej s realizowane w formie ustug z zakresu
administracji rzagdowej, finansowanych z budzetu panstwa. A nawet w takim przypadku nie
wszystkie gminy korzystajg z tej mozliwosci i wystepuja o finansowanie tych ustug. Wiaze
sie to z koniecznoscig przeprowadzenia diagnozy potrzeb oraz znalezienia specjalistéw do ich

Gdzie rodzice z niepetnosprawnosciami moga szuka¢ pomocy?



realizacji. To oznacza, ze istnieje nierownos¢ w dostepie do ustug dla rodzin i uzaleznienie ich
realizacji od wielkosci i zamoznosci gminy, jej widzenia potrzeb rodziny, stosowanej utartej
praktyki, chociaz prawo wskazuje na wiele mozliwosci i narzedzi do organizowania potrzeb-
nego wsparcia. Niestety, to rowniez oznacza pozostawienie rodziny samej z jej potrzebami,
co w konsekwencji moze spowodowacé problemy opiekunczo-wychowawcze i koniecznos¢
interwencji, a nawet zabezpieczenia opieki nad dzieckiem w formie pieczy zastepcze;.

4.2. Na jaka pomoc moga liczy¢ rodzice z niepetnosprawnos$ciami
w powiatowym centrum pomocy rodzinie?

Podobnie jak osrodek pomocy spotecznej w gminie, tak powiatowe centrum pomocy
rodzinie (PCPR) jest podstawowg i najwazniejszg instytucjg koordynujaca zadania po-
wiatu, w szczegdlnosci z zakresu pomocy spotecznej, ustawy o rehabilitacji spotecznej
i zawodowej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych'4, a takze ustawy o wspie-
raniu rodziny i systemie pieczy zastepczej.

| cho¢ nie ma podlegtosci pomiedzy osrodkiem pomocy spotecznej a powiatowym centrum
pomocy rodzinie, to ustawowo PCPR stanowi jednostke pomocy spotecznej, wspierajaca
OPS w sprawach, ktére wykraczajg poza mozliwosci gminy. Ma to szczegdlne znaczenie
dla mniejszych gmin, w ktérych infrastruktura pomocy jest ograniczona. PCPR powinno
zapewni¢ nie tylko pomoc specjalistyczng mieszkaricom gmin swojego powiatu, ale takze
by¢ miejscem podnoszenia kwalifikacji dla gminnych stuzb spotecznych. Dla oséb z nie-
petnosprawnoscia jest wazng instytucjg zawiadujaca budzetem ze srodkéw PFRON oraz
najczesciej miejscem, przy ktérym sg umiejscowione zespoty do spraw orzekania o stopniu
niepetnosprawnosci. Ponadto zgodnie z ustawa o pomocy spotecznej:

Art. 19. Do zadan wtasnych powiatu nalezy [...]:

14) szkolenie i doskonalenie zawodowe kadr pomocy spotecznej z terenu powiatu;

15) doradztwo metodyczne dla kierownikdw i pracownikéw jednostek organizacyjnych
— pomocy spotecznej z terenu powiatu [...].
Powiatowe centrum pomocy rodzinie powinno petnié tez funkcje koordynatora realizacji
powiatowej strategii rozwigzywania problemoéw spotecznych i programu dziatan na rzecz
0s6b z niepetnosprawnoscia, ktére to dokumenty powinny powstaé w drodze konsultacji
z gminami po diagnozie ich potrzeb. W tym zakresie PCPR ma w szczegélnosci wspo-
magac gminy w realizacji wsparcia specjalistycznego dla oséb z niepetnosprawnoscia
w formie asystenta osoby niepetnosprawnej jako ustugi zapewniajacej niezaleznos$¢
zyciowa. Powiatowe programy dziatan na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia sa waznymi
dokumentami strategicznymi, z ktérych powinny wynika¢ programy szczegétowe doty-
czace zdiagnozowanych potrzeb w gminach okreslonych powiatow.

4 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz.U.z 2018 r. poz. 511).



5. Co wzigc pod uwage, uwzgledniajac
rodzicow z niepetnosprawnosciami?

Rodzice z niepetnosprawnosciami, co zostato uwidocznione w wyniku realizacji pro-
jektu ,Rodzicielstwo osdb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzebne zmiany”, nie
docieraja tatwo ze swoimi potrzebami w odpowiednie miejsca, a jesli juz docieraja, nie
otrzymujg adekwatnego wsparcia. To generuje problemy, niepokoje i nawarstwienie
spraw, ktére przy odpowiedniej pomocy bytyby proste do rozwigzania. Dodatkowo
rodzice, kiedy napotykajg bariery w mozliwos$ci wypowiedzenia sie w swoich spra-
wach i otrzymania pomocy, nie wracajg najczesciej do instytucji, tylko zmagaja sie
sami z problemem. Dlatego przy organizacji ustug dla swoich mieszkancéw samorzad
powinien wzig¢ pod uwage taka organizacje tych ustug, ktéra zapewnia kazdemu petng
dostepnosé, i eliminowac wszelkiego rodzaju bariery, ktére mogg ten dostep ograniczac.
Dotyczy to nie tylko barier architektonicznych i komunikacyjnych, ale takze - a moze
nawet przede wszystkim - barier spotecznych, zwigzanych z przekonaniami, stereo-
typami dotyczacymi niepetnosprawnosci, ktére niestety wystepuja réwniez wsréd
pracownikéw instytucji odpowiedzialnych za organizacje pomocy.

Dlatego warto przywotac przepis, ktéry dla rodziny jest wskazéwka, aby kierowac sie
do instytucji pomocy spotecznej, a dla tych instytucji powinien by¢ zobowigzaniem do
podejmowania dziatan wspierajacych. Brak tego wsparcia nalezy uznac za zaniechanie
i dziatanie na szkode rodziny. Jak stanowi art. 3 ustawy o pomocy spotecznej:
1. Pomoc spoteczna wspiera osoby i rodziny w wysitkach zmierzajacych do zaspo-
kojenia niezbednych potrzeb i umozliwia im zycie w warunkach odpowiadajacych
godnosci cztowieka.

Biorac pod uwage komplementarnos¢ i adekwatnos$¢ odpowiedzi na potrzeby rodzi-
céw, niezbedne jest wykorzystanie w organizacji ustug réznych specjalistéw z wielu
sektorow.

Osrodek pomocy spotecznej, jako jednostka organizacyjna gminy, ma prawo w realizacji
swoich zadan powotywacé zespoty, prowadzi¢ konsultacje, wypracowywac standardy,
ktére maja odpowiadac na potrzeby mieszkancéw. Na pewno nalezy szukac i pozyskiwac
specjalistow, ktorzy majg doswiadczenie w pracy z rodzing. Moga to by¢ pracownicy
placéwek o$wiatowych, w tym poradni psychologiczno-pedagogicznej, szkét, przedszkoli
oraz powiatowego centrum pomocy rodzinie czy placéwek ochrony zdrowia.

Praca zespotowa nie jest czym$ nieznanym w os$rodku pomocy spotecznej. W przy-
padku ofiar przemocy czy wychowankéw pieczy zastepczej jest stosowana interdy-
scyplinarno$¢ w okreslaniu strategii pomocy, by byta ona petna i skuteczna. Tak samo

Co wzig¢ pod uwage, uwzgledniajac rodzicéw z niepetnosprawnosciami?



w przypadku rodziny z niepetnosprawnosciami ta interdyscyplinarnosc jest réwnie
wazna, ze wzgledu na ztozone potrzeby rodziny, jej niepetnosprawnosc i koniecznos$¢
uwzglednienia komplementarnosci wsparcia miedzysektorowego: nie tylko z pomocy
spotecznej, ale takze w placéwce oswiatowej czy w powiatowym centrum pomocy
rodzinie.

Osrodek pomocy spotecznej ze swoimi zadaniami jest jak najbardziej wtasciwg jed-
nostka gminy do tworzenia takiego wsparcia. Organizacja wsparcia powinna przede
wszystkim zapewnié rodzinie z niepetnosprawnos$ciami adekwatng pomoc i dac jej
poczucie bezpieczenstwa.

Zespotowe tworzenie strategii pomocy rodzicom z niepetnosprawnos$ciami, oparte na
wspotpracy profesjonalistow, zwiekszy rowniez szanse na to, ze osrodek pomocy spo-
tecznej znajdzie odpowiednich realizatoréw ustug specjalistycznych. Starannie dobrani
specjalisci zagwarantuja wtasciwg pomoc i faktyczne wsparcie.

Warto zaplanowaé w strategii pomocy rodzicom z niepetnosprawnosciami sposéb
monitorowania pomocy, aby zapewni¢ rodzinie mozliwos¢ modyfikowania ustalonych
ustug w ich zakresie czy tez w odniesieniu do realizatorow.



6. O co nalezy zadba¢
W organizacji pomocy
rodzicom z niepetnosprawnosciami?

m O wykorzystanie wszelkich dostepnych prawnie sposobéw wsparcia, z przeko-
naniem, ze rodzina, ktéra zwraca sie o pomoc do jednostki samorzadu, naprawde
potrzebuje tej pomocy i nie powinna by¢ zostawiona bez rozwigzania problemu,
z ktérym przychodzi.

Szczegéblnie osoby z niepetnosprawnoscia moga mieé trudnosé w dotarciu do po-
mocy i w jej szukaniu, bo niestety nie jest ona tatwo dostepna.

Dlatego idea, aby nie pozostawiac - zwtaszcza rodziny z niepetnosprawnosciami -
bez wystuchania, bez informacji, bez ustalenia i bez wsparcia, kiedy szuka pomocy,
powinna przyswieca¢ wszystkim funkcjonariuszom publicznym oraz osobom pro-
wadzacym zadanie publiczne zlecone przez samorzad.

m O zapewnienie odpowiednich warunkéw wystuchania rodziny. Méwienie o pro-
blemie rodziny jest zawsze sprawg intymna i osobista. Zapewnienie poufnosci jest
obowigzkiem instytucji pomocy; podobnie jak zapewnienie wsparcia w formie komu-
nikacji, np. ttumacza jezyka migowego, jesli jest taka potrzeba. A takze zapewnienie
odpowiedniego czasu na przyjecie osoby zgtaszajgcej sie ze swojg sprawa.

m O zapewnienie kompetentnego pracownika prowadzacego, koordynujgcego pomoc,
ktéry zapewni catkowite rozpoznanie potrzeb rodziny i bedzie prowadzit sprawy
rodziny réwniez w innych instytucjach ustalonych w strategii pomocy.

O co nalezy zadba¢ w organizacji pomocy rodzicom z niepetnosprawnosciami?



7. Rekomendacje dla samorzadowcow

1. Projekt Instytutu Spraw Publicznych ,Rodzicielstwo 0séb z niepetnosprawnosciami.
Diagnoza i potrzebne zmiany” pokazat, ze rodzice z niepetnosprawnosciami sg grupa
spoteczna, majaca bardzo konkretne potrzeby dotyczace wsparcia w planowaniu
i przezywaniu rodzicielstwa. Niezbedne jest diagnozowanie sytuacji tych rodzin
na poziomie gminy oraz uwzglednienie potrzeb i organizacji ustug w programach
gminnych wspierania rodziny. W diagnozie konieczne jest zapewnienie konsultacji
z samymi zainteresowanymi w formie najbardziej dostepnej i gwarantujacej mozli-
wos¢ zebrania opinii i wystuchania strony diagnozowanej.

2. Trzyletnie gminne programy wspierania rodzin powinny uwzglednia¢ rozwigzania
i formy wsparcia nie tylko z zakresu pomocy spotecznej, ale powinny tez okresla¢
budowanie kompleksowego wsparcia w obszarach istotnych dla rodziny, to znaczy
zdrowia, edukacji i pomocy spotecznej.

3. Kazda gmina powinna mie¢ koordynatora do spraw rodziny, ktérego wiedza i kom-

petencje stuzytyby rodzinom z dzie¢mi poszukujagcym wsparcia. Rodziny powinny
otrzymac pakiet ustug w gminie najblizej miejsca zamieszkania.
Pomoc ta powinna by¢ adekwatna i tatwo dostepna, bo sprawy dzieci i rodziciel-
stwa nie mogg czekad. Dziatania na rzecz rodziny i dziecka znajdujg sie w kom-
petencjach réznych resortéw, dlatego niezbedne jest stworzenie na poziomie
jednostki samorzadu terytorialnego najblizszej rodzinie, czyli w gminie, mozliwosci
monitorowania i nadzorowania skutecznos$ci dziatan i ich petnego wykorzystania,
a takze zapewnienia rodzinom jednego miejsca, do ktérego moga sie odwotad,
szukajac pomocy.

4. Nalezy zapewnic¢ petng dostepnosé specjalistycznego poradnictwa rodzinnego oraz
ustug opiekunczych i specjalistycznych dla rodzin w zakresie odpowiadajgcym ich
potrzebom i ze specjalistami z réznych dziedzin.

5. Trzeba obja¢ szkoleniami pracownikéw instytucji zdrowia, edukacji oraz pomocy
spotecznej w zakresie rozpoznawania potrzeb rodzicielstwa z niepetnosprawno-
$ciami oraz umiejetnosci budowania kompleksowego, opartego na interdyscypli-
narnosci i miedzysektorowosci planu pomocy.

6. W uchwatach o zasadach odptatnosci dotyczacych ustug opiekunczych i specja-
listycznych z zadan wtasnych gminy trzeba uwzglednic ustugi dla rodzin z niepet-
nosprawnosciami oraz okresli¢ zasady odstepowania od odptatnosci ze wzgledu na
liczne wydatki tych rodzin wynikajace z niepetnosprawnosci i ograniczajgce oraz
obcigzajace ich budzet.



7. Ustugi wspomagania w opiece nad dzieckiem powinny by¢ szczegdétowo omdwione
z rodzing, a osoba $wiadczaca te ustugi powinna by¢ przeszkolona na okolicznos$¢
pracy u rodzicéw z niepetnosprawnosciami.

8. Trzeba stale zwieksza¢ mozliwosci wspomagania oséb z niepetnosprawnoscia ustu-
gami asystenta osoby niepetnosprawnej (jako wypetnianie obowigzku wynikajacego
z Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych) i faktycznie przezwyciezaé bariery
w realizacji niezaleznosci zyciowej tych osob.



Na zakonczenie

Na zakonczenie pragne odwotac sie do wartosci uniwersalnych, takich jak rodzina
i prawo do godnego zycia.

Sita rodziny jest sita jej dzieci w dorostym zyciu, a jej problemy stanowig o przyczynach
problemow jej dzieci w przysztosci.

W poradniku przedstawitam potrzeby rodzicéw z niepetnosprawnosciami i mozliwosci
ich realizacji w oparciu o aktualnie obowigzujace rozwigzania prawne.

Wykazatam, ze jest to kategoria spraw, ktéra szczegdlnie w instytucjach pomocowych
ma zasadnicze usytuowanie prawne i nie wymaga szczegdlnego interpretowania do
wskazania tytutu prawnego, aby podja¢ dziatania wspierajace.

Ograniczenia budzetowe czy nieznajomo$¢ praktyki w rozpoznawaniu potrzeb rodzin
Z niepetnosprawnos$ciami nie sg i nie moga by¢ wyttumaczeniem dla braku dziatan
w tej sprawie.

Celem poradnika byto uswiadomienie, ze koniecznie trzeba dotrze¢ do tej grupy spo-
tecznej jako petnoprawnych mieszkancow i podjaé dialog w kwestiach, ktére stanowia
0 najwazniejszych sprawach w ich zyciu. W szczegdlnosci jest to wazne, jesli mieszkancy
nie docieraja ze swoimi potrzebami do o$rodkéw wsparcia ze wzgledu na utrudnienia
zewnetrzne, ktore ich dyskryminujg i ograniczajg ich prawa.

Niewielka relatywnie grupa rodzicéw z niepetnosprawnos$ciami, ktéra ujawnita sie
podczas realizacji projektu ,Rodzicielstwo 0séb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza
i potrzebne zmiany”, wskazata tez na konieczno$¢ szczegdlnej troski i uwagi na sposob
organizacji wsparcia rodzin z dzie¢mi w ogodle. Takiego wsparcia, ktére odpowiada na
potrzeby, a nie reaguje na problemy.

Dlatego w poradniku wskazatam na uniwersalne rozwigzania dotyczace odpowiedzi na
potrzeby rodzin z dzieémi jako profilaktyczne, przeciwdziatajgce powstaniu zagraza-
jacych rozwojowi dziecka probleméw opiekunczo-wychowawczych. W szczegdlnosci
wskazuje na te rozwigzania, ktorych celem jest kompleksowa pomoc, jak stworzenie
koordynacji pomocy rodzinom z dzie¢mi na poziomie gminy w formie koordynatora
do spraw rodziny.

Zrealizowanie koordynacji moze nastepowac stopniowo - najpierw jako umiejsco-
wienie w strukturze gminy podlegtej bezposrednio najwyzszej wtadzy wykonaw-
czej gminy, czyli wéjta, burmistrza lub prezydenta. Zakomunikowanie mieszkaricom
tego rozwigzania rozpocznie dialog, da przestrzen do wystuchania spraw rodzin i po-
zwoli ustali¢ - na podstawie opinii rodzicéw - jak powinna by¢ zorganizowana koor-
dynacja tej pomocy na poziomie gminy. To bedzie stanowic¢ o tym, aby sprawy rodziny



traktowac priorytetowo i nie sektorowac ich jako wtasciwych tylko dla pomocy spo-
teczne;j.

Kohcze przypomnieniem zobowiazan dla organéw i instytucji publicznych wynikajacych
z ratyfikowanej Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych.

Konwencja zobowigzuje do podjecia wszelkich skutecznych dziatan, ktére zapewnia
petnoprawne funkcjonowanie 0séb z niepetnosprawnoscia w zyciu spotecznosci oraz
umozliwig im wypetnianie rél spotecznych i zyciowych. W szczegdlnosci odnosi sie
do tego art. 19 Konwencji, ktéry zobowigzuje do zapewnienia szerokiego dostepu
do ustug, w tym ustug w domu, niezbednych do zycia oraz zapobiegajacych izolacji
spoteczne;j.

Niech ten artykut z Konwencji bedzie przestaniem do podejmowania konsekwentnych,
zaplanowanych dziatan instytucji publicznych, przeciwdziatajacy dyskryminacji i nie-
rownosciom spotecznym.

Art. 19. Samodzielne zycie i integracja spoteczna

Panstwa Strony uznaja prawo wszystkich oséb niepetnosprawnych do zycia w spo-
tecznosci i do dokonywania wyboréw na rowni z innymi obywatelami oraz podejma
skuteczne i stosowne dziatania, aby utatwi¢ osobom niepetnosprawnym korzystanie
Z wyzej wymienionego prawa oraz ich petna integracje i uczestnictwo w zyciu spo-
tecznym, w tym zagwarantuja, iz [...]:

b) Osoby niepetnosprawne bedg mie¢ dostep do szerokiego zakresu ustug wspiera-
jacych funkcjonowanie w $rodowisku domowym, lokalnym i innym, w tym indywidu-
alnej opieki koniecznej do zycia i integracji w spoteczenstwie i zapobiegajacej izolacji
i segregacji osob niepetnosprawnych.

Na zakonczenie



Fundacja Instytut Spraw Publicznych (ISP) jest jednym z czotowych polskich think
tankéw, niezaleznym os$rodkiem badawczo-analitycznym. Poprzez prowadzenie ba-
dan, ekspertyz i rekomendacji dotyczacych podstawowych kwestii zycia publicznego
Instytut stuzy obywatelowi, spoteczenstwu i panstwu. ISP wspotpracuje z ekspertami
i badaczami z polskich i zagranicznych osrodkéw naukowych. Wyniki projektéw ba-
dawczych prezentowane s na konferencjach i seminariach oraz publikowane w formie
ksigzek, raportow, komunikatéw i rozpowszechniane wsrod postéw i senatorow, czton-
kow rzadu i administracji, w $srodowiskach akademickich, a takze wsréd dziennikarzy
i dziataczy organizacji pozarzadowych.

Instytut Spraw Publicznych jest organizacjg pozytku publicznego.

Zagadnienie rodzicielstwa osdb z niepetnosprawnoscia jest w Polsce stabo rozpoznane.
Dostepne dane majg charakter wyrywkowy i dotycza jedynie wybranych grup rodzicow.
Celem projektu ,Rodzicielstwo 0séb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzebne
zmiany” byto poszerzenie wiedzy na temat potrzeb i sytuacji osob z réznymi rodzajami
ograniczen, ktére zdecydowaty sie zostac¢ rodzicami. Dzieki zrealizowanym badaniom
oraz analizom materiatéw zastanych mozliwe byto nie tylko rozpoznanie sytuacji wspo-
mnianej grupy, ale réwniez opracowanie konkretnych rekomendac;ji dotyczacych roz-
wigzan prawnych i instytucjonalnych utatwiajgcych rodzicom z niepetnosprawnosciami
petnienie rél macierzynskich i ojcowskich.
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www.isp.org.pl
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Poradnik dla pracownikéw administracji publicznej Jak skutecznie odpowiadac na
potrzeby rodzicow z niepetnosprawnosciami? powstat w ramach realizacji projektu
»Rodzicielstwo osdb z niepetnosprawnosciami. Diagnoza i potrzebne zmiany”.

Jak pisze we wprowadzeniu do poradnika Teresa Sierawska:

»Niniejsza publikacja nie ma na celu wytacznie, chociaz jest to jej cel zasadniczy,
wyodrebnienia grupy spotecznej - rodzicéw z niepetnosprawnos$ciami oraz
omawienia ich potrzeb i probleméw. Zdecydowanie jest ona ukierunkowana na

to, aby wskazaé koniecznos¢ dobrej diagnozy potrzeb mieszkancéw i dzieki temu
stworzy¢ oferte ustug odpowiadajacych na te potrzeby oraz aby wskaza¢ mozliwosci
tworzenia niezbednych ustug wspierajacych rodziny z dzie¢mi, w tym rodzicow

Z niepetnosprawnosciami”.
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