STRATEGIE Propozycje zmian w programie kompleksowym wsparcia
2050 dla rodzin ,,ZA ZYCIEM”

WSTEP

Ustawg z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz.U.
z 2020 r. poz. 1329) okreslono uprawnienia kobiet w cigzy i ich rodzin do swiadczen opieki
zdrowotnej oraz wskazano na instrumenty polityki na rzecz rodziny. Ustawa zawiera normy
ogolnikowo nakreslajgce zakres tych uprawnien, bardziej wytycza kierunki dziatania. Nie wskazuje
zrodet finansowania wszystkich zatozonych przedsiewzieé. Szczegdtowq analize potrzeb i sSrodkdw
stuzgcych do ich zaspokojenia przedstawia wydana na podstawie art. 12 rzeczonej ustawy, uchwata
Nr 160 Rady Ministrédw w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”
z dnia 20 grudnia 2016 r. (M.P. z 2016 r. poz. 1250). W zataczniku nr 1 do uchwaty zostat
przedstawiony program wsparcia z rozbiciem na cele szczegétowe, grupe docelowg, do ktérej
adresowana jest pomoc, podmiot realizujgcy, sposob realizacji z rozdzieleniem na akt prawny, ktory
dang kwestie ujmie oraz forme realizacji. Zatgcznik nr 2 z kolei stanowi plan finansowy programu.

W uchwale przewidziano, ze Rada Ministrow nie rzadziej niz raz na pieé¢ lat dokonuje
przegladu Programu oraz okresla jego zakres w poszczegdlnych latach. Pierwszy przeglad zostanie
dokonany w 2021 r. przez powotany zarzgdzeniem nr 210 Prezesa Rady Ministrow z dnia 13
listopada 2020 r. Miedzyresortowy Zespét do spraw opracowania zmian Programu kompleksowego

wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (M.P. z 2020 r. poz. 1039).

Celem niniejszej analizy jest przedstawienie propozycji zmian w Programie, zwtaszcza majac
na uwadze wyznaczony w uchwale termin na jego modyfikacje, tak by cele Programu zostaty
urzeczywistnione najpetniej.

Pozytywnie odnies¢ nalezy sie do zatozen Programu, ktdre wsparcie osdb
niepetnosprawnych i ich rodzin uznaje za priorytetowe zadanie panstwa, wymagajace
wieloaspektowego dziatania. Dostrzega tez, ze niepetnosprawnos¢ cztonka rodziny dotyka catej
rodziny i to w wielu ptaszczyznach zycia: materialnej, spotecznej czy zdrowotnej. Program ,,Za
zyciem” w zatozeniu ma dotyczy¢ kompleksowej opieki nad kobietg w cigzy, w tym powiktanej, ale
koncentruje sie takze na dziecku i koniecznosci wspomagania go we wczesnym stadium rozwoiju,
opieki, w tym paliatywnej i rehabilitacji, pomocy w zabezpieczeniu szczegdlnych potrzeb, w tym
mieszkaniowych.
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Rzeczywisto$¢ jednak weryfikuje nie tyle stusznos$¢ przyjetych zatozen, bo sg one jak
najbardziej trafne, lecz srodkéw przyjetych do ich realizacji, przez co zewszad styszy sie gtosy, ze ta
forma wsparcia jest niewystarczajgca i niesie konieczno$é konkretnych rozwigzan, w tym prawnych,
by heroizm, do ktérego zmuszane sg matki po orzeczeniu TK, zostat poparty efektywng pomoca
panstwa. W 2019 roku odbyty sie legalnie 1074 zabiegi w przypadku wysokiego
prawdopodobieristwa ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej jego zyciu stwierdzonego na podstawie badan prenatalnych lub innych przestanek
medycznych. Komentujgc Program ,,Za zyciem” nawigzujemy do priorytetdw, na jakich opiera sie
uchwata. Zachowujemy schemat uchwaty celem zachowania przejrzystosci proponowanych zmian.
Nie komentujemy wszystkich punktéw Programu, lecz te ktdre naszym zdaniem winny by¢ pilnie

poprawione, a ich znalezienie pokrycia finansowego winno stanowic priorytet dziatan panistwa.

1) Gtéwnym zatoieniem naszej propozycji jest oparcie pomocy dla kobiet w cigzy z ciezkimi
wadami ptodu na dwéch filarach — staty zesp6t medyczny utworzony na oddziatach
ginekologiczno-potozniczych ztozony z ginekologa, neonatologa, psychologa i potoinej
sprawujacy opieke nad matky i dzieckiem przez okres cigzy i do 6 miesigca od dnia
porodu oraz pomoc certyfikowanego pracownika socjalnego delegowanego na oddziat
ginekologiczno-potozniczy, ktéry po przeprowadzeniu wywiadu ustala potrzeby kobiety
W cigzy oraz jej rodziny i proponuje srodki, ktére te potrzeby zabezpieczg (mieszkaniowe,
edukacyjne, formalno-organizacyjne, wdrozenie procedur w razie podjecia decyzji
o oddaniu dziecka nienarodzonego lub narodzonego z wadami ciezkimi ptodu do adopcji/
pieczy zastepczej). Pracownik socjalny stanowi¢ ma wsparcie doradcze i formalno-
organizacyjne dla rodziny przez okres cigzy, ale takze po urodzeniu dziecka tak dtugo, jak
wymagac tego bedzie rodzina.

2) Zapewnienie realnego wsparcia psychologicznego poprzez uwzglednienie wsréd
podmiotdw realizujgcych s$wiadczenia zdrowotne — poradni zdrowia psychicznego,
zapewnienie etatéw w szpitalach psychologéw, w tym psychologa perinatalnego, objecie
wsparciem psychologicznym catej rodziny na podstawie skierowania lekarza ze statego
zespotu medycznego.

3) Zapewnienie realnego dostepu do swiadczen zdrowotnych dla matki i dziecka poprzez
doposazenie wszystkich szpitali ginekologiczno-potozniczych w sprzet do diagnostyki,

umawianie ze specjalistami przez ww. staty zespét medyczny, tak by unikna¢ kolejek
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i koniecznosci poszukiwania specjalistow przez matke, dostepnos¢ do sSwiadczen jak
najblizej miejsca zamieszkania bez koniecznosci pokonywania setek kilometrow do
specjalisty, stworzenie specjalistycznych centréw, gdzie odbywac sie bedzie diagnostyka
genetyczna. Opieka medyczna dla matki i dziecka, uwzgledniajgca ich potrzeby
medyczne w diugiej perspektywie czasowej wraz z rehabilitacjg winna posiadac gwarancje
finansowania z budzetu panstwa, chocby w ten sposdb, ze srodki na ten cel nie bedzie
mozna przesung¢ na inny cel. Uwzgledniajgc specyfike choréb dziecka opowiadamy sie, by
w przypadku, gdy w kraju nie ma dostepnych terapii, z budzetu panstwa finansowany byt
zwrot kosztow za leczenia za granicg, w tym zabiegdéw operacyjnych.

Rozszerzenie grupy docelowej objetej opieka w ramach Programu ,Za zyciem” o dzieci,
u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne wady albo nieuleczalng chorobe
zagrazajgcg zyciu powstate w trakcie porodu lub juz po urodzeniu. Uwazamy, ze limitowanie
Swiadczen dzieciom do 3. roku zycia jest moralnie naganne, dlatego programem nalezatoby
objac¢ dzieci do 18 roku zycia (lub bezterminowo).

Przekazanie zadan asystenta rodziny, ktdéry ustanawiany jest na wniosek,
certyfikowanemu pracownikowi socjalnemu delegowanemu do szpitala
ginekologiczno-potozniczego, by tam doszto do nawigzania pierwszego kontaktu z kobieta
w cigzy z wadami ptodu. Przebudowie winien nastgpic system wsparcia socjalnego tak, by
pomoc podazata za potrzebami rodziny, byta szybka i kompleksowa (co proponujemy
0siggnacé poprzez wprowadzenie limitu liczby rodzin, ktérymi opiekuje sie certyfikowany
pracownik socjalny).

Bardziej skuteczne dziatania w obszarze pieczy zastepczej i adopcji dzieci

z niepetnosprawnosciami.
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OMOWIENIE POSZCZEGOLNYCH CELOW ZWIAZANYCH Z WDROZENIEM
PROPONOWANYCH PRZEZ ZESPOL ZMIAN SYSTEMOWYCH

Priorytet | Wsparcie dla kobiet w cigzy i ich rodzin

1. Koordynowana opieka nad kobietg w cigzy, ze szczegélnym uwzglednieniem

cigzy powiktanej.

Opis problemu: cigza, a cigza z ciezkimi wadami ptodu w szczegdlnosci, jest stanem, w ktérym
wymagane jest Sciste wspotdziatanie specjalistéw wielu dziedzin, by utrzymac¢ dobrostan matki
i dziecka. Konieczne jest stworzenie optymalnych medycznych warunkéw, by kobieta w cigzy
powiktanej z ciezkimi wadami ptodu poczuta sie zaopiekowana, ze statym dostepem do
specjalistdw. Wedtug raportu NIK z grudnia 2020 roku 10-15% wszystkich cigz w Polsce konczy sie
poronieniem. Oznacza to, Ze rocznie utrata cigzy dotyka 40 tys. Polek. Dodatkowo ok. 1700 kobiet
rocznie rodzi martwe dzieci.

Sg to sytuacje dramatyczne i wymagajg szczegdlnej troski ze strony najblizszego otoczenia,
jak réwniez wyjgtkowej opieki pracownikdéw medycznych, ktéra w tym przypadku powinna miec
ztozony charakter i nie ogranicza¢ sie wytacznie do udzielenia Swiadczenia medycznego. Pacjentki
jak i sam personel medyczny wskazujg na potrzebe zapewnienia kursdw i szkolern dotyczacych
postepowania w przypadku niepowodzenia potozniczego, uczgcych wspdtpracy z pacjentka
przezywajgcq strate dziecka. Kobiety po poronieniach sg dwukrotnie czesciej narazone na depresje,
przy czym doswiadczenie depresji po pierwszym poronieniu powoduje nawroét tego zaburzenia
w przysztosci.

Ustalenia NIK pokazuja, ze w skontrolowanych szpitalach pacjentkom, ktére poronity,
urodzity martwe dziecko lub ktérym dziecko zmarto tuz po porodzie, nie zapewniono prawidtowej
opieki. Gtéwng przyczyng tego stanu byta wadliwa organizacja catego procesu leczenia takich
pacjentek oraz nieprzestrzeganie obowigzujgcych uregulowan, takie standardéw opieki
okotoporodowe;j.

W raporcie wymieniono szereg nieprawidtowosci zwigzanych z personelem, dokumentacja

medyczna, prywatnoscia.
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Blisko 35% kobiet nie miato mozliwosci skorzystania z pomocy psychologa. W pieciu
skontrolowanych szpitalach kobiety, ktére poronity lub urodzity martwe dziecko, przebywaty w sali
razem z kobietami w cigzy lub po narodzinach zdrowego dziecka. W jednym ze szpitali pacjentkom,
ktére poronity, przy wypisie wreczano broszury o karmieniu piersia.

W ok. 70% skontrolowanych szpitalach problemem na oddziatach ginekologiczno-
potozniczych byt brak, odpowiedniej do potrzeb, liczby lekarzy. W wiekszosci placéwek
dopuszczano do sytuacji, w ktérej lekarze zatrudnieni na podstawie uméw cywilnoprawnych,
wykonywali swoje obowigzki nieprzerwanie przez ponad 24 godziny, czesto na dyzurach trwajgcych
48 godzin, w niektdrych przypadkach — nawet 88 godzin.

W skontrolowanych szpitalach réznie, nie zawsze zgodnie z prawem, postepowano ze
zwtokami dzieci martwo urodzonych i ptodami po poronieniach. Proces ten byt nierzetelnie
dokumentowany. W konsekwencji, w pieciu szpitalach, ktére nie posiadaty tego dokumentu, zwtoki
dzieci po poronieniach i martwo urodzonych przechowywano przez dfugi czas — w skrajnym
przypadku byto to sze$¢ lat. W dwdch skontrolowanych szpitalach zwtoki dzieci martwo urodzonych

kwalifikowano jako odpady medyczne i przekazywano do utylizacji.

Propozycja: Proponujemy rozszerzenie sposobu realizacji opieki poprzez powotanie w oddziatach
ginekologiczno-potozniczych zespotdw medycznych dopetniajgcych opieke nad kobietg w cigzy
z ciezkimi wadami pfodu. Staty zespdt medyczny sktadajacy sie z ginekologa, neonatologa,
psychologa i potoznej monitorowatby sytuacje matki i dziecka przez caty okres cigzy i do 6 miesigca
po jej rozwigzaniu. Do jego zadan nalezatoby:
1) Monitorowanie stanu zdrowia matki i dziecka
2)  Whnioskowanie o rozszerzenie sktadu zespotu o specjalistow w zaleznosci od rodzaju
powiktan
3) Ustalenie zakresu badan specjalistycznych i umawianie ich tak, by od samego poczatku
zapewnié mozliwos¢ szybkiej i jak najtrafniejszej diagnozy wad ptodu
4) Prowadzenie diagnostyki i leczenia w zakreslonym czasie
5) Przedstawienie rodzicom mozliwego schematu leczenia — co mozna z dang wadg zrobic
jeszcze prenatalnie, a jak mozna leczy¢ po urodzeniu
6) Kierowanie do poradni genetycznej celem petnej diagnostyki genetycznej oraz wyjasnienia
przy wadach nieuleczalnych, dlaczego sg to wady nieuleczalne, jakie jest ryzyko danych

rodzicéw ze ich kolejne dziecko bedzie miato dang wade
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7) Jesli w poblizu miejsca zamieszkania rodziny funkcjonuje szpital referencyjny, wéwczas tam
realizowana jest opieka medyczna. W pozostatych sytuacjach o ewentualnym skierowaniu

do szpitala referencyjnego, decyduje zespdt na podstawie przestanek medycznych.

Posiadanie przez kobiete w cigzy bezposredniego kontaktu ze statym zespotem medycznym
pozwoli z jednej strony na holistyczne spojrzenie na pacjenta, a z drugiej strony stworzy od strony
medycznej na minimalnym poziomie poczucie bezpieczeristwa i zaopiekowania w trudnej zyciowo
sytuacji.

Kazdorazowo powinna zostaé przeprowadzona kompleksowa diagnoza w przypadku
podejrzenia wady wrodzonej albo nieuleczalnej choroby zagrazajgcej zyciu dziecka w fazie
prenatalnej dobrana przez zespot specjalistow, ktdrego zadaniem bedzie zadbanie w pierwszej
kolejnosci o bezpieczenstwo matki, a nastepnie o zdrowie dziecka. Zapewnione powinny by¢
najskuteczniejsze, nowoczesne formy terapii, adekwatne do sytuacji zdrowotnej dziecka. W tym
celu oddziaty potozniczo-ginekologiczne oraz szpitale specjalistyczne winny sporzadzié listy
zapotrzebowania sprzetowego tak, by umozliwi¢ wypetnienie przez oddziaty ginekologiczno-
potoznicze oraz szpitale specjalistyczne zatozen programu w zakresie diagnostyki i leczenia.

Pomoc psychologiczna powinna by¢ obligatoryjnie zaproponowana (bez koniecznosci
posrednictwa ze strony asystenta rodziny lub kogokolwiek innego) matce oraz catej rodzinie,
w ktorej takie dziecko ma sie pojawic¢ (obok matki i ojca wsparcie powinno by¢ dostepne takze np.
dla starszego rodzenstwa). Pomoc ta powinna sie pojawi¢ jeszcze przed narodzinami i by¢
kontynuowana co najmniej przez pierwsze miesigce zycia dziecka. W przypadku jego $mierci
rowniez takie wsparcie powinno byé dostepne przynajmniej do momentu zakorczenia okresu
zatoby. W tym celu w skfad zespotu medycznego winien wchodzi¢ obligatoryjnie psycholog.
Zmianie winien ulec Kodeks pracy tak, aby wzorem Nowej Zelandii przyzna¢ matkom chocby
dwutygodniowy urlop poronieniowy.

Uchwata nr 160 powinna wprost przewidywaé, ze jednym z podmiotow realizujgcych
powyzszy cel beda poradnie zdrowia psychicznego. Co prawda uchwata zaktada, ze jednym z zadan
Swiadczeniodawcow bedzie zapewnienie opieki psychologicznej nad kobietami w cigzy
z rozpoznanymi wadami pfodu realizowanej przed odpowiednio przygotowany personel, ale
uchwata nie precyzuje kto konkretnie takg pomoc miatby zapewnia. Naszym zdaniem opieke
psychologiczng powinien sprawowac psycholog, najlepiej perinatalny. Zaznaczy¢ nalezy, ze uchwata
zauwaza koniecznos$¢ zwiekszenia wsparcia psychologicznego, ale bez uwzglednienia poradni

psychologicznych w podmiotach realizujgcych swiadczenia to tylko pusty zapis.
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Pozostawiamy otwartg kwestie umiejscawiania poradni (przy szpitalach czy odrebnie), stawiajac na

pierwszym miejscu tatwa dostepnosé do niej, bez limitdw przy odpowiednim finansowaniu.

Postulujemy:

- obowigzek zatrudnienia psychologa na kazdym oddziale ginekologiczno-potozniczym

- prawo pacjentek, ktore poronity lub urodzity martwe dziecko, do pochéwku lub rezygnacja

z tego prawa wyrazona jednolitym o$wiadczeniem w dokumentacji medycznej

- obowigzek zapewnienia lekarzom, potoinym i pielegniarkom szkolern dotyczgcych
odpowiedniej komunikacji z pacjentkami po stracie dziecka

- organizacja sal porodowych, gabinetow zabiegowych w sposdb zapewniajgcy intymnosc
i godnos¢ pacjentkom, a takze bezwzgledny obowigzek zapewnienia oddzielnej sali dla kobiety,

ktora poronita bgdz urodzita martwe dziecko.

Uchwata nr 160 zaktada takze umozliwienie prowadzenia cigzy fizjologicznej przez potozne
POZ. Cho¢ od 2017 r. potozna POZ moze sprawowac samodzielng opieke nad kobietg w przebiegu
cigzy fizjologicznej w ramach kontraktu z NFZ. Problem polega na tym, ze bardzo mato potoznych
decyduje sie podpisywa¢ z Funduszem umowy. W praktyce na mapie Polski jest zaledwie kilka
punktéw, w ktdrych mozna znalezé praktyki potoznych oferujgcych prowadzenie cigzy w ramach
NFZ. W wojewddztwie wielkopolskim zaledwie dwie pofozne majg podpisane obecnie z NFZ
umowy na samodzielne prowadzenie cigzy. Jeszcze gorzej jest w wojewddztwie tddzkim, w ktdrym
do NFZ nie zgtosita sie zadna specjalistka chetna do samodzielnego prowadzenia cigzy. A samych
czynnych zawodowo potoznych jest w centrum Polski — 500. Na Slasku trzy potozne majg podpisang
umowe na prowadzenie cigzy. Troche wiecej ,,odwaznych” jest na Pomorzu, gdzie pie¢ specjalistek
ma podpisang umowe z NFZ (dane z 2020 roku). Potozne nie sg zainteresowane samodzielnym
prowadzeniem cigzy i podpisywaniem na to umowy z NFZ, gdyz ten za nisko wycenia to
Swiadczenie. Jest problem ze zbilansowaniem budzetu. To sie nie optaca, gdyz wiekszos¢ pieniedzy
z NFZ konsumujg badania USG u ginekologa, na ktére co jaki$ czas potozna musi kierowaé ciezarna.
Naszym zdaniem powinna nastgpi¢ ponowna wycena tej ustugi oparta na rzetelnej kalkulacji

kosztow, tak by ta forma wsparcia miata charakter realny.
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Akt prawny: zarzgdzenie Prezesa NFZ
zmiana Kodeksu pracy

Forma realizacji: umowa o udzielenie $wiadczen opieki zdrowotnej
1.2 Diagnostyka i terapia prenatalna

Opis problemu : Trudnosci zwigzane z realizacjg tego uprawnienia wynikajg m.in. ze zbyt matej
liczby specjalistow. Na przyktad genetykow klinicznych w catej Polsce jest ok. 140. Niekorzystne
wyceny ustug genetycznych przez NFZ sprawiajg, ze wielu placowkom nie optaca sie utrzymywacd
poradni genetycznych, poniewaz generujg zadtuzenie. Jesli juz kobieta trafi np. do todzi czy
Warszawy, to zespoty specjalistdw z nig pracujg i jest szeroko konsultowana. Problem w tym, ze
czasem dostaje diagnoze lub podejrzenie wady genetycznej na podstawie usg wykonanym
w powiatowym szpitalu i w zasiegu np. 300 km nie ma poradni genetycznej. Nie sposdb tych 140
genetykdw klinicznych w obecnej rzeczywistosci zaangazowa¢ do pracy na wytgcznosé ze
wszystkimi potrzebujgcymi kobietami.

Z odpowiedzi na interpelacje nr 2190 w sprawie efektéw wdrazania programu
kompleksowego wynika, ze ze wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” w 2017 r. z dnia 17.03.2020 r.
z diagnostyki i terapii prenatalnej skorzystato 106 986, a w 2018 r. 109 909 swiadczeniobiorcow.
Z odpowiedzi na interpelacje nr 21568 wynika, ze badania genetyczne obejmujgce molekularng
i biochemiczng ocene materiatu ptodowego wykonano w roku 2017- 6745, 2018- 7200, 2019-
7301, 2020- 6485. Wskazano rowniez adresy swiadczeniodawcéw, ktérzy w 2020 r. pobierali
materiat ptodowy do badan genetycznych.

Propozycja: zwiekszenie liczby specjalistow poprzez w pierwszej kolejnosci zobowigzanie
wojewoddw do sporzgdzenia wykazu specjalistow z zakresy genetyki w danym wojewédztwie ze
wskazaniem miejsc ich przyje¢. Wskazanie przez Ministerstwo Zdrowia w odpowiedzi na
interpelacje nr 21568 wykazu punktéw pobran materiatu ptodowego do badan genetycznych jest
niewystarczajgce. Dostosowanie liczby specjalistéw do potrzeb lokalnych, bez koniecznosci
pokonywania kilkusetkilometrowych odlegtosci do lekarza i bez czasu oczekiwania dtuzszego niz 10
dni jest absolutnym priorytetem. Konieczne jest takze rozszerzenie spektrum badan genetycznych.

Obecnie bada sie tylko kariotyp, co oznacza ze diagnozowane sg wytgcznie powazne wady
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chromosomalne. Powinno sie robi¢ screen catego genomu, aby wychwyci¢ problem. To waziny
element diagnozy, bowiem rzutuje na wybér postepowania i na przyszte decyzje o dziecku. Badania
te w catosci powinny by¢ refundowane. W razie wykrycia wady u dziecka réwniez rodzice winni
mie¢ mozliwo$é poddania badaniu genetycznego, aby stwierdzi¢, czy s nosicielami, czy mutacja
byta przypadkowa. Teraz czas oczekiwania na takie badanie to nawet 4 lata. Obecnie kompleksowe
badanie genetyczne jest refundowane tylko w przypadku choréb nowotworowych, a nie w wadach
wrodzonych, co winno zosta¢ zmienione. Istotng role odgrywa takze czas, gdyz cigza szybko rosnie,
a rodzice zostajg z trauma i bojg sie podjg¢ decyzje o kolejnym dziecku, nie wiedzac, co byto

przyczyng wady u dziecka.
1.3 Opieka paliatywna i hospicyjna

Opis problemu: W zatozeniach programu celem dziatania jest wsparcie rodzin i dzieci z wadg
letalng, poprzez zapewnienie mozliwosci opieki psychologicznej rodzinie i godnych warunkéw
odejscia dzieciom z nieuleczalng wadg letalng. Dziatanie panstwa skierowane jest do rodzin
z dzieckiem z nieuleczalna wadg letalng. Jako podmioty realizujgce wskazano hospicja stacjonarne
i domowe, podmioty realizujgce koordynowang opieke nad kobietg w cigzy, ze szczegdélnym
uwzglednieniem cigzy powiktane;.

Dyrektorzy Oddziatéw Wojewddzkich Narodowego Funduszu Zdrowia, po przeprowadzeniu
postepowan konkursowych, zawarli od 1 stycznia 2018 r. 13 umow ze s$wiadczeniodawcami
w zakresie opieki perinatalnej paliatywnej. Tyle samo $wiadczeniodawcéw udzielato swiadczen
w zakresie perinatalnej opieki hospicyjnej w 2019 r. Skorzystato z nich 477 pacjentéw (zaréwno
dzieci jak i ich rodzicow), z czego ponad 78% pacjentow korzystato ze swiadczern w wojewddztwie
mazowieckim.

Dla przykfadu, tylko w jednym warszawskim hospicjum perinatalnym psycholodzy Poradni
USG Agatowa Fundacji WHD w 2018 roku udzielili 727 konsultacji w 431 przypadkach rozpoznania
wady letalnej. Wynika z tego, ze ok. 400-500 kobiet rocznie otrzymuje tego rodzaju pomoc w tym
osrodku.

Dnia 1 stycznia 2019 r. weszto w zycie Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia
2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki okotoporodowej, ktére m.in. obliguje do
informowania kobiet w sytuacjach szczegdlnych o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy w ramach
opieki paliatywnej i hospicyjnej, za$ podmiot leczniczy na lll poziomie opieki perinatalnej zostat

Strona 9



STRATEGIE Propozycje zmian w programie kompleksowym wsparcia
2050 dla rodzin ,,ZA ZYCIEM”

zobowigzany do zapewnienia dostepnosci do opieki nad chorym noworodkiem w ramach opieki
paliatywnej i hospicyjnej — zgodnie ze wskazaniami medycznymi. Niestety i w tym przypadku
rzeczywistos¢ wyglada zupetnie inaczej.

Kobiety dowiadujg sie o wadach ptodu w rdzinych sytuacjach, zazwyczaj podczas
rutynowych badan i bardzo czesto skarzg sie, ze zabrakto im informacji — co dalej? Wyjasnienia
specyfiki choroby dziecka, omdéwienia rokowan i mozliwych drég postepowania. Otrzymujg
informacje, wypis i dalej muszg szuka¢ pomocy na wtasng reke.

Profesor Joanna Szymkiewicz-Dangel, pediatra, kardiolog, wspdtzatozycielka pierwszego
w Polsce Hospicjum Perinatalnego dziatajgcego przy Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
w wywiadzie dla portalu hallozdrowie mowi, ze w Polsce nie ma $wiadomosci dotyczacej
perinatalnej opieki paliatywnej. Wielu lekarzy zajmujgcych sie diagnostyka prenatalng nie
informuje o mozliwosci uzyskania wsparcia psychologicznego w przypadku stwierdzenia u ptodu
,ciezkiej i nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu” oraz o istnieniu hospicjow perinatalnych.
Wynika to zazwyczaj z niewiedzy lekarzy, ze zbyt matego zabezpieczenia personalnego, z pospiechu.
W szpitalach brakuje réwniez miejsca, w ktérym mozna bytoby spokojnie porozmawiaé, udzieli¢
konsultacji psychologicznej, czy przedstawié doktadng analize dalszych krokow.

Rola lekarza polega nie tylko na przeprowadzeniu badania, ale réwniez na rzetelnym
i zrozumiatym przekazaniu informacji, niestety w Polsce udzielania konsultacji prawie nikt lekarzy
nie uczy. Prowadzi to do braku rzetelnych i wiarygodnych informacji z przeprowadzonego badania.

Federacja na rzecz Kobiet i Planowania Rodziny monitoruje (nie)wykonanie ustawy
o planowaniu rodziny od poczatku jej funkcjonowania. W 2019 wydafa informator ilustrujgcy
obecny stan przestrzegania ustawy. Jednym z wymownych dowoddéw na fikcyjny charakter ustawy
jest nieprzestrzeganie ustawowych zobowigzan i brak kontroli parlamentarnej. Rada Ministrow
zwyczajowo przekracza ustawowy termin sktadania corocznych sprawozdan z wykonania ustawy
o kilka miesiecy do roku. Ponadto, sprawozdania nie sg rozpatrywane ani przez sejmowe komisje
ani przez Sejm, co oznacza, ze postowie i postanki nie moga poprzez zalecenia czy zapytania
poselskie wptywaé na poprawe sytuacji i bardziej skuteczng realizacje ustawy. Same sprawozdania
z wykonania ustawy sg niezwykle powierzchowne i lakoniczne.

Sprawozdanie z wykonania ustawy podaje szczgtkowe informacje na temat diagnostyki
prenatalnej. Przytacza kryteria Programu badan prenatalnych, objete nim procedury oraz statystyki
o liczbie pacjentek, ktore skorzystaty z programu, o wartosci badan i liczbie swiadczeniodawcow

w podziale na wojewddztwa. Nie informuje jednak, jaki odsetek oséb w cigzy nie ma dostepu do
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potrzebnych badan, jaka jest skala bezprawnych odmédw, jak dtugo pacjentki muszg podrézowac do
placéwki, ktéra realizuje badania etc.

Program badan prenatalnych, wprowadzony w 2013 roku rozporzadzeniem w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu programow zdrowotnych, okresla zamkniety katalog
okolicznosci — wiekowych lub zdrowotnych, przy ktérych przystugujg bezptatne badania. Natomiast
NIK w swoim raporcie z kontroli w 2016 roku zwrdcita uwage, ze dostep do bezptatnych,
nieinwazyjnych badan prenatalnych powinny uzyskac wszystkie kobiety w Polsce.

Od 1 stycznia 2017 r. sg realizowane swiadczenia na Il lub Il poziomie opieki perinatalne;j.
W ramach tego trybu pomoc medyczng powinny uzyskaé kobiety w przypadku zdiagnozowania wad
rozwojowych, ciezkich chordb ptodu i niepowodzenia potoziniczego. Opieke psychologiczng
w ramach tego $wiadczenia otrzymato 118 kobiet w 5 wojewddztwach, choé¢ poroddéw przy cigzy
powikfanej byto 18 539.

Od 31 stycznia 2017 roku istnieje Swiadczenie ,perinatalna opieka paliatywna” dla kobiet
W cigzy, u ktérych stwierdzono letalng wade ptodu. Program zaktada pomoc medyczng
i psychologiczng oraz koordynacje opieki nad dzieckiem. Sprawozdanie z wykonania ustawy nie
podaje, ile oséb skorzystato ze Swiadczen. Informuje jedynie, ze 200 pacjentek objeto opieka

psychologiczng po niepowodzeniu potozniczym.

Propozycja: W Programie ,,Za zyciem” doprecyzowania wymagajg podstawowe terminy definicyjne.
Konkretyzacji wymaga chocby definicja dziecka z nieuleczalng wadg letalng, ktéra jest kluczowa
kwestig warunkujacg dostep do opieki. Konieczne jest przeszkolenie lekarzy celem umiejetnosci
wiasciwego przekazywania informacji o wystgpieniu cigzy z wadami dziecka. Wsparcie medyczne

winno krzyzowac sie ze wsparciem socjalnym, a ustugi podgzac za potrzebami matki i dziecka.
1.4 Rozwoj sieci domoéw dla matek z matoletnimi dzie¢mi i kobiet w cigzy

Opis problemu: istnieje ryzyko po wyroku TK niewystarczajgcej liczby miejsc pobytu dla matek
z matoletnimi dzie¢mi i kobiet w cigzy
W odpowiedzi na interpelacje nr 2190 w sprawie efektdow wdrazania programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” w 2017 r. z dnia 17.03.2020 r. wskazano, ze na
tworzenie nowych lub poprawe funkcjonowania istniejgcych domdéw dla matek z matoletnimi
dzieémi i kobiet w cigzy uruchomiono srodki finansowe w wysokosci 627 586,22 zi, z ktérych
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wydatkowano 599 427,09 zt, z czego z budzetu panstwa 273 337,04 zt. Wedtug Sprawozdania
MRPiPS-03 za 2018 r. w Polsce funkcjonowato 31 domdéw dla matek z matoletnimi dzieémi i kobiet
w cigzy. Docelowo zaktada sie funkcjonowanie ok. 40 tego typu placdwek na terenie kraju.

Propozycja: dziatania w tym obszarze bedg wynikiem zmiany koncepcji opieki socjalnej nad kobieta
W cigzy z wadami ptodu oraz jej rodzing szerzej opisanymi w kolejnym priorytecie. Pracownik

socjalny delegowany do oddziatu ginekologiczno-potozniczego po rozeznaniu potrzeb kobiety

W cigzy z wadami ptodu winien zaproponowac jedng z form pomocy mieszkaniowej: dom dla

matek z matoletnimi dzieémi i kobiet w cigzy albo wynajecie na koszt Skarbu Paristwa lokalu,
w przypadku braku miejsc w domu dla matek z matoletnimi dzieémi lub koniecznosci zamieszkania
przez kobiete w cigzy w miejscowosci, gdzie znajduje sie oddziat ginekologiczno-potozniczy
obejmujacy jg opiekg medyczng lub placéwka, ktéra obejmie opiekg medyczng dziecko po
urodzeniu. Umowy najmu lokalu wskazanego przez pracownika socjalnego zawrze w imieniu
Skarbu Panstwa wtasciwy miejscowo wojewoda (z mozliwoscig zawarcia porozumienia z powiatem
celem delegowania zadania i przekazania za tym $rodkéw). W tym miejscu zasygnalizowa¢ tylko
nalezy, ze powierzenie tego zadania wojewodzie wynika z powierzenia realizacji Programu
wojewodzie na mocy uchwaty nr 160 (str. 46). W dalszej dyskusji nad przemodelowaniem
Programu ,Za zyciem” nalezatoby rozwazy¢ powierzenie tego zadania samorzgdowi
wojewddzkiemu i regionalnym centrom opieki spotecznej przy zapewnieniu im Zrédet
finansowania.

Liczba zawartych umoéw najmu pozwoli oszacowa¢, w jakim zakresie winny zostaé
zbudowane kolejne domy dla matek z matoletnimi dzieémi lub kobiet w cigzy, jak réwniez
porownac strukture kosztow. Mozliwos¢ zamieszkania przez kobiete w cigzy z wadami ptodu
w wynajetym mieszkaniu (takze z rodzing w razie braku mozliwosci mieszkaniowych lub
koniecznosci zamieszkania w miejscowosci potozenia oddziatu ginekologiczno-potozniczego
obejmujgcego opiekg medyczng) zabezpieczy byt socjalny, zapobiegajgc bezdomnosci kobiet w tak
trudnym potozeniu. Wynajecie mieszkania dla rodziny na czas pobytu w szpitalu ginekologiczno-
potozniczym oddalonym od miejsca zamieszkania matki czy przedtuzenie tego pobytu w zwigzku
z konieczng opieka placéwkowa noworodka umozliwi rodzinie wspdlne przezywanie tak trudnego
czasu, bez koniecznosci roztgki spowodowanej znacznymi odlegtosciami od miejsca statego

zamieszkania.
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Akt prawny: zmiana ustawy o pomocy spotecznej

zmiana ustawy o wojewodzie i administracji rzgdowej w wojewddztwie
1.5. Pomoc uczennicom w cigzy

Opis problemu: W odpowiedzi na interpelacje nr 2190 w sprawie efektéw wdrazania programu
kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” w 2017 r. z dnia 17.03.2020 r. ujawniono, ze
w 2017 r. utworzono tgcznie 221 (z 250 zaplanowanych) miejsc dla uczennic w cigzy. W 2018 r.
w ramach dziatania kontynuowano utrzymanie 217 miejsc dla uczennic w cigzy, z ktérych
skorzystato 8 uczennic.

Dziatania panstwa powinny zmierza¢ do zapobiezenia wykluczeniu edukacyjnemu kobiet
w cigzy poprzez umozliwienie kobietom w cigzy wsparcia edukacyjnego w formach przewidzianych

w ustawie o oswiacie.

Propozycja: do kompetencji pracownika socjalnego delegowanego do oddziatu
ginekologiczno-potozniczego bedzie nalezato ustalenie w ramach wywiadu potrzeb edukacyjnych
uczennicy-kobiety w cigzy tak, aby zapewni¢ jej mozliwos¢ kontynuowania nauki poprzez wsparcie

w wyborze dostepnym form ksztatcenia (indywidualny tok nauczania, zmiana klasy lub szkoty itp.).
Akt prawny: zmiana ustawy o pomocy spoteczne;j
1.6 Prawo do elastycznych form organizacji czasu pracy

Opis problemu: w zwigzku z brakiem mozliwosci przerywania cigzy istnieje duze
prawdopodobieidstwo, ze czes¢ kobiet nie bedzie chciata wychowywaé dziecka
z niepetnosprawnoscig. Obecnie osoby starajgce sie zosta¢ rodzicami zastepczymi muszg
uczestniczy¢ w szkoleniach, kursach przygotowujgcych ich do tej roli, ktérych terminy wypadaja
w czasie godzin pracy. Zwolnienia w pracy nie zawsze spotykajg sie z aprobatg ze strony

pracodawcy.
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Propozycja: zmiana Kodeksu pracy w zakresie zobowigzania pracodawcy do zwolnienia
z obowigzku Swiadczenia pracy za wynagrodzeniem w przypadku udokumentowanego udziatu
w szkoleniach i kursach zwigzanych z pieczg zastepczg. Koszt nieobecnosci w pracy pracownika byty

refundowany pracodawcy przez ZUS.

Akt prawny: ustawa z dnia z dnia 26 czerwca 1974 r. -Kodeks pracy (t.j. Dz.U. z 2020 r. poz. 1320)

Priorytet Il

Woczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

2.1. Koordynacja opieki neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe

zagrazajqcq zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.

Opis problemu: Uchwata nr 160 zakfada, ze grupe docelowg stanowig niemowleta oraz dzieci,
u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajacga zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu do 3. roku
zycia. W odpowiedzi na interpelacje nr 21792 poset Hanny Gill-Pigtek w sprawie oceny
funkcjonowania programu wsparcia kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” w latach 2016-2020
wskazano, ze liczba swiadczeniodawcéw posiadajgcych umowe na dzieciecg opieke koordynowang
(DOK) wg stanu na dzien 31.03.2021 r. wynosi raptem 9.

Propozycja: Naszym zdaniem grupa docelowa powinna zosta¢ poszerzona o dzieci, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajgca zyciu
powstate juz po urodzeniu. Limitowanie $wiadczen dzieciom, ktére ukoricza 3 rok zycia jest
moralnie naganne i niezgodne z zasadg réwnosci wobec prawa, dlatego programem nalezatoby
objg¢ dzieci do 18 roku zycia (lub bezterminowo). Dodatkowo nalezatoby doprecyzowaé co oznacza
,,ciezka choroba zagrazajgca zyciu” tak, aby ciezko chore dzieci w stanie stabilnym nie byty

wyfaczone ze wsparcia.
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Zwiekszenie dostepnosci do Swiadczern powinno iS¢ w parze ze zwiekszeniem limitéw przyjec
w przychodniach. W przeciwnym razie dzieci z zaswiadczeniem ,,za zyciem” wypychajg z kolejek

inne potrzebujgce dzieci niezakwalifikowane do programu.

2.3. Wczesna rehabilitacja dzieci, u ktdrych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne
uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg zyciu, ktore powstaty w prenatalnym

okresie rozwoju lub w czasie porodu

Opis problemu: W ramach tego celu wskazano, ze grupe docelowa stanowia dzieci, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu,
ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu.

Grupa objeta wsparciem ponownie ograniczona jest wylgcznie do dzieci z wadami

wrodzonymi. Nie wskazano kryterium wiekowego.

Propozycja: Wczesng rehabilitacjg w ramach tego dziatania powinny zosta¢ objete réwniez dzieci,
ktore nabyty lub u ktdrych zdiagnozowano niepetnosprawnosc¢ juz po urodzeniu. W tym przypadku

nalezy dokona¢ ponownej wyceny swiadczen i zagwarantowac brak limitow przyjec.

Priorytet Il

Koordynacja, poradnictwo i informacja
3.1. Wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny

Opis problemu: Kobiety w cigzy i ich rodziny, ze szczegdlnym uwzglednieniem kobiet w cigzy
powiktanej oraz kobiet w sytuacji niepowodzen potozniczych, oraz rodziny dzieci, u ktoérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajgcy ich
zyciu, ktéra powstata w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu potrzebujg
wsparcia w obszarze koordynacji pomocy socjalnej, psychologicznej, prawnej oraz dotyczacej

rehabilitacji dziecka. Wedtug programu ,,Za zyciem” role takg ma petnic¢ asystent rodziny.
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Niestety w trakcie realizacji programu w latach 2017-2019 (za rok bazowy przyjmujgc rok
2016, w ktorym przyjeto program do realizacji) nastgpit wzrost liczby asystentéw rodziny
o zaledwie 0,7% - z 3905 do 3934, przy czym najwiecej asystentéw zatrudnionych byto w 2017 roku
— 3976 0s6b. Przy tym odsetek gmin zatrudniajgcych cho¢ jednego asystenta spadt w tym okresie
o 1 punkt procentowy — z 94 do 93%. Warto pamietaé, ze srednia dla Polski w tym szczytowym
2017 roku to ok. 1,5 asystenta na gmine, niezaleznie od wielkosci gminy. Trudno oczekiwac, ze taka
liczba asystentéw jest w stanie wykonywac ,wazng role w zakresie koordynacji”, przypisywang im
przez program. Zapis o tej roli jest fikcyjny. Tym bardziej, ze asystenci nie realizujg nawet
w dostatecznym stopniu swoich gtéwnych zadan wskazanych w Ustawie o wspieraniu rodziny
i systemie pieczy zastepczej, o czym moze Swiadczy¢ fakt, ze w latach 2017-2019 z rodzin
naturalnych do pieczy zastepczej trafito ponad 36 tysiecy dzieci, a z pieczy do rodzin naturalnych
przeptyneto ich niespetna 12 tysiecy. W 2019 r. wszystkich rodzin objetych pomocg asystenta
rodziny byto 41 290, natomiast tych w ramach programu ,Za zyciem” 944 (2,3%). Z tego zaledwie
133 rodzin z kobietg, ktéra byta w zagrozonej cigzy (0,3%).

Przy tym $rodki przeznaczane w ramach programu ,Za zyciem” na zatrudnienie asystentow
to tylko inaczej nazwane pienigdze przeznaczane juz wczesniej na program ,Asystent rodziny
i koordynator rodzinnej pieczy zastepczej”, o czym program ,Za zyciem” mowi wprost (s. 41). Co
wiecej, w roku 2016 (przed uruchomieniem programu ,Za zyciem”) na zatrudnienie asystentow
przyznano gminom kwote 59 107 341 zt, w nastepnych latach — 62 751 506,97 zt w 2017; 52 907
147 zt w 2018 i 49 271 262 zt w 2019 roku, co oznacza spadek o blisko 10 min zt. Do tego nalezy
doda¢, ze np. w 2019 ogtoszenie o naborze ukazato sie dopiero 17 lipca (dla poréwnania — w roku
2015 miato to miejsce 17 marca. Oznacza to, ze co najmniej do wrzesnia gminy musiaty finansowa¢é
zatrudnienie asystentow z wiasnych sSrodkow. Powodowato to, Zze mniej zasobne gminy nie
zatrudniaty asystentow w ogéle lub jedynie w ograniczonym wymiarze czasowym. O negatywnych
konsekwencjach braku ciggtosci w finansowaniu zatrudnienia asystentdw NIK alarmowata juz
w 2015 roku, kiedy to konkurs ogtoszono 4 miesigce wczesniej niz 4 lata pdznie;j.

W odpowiedzi na interpelacje nr 21507 Minister Zdrowia przedstawit dane statystyczne
dotyczace liczby rodzin, ktérym udzielono porad dla kobiet i rodzin w ramach Programu ,Za
zyciem”, w tym liczbe rodzin z kobieta, ktéra jest w zagrozonej cigzy. W przypadku liczby rodzin
z kobietg w zagrozonej cigzy w roku 2017- 220, 2018- 147, 2019 - 133, 2020- 147. Poddaje to

w watpliwos¢ skutecznos¢ swiadczonego poradnictwa.
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STRATEGIE Propozycje zmian w programie kompleksowym wsparcia
2050 dla rodzin ,,ZA ZYCIEM”

Propozycja: Zadania przypisane asystentom rodziny przez ustawe ,Za zyciem” (art. 8),
proponujemy przypisa¢ certyfikowanemu pracownikowi socjalnemu, ktéry kontaktowatby sie
z matka i rodzing juz w szpitalu (lub innej placéwce medycznej) po otrzymaniu diagnozy dotyczacej
uposledzenia, niepetnosprawnosci lub choroby dziecka (nie tylko w okresie przed- lub
okotoporodowym, ale przez pierwsze lata zycia dziecka).

Zadania te obejmujg wedtug ustawy ,Za zyciem” koordynowanie poradnictwa w zakresie:

1) przezwyciezania trudnosci w pielegnacji i wychowaniu dziecka;

2) wsparcia psychologicznego;

3) pomocy prawnej, w szczegélnosci w zakresie praw rodzicielskich i uprawnien pracowniczych;

4) dostepu do rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz Swiadczen opieki zdrowotnej bez limitow.
Koordynacja ta polega na:

1) opracowywaniu wspdlnie z matkg lub rodzing katalogu mozliwego do uzyskania wsparcia;

2) wystepowaniu w imieniu 0séb, o ktérych mowa w ust.2, na ich zagdanie, do podmiotéw, ktére
mogaq im udzieli¢ wsparcia.

Przypisanie tych zadan pracownikowi socjalnemu wynika z charakteru pracy oséb na tym
stanowisku, ktéry obejmuje szerszy wachlarz form wsparcia niz ten przypisany asystentowi
w ustawie o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej. Zreszty zgodnie z art. 11 tej ustawy
wsparcie asystenta rodziny — co do zasady — przyznawane jest na wniosek pracownika socjalnego,
kiedy ten stwierdzi takg potrzebe.

Kolejnym argumentem za przyjeciem takiego rozwigzania jest fakt, ze zgodnie z art. 121
ustawy o pomocy spotecznej pracownik socjalny korzysta z prawa pierwszenstwa przy
wykonywaniu swoich zadan w urzedach, instytucjach i innych placéwkach, a organy te obowigzane
sg do udzielania pracownikowi socjalnemu pomocy w zakresie wykonywania tych czynnosci.

Proponujemy realizacje tego zadania, w obecnym stanie prawnym, przez pracownikéw
socjalnych zatrudnionych przez powiatowe centra pomocy rodzinie (PCPR). Jest to uzasadnione
przypisaniem PCPR wielu zadan zwigzanych z potrzebami rodzin, matek i dzieci
z niepetnosprawnosciami.

PCPR realizujg szereg zadan z zakresu rehabilitacji — w szczegdlnosci rehabilitacji spotecznej
(w tym rehabilitacji dzieci i mtodziezy). Do zadan wtasnych powiatu z zakresu pomocy spotecznej
nalezg m.in. prowadzenie specjalistycznego poradnictwa; prowadzenie mieszkan chronionych dla

0s06b z terenu wiecej niz jednej gminy oraz powiatowych osrodkdéw wsparcia, w tym domow dla
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matek z matoletnimi dzieémi i kobiet w cigzy; prowadzenie osrodkow interwencji kryzysowej;
udzielanie informacji o prawach i uprawnieniach. Zadania pomocy spotecznej w powiatach
wykonuja jako jednostki organizacyjne wiasnie powiatowe centra pomocy rodzinie.

W przypadku, gdy rodzina lub samotna matka zdecyduje sie nie podjg¢ heroizmu
zajmowania sie osobiscie dzieckiem z niepetnosprawnoscig, ale po narodzeniu dostanie ono szanse
na mitos¢ i wiasciwg opieke w rodzinie adopcyjnej lub zastepczej wspieranej przez instytucje
publiczne, umocowanie pracownika socjalnego w strukturze PCPR bedzie istotnym utatwieniem —
najczesciej to wiasnie centrum jest organizatorem rodzinnej pieczy zastepcze;.

W powiecie — organie prowadzgacym PCPR dziata tez powiatowy zespét do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci, orzekajgcy dla celdw nierentowych — czyli m.in. tych, dla ktdrych orzekane
sg dzieci i mfodziez.

Propozycja pierwszego kontaktu ze strony pracownika socjalnego powinna mie¢ miejsce
mozliwie niezwtocznie po diagnozie — na terenie szpitala (lub innej placéwki medycznej). Powinien
on — we wspotpracy z psychologiem — wesprzec¢ rodzing lub matke w doborze form wsparcia,
zgodnie z jej potrzebami. Oprdcz bezposredniej, Scistej wspdtpracy z psychologiem pracujagcym
z rodzing, sam pracownik socjalny powinien posiada¢ odpowiednie kompetencje i umiejetnosci
pracy z osobami doswiadczajgcymi traumy. Wymaga to odpowiednich szkolen wstepnych oraz
biezgcej superwizji dla oséb zajmujgcych to stanowisko. Naszym zdaniem pracownicy socjalni
petnigcy opisang przez nas role powinni by¢ przeszkoleni przez instytucje certyfikowane przez
Ministerstwo wg programu certyfikowanego przez Ministerstwo (podobnie jak szkolenia dla rodzin
zastepczych), z obowigzkiem aktualizacji szkolenia co 2-3 lata. Koszty szkolenia pokrywane
z budzetu Skarbu Panstwa. Stad tez postugujemy sie we wstepie analizy pojeciem certyfikowanego

pracownika socjalnego.

W szczegolnosci wskazana bytaby:

- pomoc dotyczaca wsparcia psychologicznego (dla catej rodziny) po zakoriczeniu wsparcia

Swiadczonego w ramach placowki medycznej po jej opuszczeniu (byé moze zaplecze osobowe

i organizacyjne moga stanowic tutaj osrodki interwencji kryzysowej — OIK);

- pomoc w uzyskaniu orzeczenia o niepetnosprawnosci dziecka oraz wszystkich uprawnien
zwigzanych z tym faktem, w tym dostepu do rehabilitacji (rola powiatowego zespotu i PCPR).

Orzeczenie w wiekszosci przypadkéw winny by¢ bezterminowe;
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- udzielenie informacji o mozliwosciach zwigzanych z adopcja i pieczg zastepczg (PCPR jako
organizator pieczy zastepczej);

- pomoc prawna, w tym szczegdlnie potrzebna dotyczgca prawa rodzinnego, w tym np. alimentaciji,
w zwigzku z nader czestym porzucaniem rodziny przez meziczyzn po informacji
o niepetnosprawnosci dziecka (zadanie PCPR — udzielanie informacji o prawach i uprawnieniach);

- poradnictwo w zakresie mozliwosci uzyskania opieki wytchnieniowej;

- w sytuacji tego wymagajgcych — propozycja zamieszkania w domu dla matek z matoletnimi
dzieémi i kobiet w cigzy (najczesciej wspotpracujgcych blisko z PCPR);

- organizacja grup wsparcia dla rodzin i oséb w zblizonej sytuacji (np. na terenie PCPR lub OIK,
z zaangazowaniem personelu tych jednostek);

- wszelkie inne formy wsparcia dostepne ze strony jednostek systemu pomocy spotecznej,
wspierania rodziny, edukacji, organizacji pozarzagdowych, grup samopomocowych i nieformalnych,

czy nawet firm komercyjnych dziatajgcych w odpowiednim obszarze.

W przypadku braku zainteresowania wspétpracg z pracownikiem socjalnym w momencie
ztozenia takiej propozycji, powinna istnie¢ mozliwo$é siegniecia po jego pomoc w pdzniejszym
momencie. Dlatego dane kontaktowe do pracownika socjalnego dziatajgcego na terenie placéwki
ochrony zdrowia powinny by¢ tatwo dostepne dla oséb z grupy docelowej programu.

Pracownik socjalny oddelegowany do pracy na terenie szpitala powinien mie¢ mozliwo$é na
biezgco uzupetnia¢ wiedze dotyczacg prawnych, organizacyjnych, a nawet personalnych aspektow
zwigzanych z proponowanymi formami wsparcia. Dlatego niekoniecznie oddelegowanie to musi
miec staty charakter.

Mozliwe powinno by¢ rotacyjne petnienie dyzuréw przez pracownikéw zatrudnionych na
state w PCPR dla osob, dla ktédrych pomoc w ramach programu ma by¢ Swiadczona. Zaleca sie
jednak, by dany pracownik socjalny obejmujacy opiekg kobiete w cigzy koordynowat pomoc
socjalng dla niej przez caly okres cigzy, a takze po urodzeniu dziecka w zaleznosci od potrzeb
rodziny. Niezmienno$¢ osoby pracownika ma gwarantowac lepsze rozeznanie potrzeb kobiety
ciezarnej i poczucie ciggtosci oraz statosci opieki socjalnej. Decyzja co do sposobu rozwigzania tej
kwestii powinna leze¢ w gestii jednostki samorzadowej, podobnie jak inne organizacyjne

zagadnienia zwigzane z tym zadaniem.
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W sytuacji, kiedy nie bytoby mozliwosci oraz potrzeby petnienia statego dyzuru na terenie
danej placowki ochrony zdrowia (np. ze wzgledu na skale zjawiska i relatywnie rzadkie przypadki
diagnozowania chorob i niepetnosprawnosci u dzieci), wowczas pracownik socjalny powinien — po
sygnale ze strony personelu medycznego — kontaktowaé sie z rodzing lub matka niezwtocznie,
jednak w czasie nie dtuzszym niz 24 godziny od momentu przekazania diagnozy.

Preferowany bytby tutaj zdecydowanie kontakt osobisty, w szczegdlnosci na terenie
placéwki medycznej.

Pierwszy kontakt ze strony pracownika socjalnego za kazdym razem powinien byc¢
poprzedzony przekazaniem ze strony personelu medycznego informacji umozliwiajgcych dokonanie
przez pracownika socjalnego wstepnej diagnozy dotyczgcej potrzeb i analizy w zakresie mozliwosci
zaoferowania wsparcia w danym przypadku.

Aby zapewni¢ finansowanie etatéw pracownikéw socjalnych oraz oséb swiadczacych
koordynowane przez nich wsparcie, a takze zakupu niezbednych ustug, powinno by¢ to zadanie
zlecone samorzadowi powiatu. Srodki na zatrudnienie tych pracownikéw socjalnych oraz realizacje
pomocy, po ktdérg kierowaliby ci pracownicy, powinny pochodzié¢ z budzetu panstwa. Tym bardziej,
Ze istotna czes¢ samego poradnictwa i wsparcia takze wymaga wzmocnienia personalnego, a wiec
— co za tym idzie — finansowego. Jest to warunek niezbedny, o ile pracownik socjalny ma miec
faktyczng mozliwos¢ skierowania rodzin i oséb potrzebujgcych wsparcia do miejsc gdzie
niezwtocznie takg pomoc beda mogty otrzymad. Jedng z form tej pomocy — tam gdzie bedzie to
potrzebne — moze byé tez praca asystenta rodziny.

Rozwazy¢ nalezy takze otwarcie do pewnego stopnia zawodu pracownika socjalnego,

poniewaz w niektdrych miejscach wystepujg niedobory kandydatow na te stanowiska.

Akty prawne: Proponowane zmiany powinny zosta¢ uwzglednione w zapisach nastepujgcych
aktéw prawnych: Ustawa z dnia 12 marca 2004 r o pomocy spofecznej — art. 20 pkt. 1; Ustawa
z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” — art. 8; Ustawa z dnia 9
czerwca 2011r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej — art. 15 pkt. 1 ust. 13a. Wszystkie
WW. wraz z przepisami wykonawczymi (o ile dotyczy).

Zmiana ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych

z dnia 27 sierpnia 1997 r. (Dz.U. Nr 123, poz. 776).

Forma realizacji: zadania zlecone powiatom z zakresu pomocy spotecznej.
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DODATKOWE PROPOZYCIJE ZMIAN

1. Wsparcie na dalszych etapach zycia dziecka, a potem dorostego z niepetnosprawnoscia

nie tworzy systemu zaspokajajacego w dostatecznym stopniu potrzeb tych oséb.

Relatywnie nie najgorsza jest sytuacja w duzych os$rodkach, jesli chodzi o szkolnictwo.
Jednak nawet tam nie zawsze w poblizu miejsca zamieszkania dziecka s3 miejsca w szkofach
specjalnych o odpowiednim dla danej osoby profilu. Do tego istniejg duze dysproporcje
w mozliwosciach ksztatcenia matych dzieci z niepetnosprawnosciag mieszkajgcych na terenach
wiejskich w stosunku do tych w miescie. Czesto w gminach i mniejszych powiatach nie ma wecale
lub jest bardzo niewiele przedszkoli terapeutycznych. Rodzice muszg wozié dzieci kilkadziesigt
kilometrow do przedszkola, aby zapewni¢ im najlepszy rozwdj. Jesli w poblizu miejsca zamieszkania
dziecka z niepetnosprawnoscig brakuje miejsc w publicznych placéwkach edukacyjnych
uwzgledniajgcych dany rodzaj niepetnosprawnosci, mozliwe powinno by¢ podjecie przez takie
dziecko nauki w szkole niepublicznej, a subwencja powinna w takim przypadku by¢ co najmniej
réwna tej przystugujgcej placowce publicznej, aby zminimalizowaé koszty ponoszone przez rodzine
tego dziecka.

W szkotach specjalnych nie ma przedszkoli, a jezeli sg to dla niewystarczajgcej liczby dzieci.
W szkotach specjalnych czesto nie ma rehabilitacji dla dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia
fizyczna.

Wiekszos¢ oferty wsparciowej wymaga biegtosci w poruszaniu sie w skomplikowanym
systemie instytucji, odbywa sie na wniosek (czesto o silnie zbiurokratyzowanym charakterze) na
podstawie napisanych dos¢ hermetycznym jezykiem regulamindw. Jej dostepno$é jest tez wyraznie
ograniczona. Duzym brakiem jest wykraczajgca poza absolutne minimum oferta rehabilitacyjna.
W wiekszosci przypadkow, aby zapewnié¢ efektywng rehabilitacje, konieczne jest ponoszenie
znacznych kosztow (co mozna stwierdzi¢ choéby na podstawie liczby zrzutek, apeli o przekazywanie

1% na indywidualne konta itp. zabiegi majgce na celu zdobycie funduszy na rehabilitacje).
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Brakuje tez opieki wytchnieniowej zwtaszcza, jezeli dziecko wymaga specjalistycznej opieki
medycznej np. zywienie pozajelitowe, obstuga pomp infuzyjnych itp. Rodzice nie majg pomocy, by
moc zatatwi¢ sprawy urzedowe, wizyty u lekarza, nie méwiac o czasie dla pozostatych dzieci czy
czasu wytchnienia dla siebie. Sg z tymi dzie¢mi 24 godziny na dobe. Poniewaz w mniejszych
miejscowosciach brakuje szkét czy osrodkdw, ktére przyjetyby dzieci na diuzej, muszg zrezygnowad
z pracy zawodowe;j.

Problemem potrafi by¢ nawet kwestia dowozu przez rodzicow lub opiekundéw dzieci
z niepetnosprawnoscig do szkoty lub przedszkola terapeutycznego poza miejsce zamieszkania.

Zwrot kosztdw nie uwzglednia amortyzacji samochodu i kosztéw eksploatacji, np. wymiana
oleju, wymiana opon, przeglad ubezpieczenie, naprawa.

System pomocy dla dorostych o0sdéb z niepetnosprawnosciami, w czesci nazywanej
rehabilitacja zawodowg, tylko w teorii zmierza do umozliwienia im zatrudnienia. Wiekszosci
pracodawcéw bardziej kalkuluje sie odprowadzaé ,kary” na PFRON niz zatrudnia¢ te osoby. Dla
PFRON-u to tez bardziej optacalne — dysponuje wiekszym budzetem, osoby nim zarzadzajgce maja
tym samym wieksze wptywy i mozliwosci. Wedtug danych Badania Aktywnosci Ekonomicznej
Ludnos$ci w 2019 roku wskaznik zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym
wyniost 26,8% (dla poréwnania — u 0séb sprawnych byto to 78,4%).

Istotna czes¢ osdéb z niepetnosprawnosciami nie decyduje sie tez na ryzyko zatrudnienia
w obawie o utrate przystugujgcych swiadczen. Sposréd nich znaczna liczba, zamiast podejmowacd
prace, do konca wieku aktywnosci zawodowej ,przygotowuje sie” do przejscia do tego etapu — np.
w warsztatach terapii zajeciowej. Przy czym jest to i tak o wiele lepsza sytuacja niz czesty przypadek
powrotu do czterech scian domu rodzinnego po zakoriczeniu edukacji w 26 roku zycia.

Z kolei w odniesieniu do mozliwosci samodzielnego zamieszkania dorostych o0sob
z niepetnosprawnosciami wymagajgcych statego wsparcia, najwiecej miejsc zamieszkania oferujg
duze domy pomocy spotecznej, ktére — jako instytucjonalna forma opieki — nie stanowig w zadnym
razie substytutu samodzielnego mieszkania, np. wspomaganego. Powinny réwniez powstac
zdeinstytucjonalizowane osrodki dla dzieci, ktdére przezyja rodzicow.

Nalezatoby réwniez tak skonstruowacé uprawnienia zwigzane z zatrudnieniem, zeby rodzice
dziecka z niepetnosprawnoscia nie byli zmuszani do rezygnacji z aktywnosci zawodowej. Powinno
by¢ mozliwe taczenie pobierania Swiadczen z aktywnoscia zawodowg, aktywnos$é ta powinna byé

mozliwa w réoznym wymiarze czasowym, a same $wiadczenia powinny umozliwia¢ godne zycie
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osobom rezygnujgacym z pracy, aby sprawowac¢ opieke nad swoim dzieckiem
Z niepetnosprawnoscia.

Wigze sie to z dostepnoscig do ustug opiekuriczych — w formie ztobkéw dostosowanych do
potrzeb tych dzieci (np. w roku 2019 tylko ok. potowa ztobkéw miata jakiekolwiek formy
przystosowania do potrzeb osdb z niepetnosprawnos$ciami, najczesciej byta to pochylnia, podjazd
lub platforma dla wozkdéw). Ustugi te powinny by¢ blisko domu, koszty dowozu dzieci do placéwek
powinny by¢ w petni refundowane. W przypadku, gdy rodzice dziecka z niepetnosprawnoscia nie
zdecydujg sie na opieke nad nim w instytucjonalnej jednostce, wyszkolony personel w miejscu
zamieszkania dziecka sprawowatby profesjonalng opieke nad dzieckiem w godzinach pracy
rodzicéw. Nie wszystkie dzieci mogg by¢ przewozone do placéwki ztobkowo-przedszkolnej z uwagi

na odlegtos¢ od miejsca zamieszkania lub stan zdrowia dziecka.

Oczywiscie takze na dalszych etapach zycia dziecka konieczne jest zapewnienie
systematycznej rehabilitacji, niezbednych materiatéw, lekéw i nowoczesnych terapii dla dziecka.
Powinno stymulowac¢ sie powstawanie miejsc pracy dla osdb z niepetnosprawnosciami
dostosowane do ich potrzeb, na otwartym i chronionym rynku pracy. W niektérych sytuacjach
moga to by¢é nawet miejsca pracy nie zapewniajace 100% efektywnosci ekonomicznej. Tym
niemniej, jest to lepsze rozwigzanie niz fikcja niekonczacego ,przygotowywania” do wejscia na
rynek pracy, ktdre nigdy nie nastgpi. Podjecie zatrudnienia nie moze zamykaé drogi do swiadczen
pomocowych (np. rent socjalnych).

Co do samych $wiadczen — powinny zosta¢ wyrdwnane pomiedzy réznymi grupami osob
z niepetnosprawnos$ciami o podobnych potrzebach i mozliwosciach samodzielnego funkcjonowania
(niezaleznie od np. momentu powstania niepetnosprawnosci).

Zapewni¢ nalezy takze rozwigzania umozliwiajgce najpierw tymczasowe lub okresowe
przebywanie dorastajgcych oséb niesamodzielnych w godnych warunkach poza rodzing (jako
dostepna opcja), a w pdzniejszych latach — coraz bardziej state miejsca zamieszkania w mozliwie
kameralnych warunkach i bez zrywania dotychczasowych wiezéw spotecznych (np. mieszkania
chronione jako stata forma zamieszkiwania, poprzedzone etapem mieszkann treningowych).
Etapowanie tego procesu powinno by¢ skonstruowane tak, aby rodzice nie musieli sie martwié, co
stanie sie z ich niesamodzielnymi dorostymi dzieémi po ich (rodzicéw) Smierci. Obawa taka moze
pojawi¢ sie nawet juz przed urodzeniem dziecka obarczonego wadg prowadzacg do przysziej

niepetnosprawnosci.
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Nalezatoby tez opracowa¢ i wdrozy¢ jeden, spojny i efektywny system orzekania
o niepetnosprawnosci. Obecnie mamy kilka funkcjonujgcych réwnolegle systeméw orzeczniczych.
W efekcie de facto nie jest znana liczba o0séb z niepetnosprawnosciami w Polsce, czy
poszczegdlnych jednostkach samorzadu terytorialnego. Nie sposéb prowadzié skutecznie polityki

spotecznej na ich rzecz, nie majac takich podstawowych danych.
2. Adopcja.

Jesli matka lub rodzina nie zdecydujg sie, aby zajg¢ sie swoim dzieckiem z niepetnosprawnoscia,
dziecko takie powinno miec realng szanse na adopcje. Obecnie system organizacji pracy, przeptyw
informacji, a nierzadko réwniez mentalnos¢ i przyzwyczajenia osdéb pracujgcych w osrodkach
adopcyjnych sprawia, ze nie szuka sie proaktywnie rodzin gotowych na przysposobienie dziecka
z niepetnosprawnoscia, pomimo tego ze wiemy, ze rodziny takie w skali catego kraju istnieja.
W tym réwniez rodziny adopcyjne z zakoriczonym procesem przygotowawczym i odpowiednig
kwalifikacjg. Karygodny jest w XXI wieku brak centralnej, ministerialnej bazy danych dzieci
czekajgcych na rodzicow adopcyjnych jak i kandydatéw na rodziny adopcyjne czekajacych na dzieci.
Pomimo setek tysiecy ztotych wydanych na takowg baze kilka lat temu wymiana informacji
pomiedzy osrodkami w danym wojewddztwie, a nastepnie w catym kraju nadal odbywa sie na

podstawie... kserowania akt dziecka i wysytania ,teczek” dziecka Pocztg Polska.

Mozna sobie wyobrazi¢ dziesigtki, setki i tysigce teczek dzieci (w tym rowniez tych
z niepetnosprawnoscig) na regatach urzedéw i watpliwg dostepnos¢ do informacji o konkretnym
dziecku w przypadku pojawienia sie kandydata zgtaszajgcego gotowosc¢ opieki nad dzieckiem
z niepetnosprawnoscia.

Pracownicy kazdorazowo musieliby przegladac fizycznie teczki z informacjami na temat
takich dzieci. Mentalnos¢ i stereotypy sprawiaja, ze niekiedy dzieci te dostajg w osrodkach tatke
,hieadoptowalnych”, co w zasadzie przekre$la ich szanse na znalezienie rodziny, ktéra je
przysposobi. Dodatkowo rodziny zgtaszajgce gotowosé opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia
czesto posadzane sg o nieszczere intencje i sg ,podejrzane”. Coraz czesciej widzimy, ze grupy
nieformalne (rodziny zastepcze lub adopcyjne) i przedstawiciele 3-go sektora, ktdrym dobro
dziecka lezy na sercu (przy wspétpracy z czescig bardziej nowatorskich osrodkéw adopcyjnych lub
powiatowych centréw pomocy rodzinie — organizatoréow pieczy zastepczej) korzystajg z portali
spotecznosciowych, by znalez¢ nowa rodzine dla konkretnego dziecka lub dzieci (rodzenstwa).

Strona 24



STRATEGIE Propozycje zmian w programie kompleksowym wsparcia
205 0 dla rodzin ,,ZA ZYCIEM”

Co wiecej okazuje sie, ze robig to skutecznie! Jest to kolejny obszar, gdzie obywatele naszego kraju
wyreczajg struktury organizacyjne naszego kraju.

Pamietajmy, ze zaopiekowanie sie dzieckiem z niepetnosprawnoscig w rodzinie adopcyjnej
daje jej te same formy wsparcia co w rodzinie naturalnej. Nie mogg one liczy¢ na wsparcie, jakim

otacza sie rodziny zastepcze.

3. Piecza zastepcza

Obecnie najmniejsze dzieci z niepetnosprawnoscig najczesciej, jesli nie trafi3 do adopcji
w pierwszych tygodniach po narodzeniu, umieszczane sg — zgodnie z ustawg — w interwencyjnym
osrodku preadopcyjnym. Mogg tam przebywaé do ukonczenia pierwszego roku zycia, pdiniej
powinny zosta¢ przeniesione do jednej z regionalnych placéwek opiekunczo-terapeutycznych. Do
obu rodzaju tych placéwek trafiajg dzieci, ktére wymagajg specjalistycznej opieki w okresie
oczekiwania na przysposobienie. W pieczy instytucjonalnej specjalistycznej (czyli wszelkiego
rodzaju placéwkach) w 2019 roku przebywato ponad 620 dzieci, a niektére dzieci
z niepetnosprawnoscig byly umieszczone po prostu w zwyktych placéwkach opiekunczo-
wychowawczych, niedostosowanych do ich potrzeb. Dalszy los tych dzieciakéw tez nie jest do
pozazdroszczenia. Sg to mtodzi ludzie z licznymi deficytami zdrowotnymi, a takze na skutek samego
przebywania w instytucjonalnej pieczy niezdolni do samodzielnej egzystencji, wiec najczesciej
trafiajg do kolejnej instytucji — zaktadu opieki zdrowotnej lub domu pomocy spotecznej. Zazwyczaj

z takiej placéwki nie wyjda juz do konca zycia.

Ustawa o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej daje oczywiscie mozliwos¢, by
dzieci te nie trafiaty w swym zyciu do zadnej placowki, a pod skrzydta kochajgcej rodziny. Mogg to
zapewni¢ specjalistyczne rodziny zastepcze. Najnowsze dane — z 2019 roku — moéwig, ze jest ich
w catym kraju zaledwie ok. 250, a przebywa w nich 527 dzieci. Jednakze:

. Brak ogdlnopolskiej kampanii spotecznej uswiadamiajacej role rodzicéw zastepczych (w tym
tych specjalistycznych), o ktérg od lat upominajg sie samorzady, na ktérych spoczywa
obowigzek realizowania deinstytucjonalizacji pieczy zastepczej, a w konsekwencji brak
wystarczajacej liczby rodzin zastepczych (w tym specjalistycznych).

. Brak wspotpracy samorzaddw w zakresie mozliwosci podjecia opieki nad dzieckiem z innego
powiatu (PCPR zgodny z miejscem zamieszkania kandydata na rodzine zastepczg czesto
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,hie widzi” interesu w wydaniu kwalifikacji na rodzine zastepcza osobie, ktéra chce
zaopiekowaé sie dzieckiem z sasiedniego powiatu, pomimo braku jakichkolwiek
merytorycznych powodoéw).

. Brak odpowiedniego priorytetu dla spraw dotyczacych dzieci ,po przejsciach” w praktykach
sgddéw rodzinnych, opieszatos¢ w uregulowaniu sytuacji prawnej dzieci.

. Brak lub pozostawiajgca wiele do zyczenia wspotpraca pomiedzy wszystkimi elementami
systemu zastepczej opieki nad dzieckiem (PCPRu i MOPSy, sady rodzinne, osrodki
adopcyjne, ministerstwo).

Powyzsze braki sprawiajg, ze ambitne plany, jakie wyznacza ustawa, sg nierealne do

spetnienia w obecnym systemie.

System wsparcia w ramach Programu ,Za zyciem” powinien uwzgledniaé sytuacje, w ktorej
matka (lub rodzina) nie podejmie heroizmu zajmowania sie osobiscie takim dzieckiem, ale po
narodzeniu dostanie ono szanse na mitos¢ i wtasciwg opieke w rodzinie adopcyjnej lub zastepczej
wspieranej przez instytucje publiczne. Rodzice decydujacy sie na takie rozwigzanie muszg miec
petng informacje, co do mozliwych losow dziecka w tzw. opiece zastepczej. Dlatego tez system
opieki zastepczej musi dziataé na tyle skutecznie, by dawaé realng szanse dzieciom

z niepetnosprawnoscia na szczesliwe dziecinstwo, opieke adekwatng do stanu ich zdrowia.
Aby byto to mozliwe:

Dzieci muszg znajdowac opieke w rodzinie adopcyjnej lub zastepczej. By tak sie stato:
- nalezy przeprowadzi¢ na szerokg skale ogdlnopolskg kampanie na rzecz rodzicielstwa
zastepczego w celu utatwienia samorzgdom pozyskiwania nowych rodzin zastepczych w tym
specjalistycznych dla dzieci z niepetnosprawnosciami
- nalezy zlikwidowa¢ wszelkie zbedne bariery administracyjne zwigzane z opieka zastepcza
dla dzieci, ktore pochodzg z innego powiatu niz ich przyszli opiekunowie zastepczy
- nalezy jak najszybciej stworzy¢ ogdlnopolskg baze dzieci czekajacych na rodziny adopcyjne
oraz kandydatéw na rodziny adopcyjne dzieki czemu skuteczne fgczenie rodzin z dzieémi bedzie
mogto mie¢ miejsce niezaleznie od miejsca zamieszkania i pochodzenia dzieci i przysztej rodziny
adopcyjnej
- wznowione muszg by¢ wysitki i starania w kierunku adopcji zagranicznej w przypadku braku

kandydatéw z naszego kraju
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Il Dzieci z niepetnosprawnoscia w rodzinie zastepczej muszg by¢ pewne, ze otrzymaja
odpowiednie wsparcie ze strony stuzb publicznych. By tak sie stato:

- w sytuacjach dzieci szczegdlnie trudnych i wymagajacych (dzieci ciezko chore, liczne
rodzenstwo, dzieci starsze), gdzie realne szanse na adopcje sg nikte, powinno pomysle¢ sie o formie
adopcji wspomaganej — gdzie koszty rehabilitacji, opieki catodobowej, opieki wytchnieniowej dla
rodzica bedg w duzej mierze pokrywane ze $rodkdw przeznaczonych obecnie na pokrycie kosztéw
opieki nad tymi dzie¢mi w wszelkiego rodzaju placowkach (gdzie koszty te — zaleznie od stanu
zdrowia dziecka i samej placéwki — to kwoty rzedu 6-11 tys. zt miesiecznie)

- rodziny zastepcze muszg mie¢ mozliwos¢ skorzystania z optacanej opieki Swiadczonej przez
innego cztonka swojej rodziny w przypadku, gdy dzieci im powierzone przebywajg w dwadch

réznych miejscach (np dom i szpital lub osrodek rehabilitacyjny)

Kazdy z tych — poruszonych tylko powierzchownie — tematéw to caly szereg zaniedban
i brakdow w polityce spotecznej w Polsce.

Dostrzegamy w tym role pracownika socjalnego, dedykowanego rodzinie, ktéry winien mie¢
rozeznanie w kwestii prawnych form opieki po urodzeniu dziecka i juz na etapie cigzy i sygnatéw o
braku checi wychowywania dziecka z niepetnosprawnoscia przed jego urodzeniem, winien
powiadamiaé witasciwe organy o zaistnieniu koniecznosci znalezienia formy opieki nad takim
dzieckiem, przeprowadzi¢ wywiad srodowiskowy, diagnoze rodziny w celu znalezienia optymalnej
formy opieki nad dzieckiem. Niezbedna jest jego wspdtpraca z zespotem lekarskim opisanym
wczesniej, celem rozeznania, czy po urodzeniu dziecka nastgpi leczenie szpitalne, czy dziecko

bedzie moze potrzebowato specjalistycznej rodziny zastepczej lub innych form wsparcia.
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Opracowanie:

Prof. Urszula Demkow
Adrianna Porowska

Jerzy Jonczyk

Damian Paczesniak

Dr Milena Kozak-Chrzanowska
Zaneta Gfowacka

Monika Panek

Mateusz Adrian Majkut

Agnieszka Tkacz-Chmielewska- radca prawny

Przy opracowaniu analizy korzystano z nastepujacych zrédet:

Przepisy przywotane w tekscie
Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”: https://
isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20160001860/U/D20161860Lj.pdf

Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”
http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WMP20160001250/0/M?20161250.pdf

Ustawa z dnia 9 czerwca 2011r.0 wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej: http://
isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20111490887/U/D20110887Lj.pdf

Ustawa z dnia 12 marca 2004r. o pomocy spotecznej: http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/
download.xsp/WDU20040640593/U/D20040593Lj.pdf

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU19971230776/U/
D19970776L.pdf

Informacje o realizacji przepisow i o wynikach kontroli

Informacja Rady Ministréw o realizacji w roku 2019 ustawy z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastepczej: https://www.gov.pl/web/rodzina/informacja-rady-ministrow-
o-realizacji-w-roku-2019-ustawy-z-dnia-9-czerwca-2011-r-o-wspieraniu-rodziny-i-systemie-pieczy-
zastepczej-dz-u-z-2020-r-poz-821
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Informacja o wynikach kontroli NIK Opieka nad pacjentkami w przypadkach poronien i martwych
urodzen:
https://www.nik.gov.pl/plik/id,23462,vp,26188.pdf

Informacja o wynikach kontroli NIK Funkcjonowanie asystentow rodziny w swietle ustawy
0 wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej:
https://www.nik.gov.pl/plik/id,8713,vp,10837.pdf

Informacja o wynikach kontroli NIK Ksztafcenie w szkotach specjalnych: https://www.nik.gov.pl/
plik/id,23409,vp,26129.pdf

Informacja o wynikach kontroli NIK Badania prenatalne w Polsce: https://www.nik.gov.pl/kontrole/

P/15/073/

Informacje ze strony Programu asystent rodziny i koordynator rodzinnej pieczy zastepczej

w serwisie Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej:
https://www.gov.pl/web/rodzina/program-asystent-rodziny-i-koordynator-rodzinnej-pieczy-
zastepczej

Wywiad z dr. hab. n. med. Tomaszem Danglem, zatozycielem Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
artykut opublikowany na stronie:
https://www.salon24.pl/u/wszolek/1089606,dr-tomasz-dangel-abortowane-dzieci-czuja-bol

. Wywiad z prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel, pediatrg, kardiolog, wspotzatozycielka
pierwszego w Polsce Hospicjum Perinatalnego:
https://www.hellozdrowie.pl/przy-calej-dyskusji-o-aborcji-zapomina-sie-o-dobru-matki-i-

dziecka/

Publikacja: ,Przemoc instytucjonalna w Polsce. O systemowych naruszeniach praw
reprodukcyjnych” wydana przez Federacje na rzecz Kobiet i Planowania Rodziny:
https://federa.org.pl/przemoc-instytucjonalna/

Interpelacje poselskie — odpowiedzi

http://seim.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=BMTDQY

http://seim.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?key=BXNJSH

https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/interpelacja.xsp?typ=INT&nr=21568&view=null

https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/interpelacja.xsp?typ=INT&nr=21792&view=null

https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/interpelacja.xsp?typ=INT&nr=21507&view=null

https://www.sejm.gov.pl/sejm9.nsf/interpelacja.xsp?typ=INT&nr=21505&view=null

https://www.sejm.gov.pl/seim9.nsf/interpelacja.xsp?typ=INT&nr=21504&view=null

https://sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/InterpelacjaTresc.xsp?
key=BZGK26&fbclid=lwAR1thblaZCLsY5epwUkHp44pyageU1VuVsYeMGT-Vlaw yrKakzoaDtFxng
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