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Pani
Marlena Malag
Minister Rodziny i Polityki Spolecznej

Szanowna Pani Minister,

miarg sprawnosci i poziomu rozwoju panstwa jest stosunek do 0soéb z niepelnosprawnosciami.
Osoby z niepelnosprawnosciami, w szczegdlnosci dzieci, to grupa wyraznie potrzebujaca
wsparcia ukierunkowanego na poprawe jakosci zycia we wszystkich obszarach - wsparcia

skutecznego, dziatajacego w sposob kompleksowy/systemowy a nie jedynie iluzoryczny!.

Z danych Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnoprawnych wynika, ze liczba
dzieci w wieku od 3 do 16 z orzeczong niepelnosprawnos$ciag wzrasta — ponizej przytaczam

dane ujete w tabele od BON:

Osoby zaliczone do os6b niepelnosprawnych prawomocnym orzeczeniem lub wyrokiem sadu z uwzglednieniem liczby
przyczyn niepelnosprawnosci, wieku oraz plci?

wedlug stanu na IV kw. 2020

— Wiek Pleé
i olem
Kwartal/Rok L iczba przyezyn & do3 lat 4-7lat 8-16lat Kkobieta mezczyzna
niepelnosprawnosci
w osobach
Jedna przyczyna 164 849 39367 48520 76960 62127 102 722
IV kwartat 2019 Dwie przyczyny 45129 10302 13298 21529 17473 27 656
Trzy przyczyny 14 320 3243 4614 6463 6 064 8256
Razem 224 298 52912 66432 104952 85 664 138 634
Jedna przyczyna 160 416 36820 46 668 76 927 59981 100 435
IV kwartat 2020 Dwie przyczyny 44 147 9671 12709 21766 16943 27204
Trzy przyczyny 14 268 3118 4440 6710 6 000 8268
Razem 218 831 49609 63817 105403 82924 135907

! Zgodnie z art. 23 ust. 3 Konwencji o Prawach Dziecka (Dz. U. z 1991 r. poz. 526, z p6zn. zm.) Polska zobowigzata sie do
otaczania dzieci niepelnosprawnych szczegdlng troska, w tym — do zapewnienia normalnego Zzycia w warunkach
gwarantujacych im godno$¢, umozliwiajacych im osiagni¢cie niezalezno$ci oraz utatwiajacych aktywne uczestnictwo
w zyciu spoleczenstwa, a ratyfikujac Konwencj¢ o prawach osob niepelnosprawnych (Dz. U. z 2012 r. poz. 1169), z p6zn.
zm. zgodnie z art. 7 zobowigzata si¢ do podejmowania wszelkich niezbednych s$rodkéw, aby zapewnié¢ dzieciom
z niepelnosprawno$ciami petne korzystanie z fundamentalnych swobod i praw czlowieka na réwnych zasadach z innymi
dzie¢mi.

2 Zrodto: http://www.niepelnosprawni.gov.pl/p,164.orzekanie-o-niepelnosprawnosci-i-stopniu-niepelnosprawnosci-statystyki
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Jedna przyczyna 160 279 36619 | 46711 76948 | 59 693 100 586
I kwartat 2021 Dwie przyczyny 44 315 9702 12671 21 941 16 967 27 348
Trzy przyczyny 14 483 3177 | 4491 6815 6108 8375
Razem 219 077 49498 | 63873 | 105704 | 82768 136 309

Nalezy mie¢ na wzgledzie, ze niepetnosprawnos¢ dziecka dotyka bezposrednio takze
cztonkéw jego rodziny. Stad tez analizujac warunki Zycia maloletnich o0s6b
z niepelnosprawno$ciami, szczegdlng uwage nalezy zwrodci¢ na ich sytuacje rodzinng.
Zwiazek probleméw niepelnosprawnego dziecka i problemdéw rodziny jest z soba bardzo
silnie skorelowany?.

Rodzice lub bezposredni opiekunowie dziecka z niepetnosprawnoscia niejednokrotnie
caly swo0j harmonogram dnia uzalezniaja i podporzadkowuja czynnosciom zwigzanym
z pomoca* i opiekg nad nim, czego konsekwencjg jest zycie w warunkach permanentnego
obcigzenia psychofizycznego. Wielu opiekunow, w przewazajacej czesci sg to matki, w takiej
sytuacji rezygnuje z udzialu w Zyciu spotecznym, zawodowym, a co gorsze zaniedbuje
wlasne zdrowie czy tez inne potrzeby oraz catkowicie rezygnuje z indywidualnych aspiracji
czy pasji.

To wlasnie na rodzinie®> osoby z niepelnosprawnos$cia spoczywa wiele zadan,
co wplywa znaczgco na jej pozycje ekonomiczng, stan zdrowia i jako$¢ zyciaS.
Zidentyfikowanie problemow takiej rodziny oraz odpowiedZ na jej potrzeby wiaze si¢
z holistycznym spojrzeniem na rodzing, biorgc pod uwage catoksztatt jej funkcjonowania
1 wszystkich jej cztonkoéw. Stanowi to integralng czgs$¢ profesjonalnego wsparcia dziecka
nieuleczalnie chorego i jego rodziny. Stad tez dzialania pomocowe panstwa powinny by¢
skierowane do calej rodziny.

Bez watpienia uruchomienie Programu pn. ,,Opieka wytchnieniowa”— edycja 2019 r.

i jego kontynuacja w edycji 2020 r. oraz w edycji 2021 r. zwickszylto zakres i zasieg ustugi

3 J. Bartkowski, Potozenie Spoteczno-Ekonomiczne i jako$¢ zycia osob niepelmosprawnych w Polsce, w: Polscy
Niepelosprawni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej pod red. B. Gaciarz i S. Rudnickiego,
Krakéw 2014 1., s. 55.

4 Koniecznos$¢ udzielania pomocy i sprawowanie opieki oznaczaja taka zalezno$¢ osoby od otoczenia, ktora polega w
szczegllnosci na udzielaniu wsparcia i pomocy w czynnosciach samoobstugowych, prowadzeniu gospodarstwa domowego,
leczeniu, rehabilitacji i edukacji. Pomoc w czynnoéciach zycia codziennego musi wynikaé faktycznie z zakresu naruszonej
sprawnosci organizmu, a nie z pomocy udzielanej przez cztonkow rodziny na zasadzie wspotzycia w rodzinie i uczestnictwa
w zwyczajowych stosunkach spolecznych zob. A. Mirué, Rola pracownika socjalnego w orzekaniu o stopniu
niepelosprawnosci w: Aksjologiczne i prawne aspekty niepetnosprawnosci pod red. Anny Drabarz, Biatystok 2020 r., s. 53

3> Rodzina jest glownym oparciem dla osoby niepelnosprawne;j, zaspokaja jej potrzeby materialne i czesto jeszcze wazniejsze
— niematerialne. Wazna funkcja rodziny jest dawanie poczucia bezpieczenstwa osobie niepelnosprawnej — jest to zaréwno
codzienna zyczliwos¢, jak i $wiadomosé, ze mozna liczy¢ na jej bezwarunkowa pomoc w kazdej sytuacji, Tamze s. 55.

6 Badania wskazuja, ze niepetnosprawni zyjacy w pelnych rodzinach i w rodzinach wigkszych sg bardziej zadowoleni z zycia
(PFRON 2006).



opieki wytchnieniowej, ktérg oferowaly wczesniej tylko nieliczne organizacje pozarzadowe
oraz jednostki samorzadu terytorialnego. Uwazam, ze Program ,,Opieka wytchnieniowa”
stanowi jedng z istotnych odpowiedzi na potrzeby rodzin, w szczegolnosci tych, w ktérych
wychowuje si¢ wigcej niz jedno dziecko z orzeczeniem o niepetnosprawnosci. Odciazenie
rodzica lub bezposredniego opiekuna w codziennych obowigzkach lub zapewnienie
czasowego zastepstwa w sprawowaniu opieki, jak rowniez danie mu mozliwosci poglebienia
wiezi 1 poswiecenie uwagi zdrowemu dziecku rowniez wychowujagcemu si¢ w rodzinie,
czy tez mozliwos$¢ podniesienia swoich umiejetno$ci 1 wiedzy w zakresie sprawowanej opieki
jest bardzo potrzebne, wazne i powinno odznaczaé si¢ skuteczno$cig i trwaloscig. Nalezy
bowiem mie¢ na wzgledzie, ze niepetnosprawnosc¢ jest zjawiskiem wielowymiarowym, ktore
dotyka wiele osob niezaleznie od pici, wieku czy innych czynnikoéw, dlatego nalezy na nig
patrze¢ nie tylko przez pryzmat natury medycznej, ale i spoteczne;j’.

Dostrzegajac atuty ww. programu, nalezy jednak wskazaé, ze jest on aktem
wykonawczym?® ogtoszonym i wykonywanym na podstawie m.in. przepisow delegujacych
wynikajacych z ustawy ,,Za Zyciem”, a przede wszystkim na podstawie art. 7 ust. 5 ustawy
z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o Funduszu Solidarnosciowym®, ktory obliguje Ministra
Rodziny i Polityki Spolecznej do corocznego opracowywania planu dzialania na rzecz
wsparcia 0sOb niepetnosprawnych. Plan ten z kolei przewiduje realizacj¢ konkretnych
programéw, ktore majg by¢ realizowane w ciggu danego roku.

Dokonujac analizy ,,Programu” za poszczeg6lne lata, dostrzegam niepokojacy spadek
kwoty ujmowanej w planie finansowym ww. Funduszu. Kwota przeznaczona na jego
realizacje w 2019 r. wynosita 110 mln zi, w 2020 r. - 80 mIn zt, a w 2021 r. - 50 min zi.
Konsekwentna tendencja spadkowa o 30 mln zt kazdego roku stanowi istotne zagrozenie dla
programu w latach nastgpnych. Rozwigzania przyj¢te chociazby na rok 2021 r. moga zostac
diametralnie zmienione w roku nastgpnym, jesli okaze si¢, ze brak jest srodkow na ich
realizacje. Nie mozna réwniez wykluczy¢, ze ograniczone srodki budzetowe uniemozliwig
sfinansowanie wiekszej liczby programow 1 wymuszg zmniejszenie zakresu realizowanych
form wsparcia, czego konsekwencja moze by¢ decyzja o zakonczeniu programu pn. ,,Opieka

wytchnieniowa” w 2022 r. lub 2023 r.

7 M. Kara$, Niepelosprawno$¢, od spojrzenia medycznego do spolecznego i disability studies, ,,Przeglad Prawny,
Ekonomiczny i Spoteczny” 2012, nr 4, s. 31-32.

8 Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej

9 Fundusz Solidarno$ciowy, zwany dalej "Funduszem", ma na celu wsparcie: spoteczne, zawodowe, zdrowotne oraz
finansowe 0s6b niepetnosprawnych, Dz. U. z 2020 r. poz. 1787, z p6zn. zm.



Ponadto zmniejszanie $srodkow finansowych skutkuje systematycznym zmniejszeniem

si¢ liczby adresatow programu uprawnionych do pomocy wytchnieniowej, a formula

programu, ktéra nie posiada cech rozwigzania systemowego rangi ustawowej, nie daje

gwarancji utrzymania programu chociazby na poziomie 50 mln zl w latach nast¢pnych.

Skuteczna realizacja ,,opieki wytchnieniowej” w sposéb trwaty, tak by w peini zabezpieczy¢

interesy rodziny, w ktorej wychowuje si¢ dziecko lub dzieci z niepetnosprawnosciami,

mozliwa bedzie jedynie poprzez nadanie tym rozwigzaniom rangi ustawowe;j.

Zapisy ustawy powinny zawiera¢ m.in.:

1y

2)
3)

4)

5)
6)

7)

8)

zakres kwotowy lub procentowy §rodkéw budzetowych przeznaczanych na realizacje
,»opieki wytchnieniowe;j”,

stworzenie jednolitej definicji ustugi wytchnieniowej /odcigzeniowej,

stworzenie systemu miarodajnych danych faktycznej grupy osob bedacych
opiekunami osoby niepelnosprawne;j,

stworzenie dedykowanej formy o$rodka lub placéwki, ktérej gldéwnym zadaniem
bedzie wykonywanie tego rodzaju ustugi, ze szczegdlnym uwzglednieniem potrzeb
matoletnich dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz chorujacych
psychicznie,

stworzenie jednolitych standardow ww. osrodka lub placowki,

zagwarantowanie bezpieczenstwa dla podopiecznych poprzez doprecyzowanie
standardow kadrowych dotyczacych wskaznikow zatrudnienia 1 kwalifikacji osob
Swiadczacych ustugi opiekuncze,

wprowadzenie kompleksowej kontroli o$rodka lub placowki przez Wojewoddéw
o charakterze prewencyjnym,

wypetnienie luki prawnej spowodowanej nowelizacja ustawy o pomocy spolecznej
z dnia 19.07.2019 r. w zakresie realizacji opieki wytchnieniowej w formie placowki
catodobowej opieki dla osob do 18. roku zycia'® poprzez czasowa mozliwo$é

sprawowania tej opieki nad matoletnimi do 14 dni.

Niezaleznie od konieczno$ci nadania ,,opiece wytchnieniowe]” rangi $wiadczenia

ustawowego warto pamigtaé, ze jest ona tylko jednym ze $wiadczen, ktore powinny

zapewnia¢ kompleksowe wsparcie rodzicom/opiekunom dzieci z niepelnosprawno$ciami.

10 Zgodnie z brzmieniem art. 68b ,,w placowce zapewniajacej catodobowa opieke osobom niepetnosprawnym, przewlekle
chorym lub osobom w podesztym wieku moze by¢ zapewniana opieka wytacznie osobom petnoletnim”, Dz. U. z 2019 1. poz.

1690



Konieczno$¢ prowadzenia dlugotrwatej opieki, nierzadko do konca zycia dziecka, angazuje
sity 1 $rodki calej rodziny; jest wyczerpujaca 1 w sposodb oczywisty obcigza caty system
rodzinny, majgc jednocze$nie implikacje dla dobrostanu zdrowia samych opiekundéw!!.

Majac na uwadze powyzsze, stosownie do art. 10a ust. 1 1 art.11 ust. 1 ustawy z dnia
6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka!?, zwracam si¢ do Pani Minister z uprzejma
prosba o dokonanie holistycznej analizy przedstawionego zagadnienia oraz podjecie dziatan

majacych na celu nadania ,,opiece wytchnieniowej” rangi §wiadczenia ustawowego.

Z powazaniem

11 Szerzej na ten temat zob. E. Zdebska, K. Nawrocki, W. Gglac, Opieka wyreczajaca nad przewlekle i nieuleczalnie chorymi
dzie¢mi, PETRUS 2020 r., s. 25.
12Dz. U. 22000 r. poz.141.
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