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Focus Group Interview (zogniskowany wywiad grupowy)

Individual In-Depth Interviews (indywidulany wywiad pogtebiony)
Jednostka samorzadu terytorialnego

Ministerstwo Edukacji Narodowej

Narodowy Fundusz Zdrowia

non-governmental organization (organizacja pozarzagdowa)

Osrodek Rozwoju Edukacji

Osrodki (Punkty) Wczesnej Interwencji

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym

Telephone Individual In-Depth Interviews (telefoniczne wywiady
pogtebione)
Woczesna interwencja

Program PFRON ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu”

realizowany w latach 2008-2012

Program , Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i
ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia  lub
niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie” realizowany w latach 2005-2007
przez MEN, PFRON i NFZ

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka

zaktad opieki zdrowotnej
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Wprowadzenie

Badanie ewaluacyjne Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu”, zrealizowane na

zlecenie Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych (PFRON) przez PBS Sp. z 0.0.,

pozwolito na podsumowanie jego realizacji oraz ocene rezultatéw. Ewaluacja Programu uwzgledniata

szes¢ kryteridw oceny:

trafnos¢ — w jakim stopniu cele Programu odpowiadaty potrzebom adresatéow (placéwek)
oraz beneficjentéw (dzieci i rodzicéw dzieci niepetnosprawnych)? Jak wsparcie oferowane w
ramach Programu wpisywato sie w koncepcje ,,wczesnej pomocy”?

spojnos¢ — w jakim stopniu spdjna byta logika Programu, czy jego cele skoordynowane
zostaty ze sposobem ich realizac;ji?

skutecznos$¢ — w jakim stopniu Program osiggnat cel ogélny i cele operacyjne?

uzytecznos¢ — czy i w jakim stopniu Program przyczynit sie do rozwigzywania stosownych
problemdéw? Czy Program nie powodowat zjawisk negatywnych?

efektywnos¢ — jaka byta ,ekonomicznos¢” Programu (jaki byt stosunek ponoszonych
naktadéw do uzyskiwanych efektéw)?

trwatos¢ — w jakim stopniu realizowany Program przyczynit sie do trwatego rozwigzywania
probleméw adresatéw (placowek) oraz beneficjentéw (dzieci i rodzice/opiekunowie dzieci
niepetnosprawnych) wsparcia?

Badanie miato charakter jakosciowy i zasieg ogdlnopolski. Objete nim zostaty wybrane podmioty,

m.in. organizacje pozarzagdowe, zaktady opieki zdrowotnej, uczestniczagce w Programie ,Wczesna

pomoc dziecku niepetnosprawnemu” w latach 2008 — 2012.
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2. Streszczenie

Badanie ewaluacyjne Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” (dalej: Program,
WPDN) zostato przeprowadzone w oparciu o jakosciowe metody gromadzenia danych (wywiady
indywidualne i grupowe) oraz analize danych zastanych (desk research). Gtéwng metoda analizy byto
studium przypadku (case study). Na tej podstawie dokonano charakterystyki i oceny Programu. Opis
metodologii zawiera rozdziat 4.

Cele Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” podzielono na strategiczne i
operacyjne. Jako cel strategiczny wskazano rehabilitacje dzieci niepetnosprawnych (z wytgczeniem
rehabilitacji medycznej). Przyjeto tez trzy cele operacyjne Programu:

e pomoc rodzicom (opiekunom prawnym) w procesie adaptacji do warunkéw zycia,
wynikajgcych z faktu wychowywania dziecka niepetnosprawnego, a takze

e przygotowanie rodzicow (opiekundw prawnych) do udziatu we wczesnym wspomaganiu
rozwoju dziecka niepetnosprawnego;

e wsparcie placowek realizujgcych wczesng pomoc na rzecz dzieci niepetnosprawnych.

Program zostat sformutowany poprzez planowane dziatania (rehabilitacja, prowadzenie kursow,
zajecia itd.). Opisano zatem, jakie dziatania miaty byc¢ realizowane, a nie zmiane spoteczng, jaka miata
zaj$¢ dzieki realizacji Programu. Zaproponowane przez ewaluatoréw przeformutowane zapisy,
czesciowo odpowiadajg na powyzsze problemy. Szczegétowa analiza celéw interwencji oraz jej logiki
zostata przedstawiona w Rozdziale 6.

Program PRFON , Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” stanowit kontynuacje pilotazowego
programu rzgdowego , Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc
dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie”
realizowanego w latach 2005-2007 (dalej: WWKSC, Program pilotazowy).

Beneficjentami Programu byty dzieci niepetnosprawne w wieku 0 — 7 lat posiadajgce orzeczenie o
niepetnosprawnosci oraz ich rodzice lub opiekunowie prawni. Adresatami Programu byty placowki
oraz jednostki prowadzace placéwki, ktore uczestniczyty w realizowanym w latach 2005 — 2007
rzgdowym Programie pilotazowym WWKSC, wymienione w ,Wykazie Placéwek zarekomendowanych
do Programu Rzgdowego — Pilotaz 2005 — 2007 WWKSC”. W Programie przewidziano srodki na
rehabilitacje spoteczng (niemedyczng) dzieci, wsparcie dla ich rodzicéw oraz pokrycie kosztow
towarzyszacych. Najwieksze naktady poniesiono na pokrycie kosztéw organizacji szeroko
rozumianych zajec¢ rehabilitacyjnych dla dzieci (w tym wynagrodzenia specjalistéw), kolejng kategorig
byly zajecia z rodzicami, realizowane w réznym wymiarze przez wszystkie placéwki. Szczegétowg
charakterystyke zakresu wsparcia w Programie opisano w rozdziale 8.

Program miat prostg konstrukcje, ale umozliwiat elastyczne planowanie zajec. Ani proces aplikowania
o srodki, ani sprawozdawczo$¢ nie byty nadmiernie rozbudowane, co usprawniato realizacje
Programu. Podstawowym problemem w realizacji wsparcia byty terminy ogfaszania konkursow i

-6-
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podpisywania umoéw, ktére ograniczaty ciggtos¢ rehabilitacji. Wiecej na ten temat w rozdziale
7 oraz 9.

Zadania realizowane w Programie zwykle stanowity rozszerzenie dotychczasowej oferty, poprzez
wdrozenie nowych form wsparcia, w tym takich, ktére nie podlegaty refundacji z NFZ. Dodatkowe
finansowanie umozliwiato takze zintensyfikowanie i zapewnienie regularnosci dziatan oraz
poszerzenie liczby i grupy odbiorcéw.

Zajecia skierowane do dzieci byty adekwatnie dobrane od ich potrzeb. Utatwiata to szczegétowa
diagnoza prowadzona w czesci placéwek uczestniczagcych w Programie. Zajecia kierowane do
rodzicow odpowiadaty na opisywane potrzeby, ktére byty diagnozowane podczas swobodnych
rozmow, ale takie na podstawie informacji od terapeutdéw, czasem pracownikdow socjalnych
odwiedzjgcych rodziny. Celem zaje¢ byto zniwelowanie zdiagnozowanych probleméw poprzez
otoczenie rodzicéw zaréwno wsparciem w specjalistycznej opiece nad dzieckiem, jak i przezywanych
trudnosciach.

Osiggniete efekty byty zgodne z zatozeniami Programu. Cho¢ nie podlegaty one monitoringowi, to
badanie ewaluacyjne potwierdzito wystepowanie trwatych rezultatéw zaréwno w odniesieniu do
dzieci i ich rodzicow/opiekundw (wyrazne), a w mniejszym stopniu takze w stosunku do placéwek.
Wiecej na ten temat w rozdziale 9.

Do najwazniejszych trudnosci zdiagnozowanych w badaniu, ograniczajgcych skutecznos¢ dziatan,
nalezaty:

e brak pewnosci co do przyznania dofinansowania na kolejny rok,
e Sciste przestrzeganie wymogu posiadania orzeczenia o niepetnosprawnosci,
e ograniczenie srodkow finansowych,
e $rodki nie pozwalajgce na pokrycie wszystkich bezposrednich kosztéw Programu,
e kontrowersje zwigzane z mozliwoscig finansowania dojazdéw terapeutéw do dzieci,
e wsparcie terapeutyczne $wiadczone w Programie czesto nie stanowito uzupetnienia
rehabilitacji medycznej, poniewaz realizowaty je inne placéwki,
e sSwiadczenie pomocy w ramach programu tylko w lokalizacjach w ktérych dziataty juz
doswiadczone placéwki a nie tam, gdzie sg najwieksze potrzeby.
O problemach wiecej w rozdziale 10. Rozdziat 11 prezentuje najwazniejsze wnioski z badania wraz z
rekomendacjami.



Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

Partner in
Business
Strategies

..
. ) . o0
Badanie realizowanie aqjt
na zlecenie PFRON p S

3. Tabela odpowiedzi na pytania badawcze

Pytania badawcze

W jaki sposéb polityka panstwa i polityka UE wobec
0séb niepetnosprawnych wptynety na zatozenia
Programu?

Czy i w jakim stopniu zatozenia Programu sg spdjne z
politykg panstwa i polityka UE wobec osdb
niepetnosprawnych?

Czy zatozenia Programu wpisuja sie w koncepcje
,wczesnej pomocy”?

Jak zakres wsparcia oferowanego w Programie miat
sie do wsparcia uzyskiwanego przez objete nim
placéwki w ramach innych Programéw/projektow
realizowanych w tym samym czasie (ze srodkow np.
PFRON, NFZ, UE, ministerstwa edukacji, etc.)?

Jakie byty cele Programu? Czy cel gtéwny i cele
szczegotowe zostaty sformutowane precyzyjnie?

Odpowiedz na pytanie badawcze

Program byt wynikiem braku zgody pomiedzy resortami realizujgcymi WWKSC co do kontynuacji inicjatywy
miedzyresortowej, przez co kazde z Ministerstw ostatecznie finansowato rehabilitacje dzieci w wieku 0-7
lat niezaleznie.

Sam fakt prowadzenia wczesnego wspomagania dzieci niepetnosprawnych, w tym rehabilitacji spotecznej,
wynika z zapiséw prawa miedzynarodowego, europejskiego i krajowego cho¢ dokumenty te nie wyrazajg
takiej koniecznosci wprost.

Zatozenia Programu wpisuja sie w koncepcje ,, wczesnej pomocy” ale nie gwarantujg (zawartej w tej
koncepcji) koniecznosci bezposredniego taczenia rehabilitacji medycznej z niemedyczna.

Zakres wsparcia oferowanego w Programie pokrywat sie czesciowo z zakresem innych inicjatyw, w
szczegoblnosci Programu ,Partner” i zadan zlecanych na podstawie ustawy o rehabilitacji (art. 36). Pomoc
zostata uznana przez czes¢ przedstawicieli placowek za podobng do tego, co oferowane byto w ramach
Wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Srodki MEN).

Jako cel strategiczny wskazano rehabilitacje dzieci niepetnosprawnych (z wytgczeniem rehabilitacji
medycznej). Przyjeto tez trzy cele operacyjne Programu:

1. pomoc rodzicom (opiekunom prawnym) w procesie adaptacji do warunkdéw zycia, wynikajgcych z
faktu wychowywania dziecka niepetnosprawnego, a takze

2. przygotowanie rodzicéw (opiekundw prawnych) do udziatu we wczesnym wspomaganiu rozwoju
dziecka niepetnosprawnego;

3. wsparcie placéwek realizujgcych wczesng pomoc na rzecz dzieci niepetnosprawnych.

Cele nie zostaty okreslone precyzyjnie, poniewaz s to dziatania, a nie efekty interwencji. Szczegétowa
analiza celdw interwencji zostata przedstawione w Rozdziale 6.

-8-



W jakim stopniu przyjete w Programie cele
odpowiadaty na potrzeby rodzicow/opiekunéw
dzieci objetych (wymagajacych objecia?) wczesna
pomocy?

Czy Program jest wewnetrznie spdjny? Czy cele
wynikaja z diagnozy potrzeb? Czy dziatania
umozliwiaja realizacje celow?

W jakim stopniu przyjete w Programie cele
odpowiadaty na potrzeby placéwek oraz jednostek
prowadzacych placowki?

Jakie czynniki sprzyjaty, a jakie nie sprzyjaty
(utrudniaty) uczestnictwu w Programie?
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Zajecia kierowane do rodzicow odpowiadaty na opisywane potrzeby, ktére byty diagnozowane podczas
swobodnych rozmoéw, ale takze na podstawie informacji od terapeutéw, czasem pracownikdw socjalnych
odwiedzjacych rodziny. Celem zaje¢ byto zniwelowanie zdiagnozowanych probleméw poprzez otoczenie
rodzicow zaréwno wsparciem w specjalistycznej opiece nad dzieckiem, jak i przezywanych trudnosciach.
Dodatkowo czes¢ placodwek starata sie odpowiadaé na potrzeby zwigzane z uczestniczeniem w zajeciach,
starajgc sie ograniczy¢ czynniki utrudniajgce rodzicom czynny udziat, poprzez wizyty w domach
podopiecznych, planowanie zaje¢ w taki sposdb, by zminimalizowa¢ koniecznos¢ dojazdow do osrodka,
zapewnianie opieki dzieciom niepetnosprawnym podczas zaje¢ przeznaczonych dla rodzicéw oraz
aktywizowanie pozostatych cztonkdéw rodzin, w tym zdrowego rodzenstwa, co niwelowato problemy
zwigzane z koniecznoscia zapewnienia mu opieki, i przyczyniato sie do ich wiekszej integracji.

Program miat prostg konstrukcje i jego spdjnos¢ nie byta wyrazona wprost. Odtworzona logika interwencji
pozwalata oceni¢ zakres wparcia i powigzanie celéw jako spdjne i ze sobg powigzane.

Zadania realizowane w Programie zwykle stanowity rozszerzenie dotychczasowej oferty, poprzez
wdrozenie nowych form wsparcia, w tym takich, ktére nie podlegaty refundacji z NFZ. Dodatkowe
finansowanie umozliwiato takze zintensyfikowanie i zapewnienie regularnosci dziatan oraz poszerzenie
liczby i grupy odbiorcéw: dzieci, rodzicdw oraz innych, dodatkowych grup — nauczycieli i zapraszanych gosci
oraz zakup pomocy dydaktycznych, sprzetu rehabilitacyjnego i adaptacje oraz modernizacje pomieszczen.
W ten sposdb Program odpowiadat na rézne potrzeby poszczegdlnych placéwek, w zaleznosci od tego, co
faktycznie byto konieczne.
Uczestnictwu w Programie sprzyjat szereg czynnikow opisanych jako warunki skutecznosci i trwatosci oraz
efektywnosci podjetych dziatan. Utrudnienia opisano w czesci poswieconej problemom. Do
najwazniejszych mozna zaliczy¢:

e  brak pewnosci co do przyznania dofinansowania na kolejny rok

e  Sciste przestrzeganie wymogu posiadania orzeczenia o niepetnosprawnosci

e ograniczenie srodkéw finansowych.

e srodki nie pozwalajgce na pokrycie wszystkich bezposrednich kosztéw Programu

e kontrowersje zwigzane z mozliwoscig finansowania dojazdow terapeutéw do dzieci,

e wsparcie terapeutyczne swiadczone w Programie czesto nie stanowito uzupetnienia rehabilitacji

medycznej, poniewaz realizowaty je inne placéwki,

e Swiadczenie pomocy w ramach Programu tylko w lokalizacjach w ktérych dziataty juz
doswiadczone placéwki a nie tam, gdzie s3 najwieksze potrzeby



Dlaczego czes¢ placéwek (9 na 53) po zakonczeniu
udziatu w Programie rzagdowym nie kontynuowata
udziatu w Programie PFRON? Dlaczego podmioty nie
uczestniczyty w Programie, cho¢ byty wpisane na
liste podmiotow rekomendowanych do
uczestnictwa?

Jakie placédwki najchetniej korzystaty z Programu?

Czy placéwki, ktore zdecydowaty sie przystgpi¢ do
Programu opieraty sie na diagnozie swoich potrzeb
oraz diagnozie potrzeb beneficientéw? W jaki
sposob diagnoza potrzeb byta tworzona? Czy
wszystkie  zdiagnozowane potrzeby  zostaty
uwzglednione w Programie?

Czy placowka otrzymata dofinansowanie w
wysokosci, o ktérg wnioskowata?

Jezeli nie — czy placéwka prowadzita negocjacje z
PFRON dotyczace wprowadzenia zmian do budzetu
zadania? Jaki (pozytywny lub negatywny) wynik
negocjacji wptynat na poziom zaspokojenia potrzeb
dzieci niepetnosprawnych/rodzicéw/opiekunéw
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Czes¢ placowek wpisanych na liste rekomendowanych do swiadczenia wsparcia w ramach WPDN zastgpita
rehabilitacje niemedyczng realizowang w WWKSC zajgciami finansowanymi prze MEN w ramach
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, a takze realizacjg zadan zlecanych na podstawie art. 36 ustawy z
dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych . | dlatego nie sktadata kolejnych wnioskdéw o realizacje WPDN. Problematyczne byty
tez dla nich inne kwestie takie jak zbyt niska kwota na 1 dziecko, nieprzewidywalnos$¢ harmonogramu, brak
srodkow na obstuge ksiegowaq i administracyjng a takze obawa przed oskarzeniem o podwdjne
finansowanie.

Trzy czwarte z placowek uczestniczacych w Programie to organizacje pozarzgdowe (gtdwnie
stowarzyszenia), a co pigty adresat Programu miat status placowki medycznej (publicznej lub
niepublicznej). Formalnie w czterech przypadkach projekt realizowaty jednostki samorzgdu terytorialnego
(gminnego lub powiatowego). Faktycznie w ich imieniu organizacjg zadan zajmowaty sie jednostki, dla
ktérych JST byt organem prowadzgacym.

Wsrdd organizacji pozarzgdowych znaczng czes$¢ stanowity kota Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z
Uposledzeniem Umystowym, a w wojewddztwie mazowieckiem Zarzad Gtéwny PSOUU odpowiadat za
realizacje Programu. W realizacje Programu aktywnie wtgczyt sie takze Polski Zwigzek Gtuchych (PZG),
ktérego Oddzialom oraz Zarzadowi Gitéwnemu przyznano dofinansowanie. Najczesciej w Programie
uczestniczyty placéwki swiadczgce pomoc dla dzieci z autyzmem i uposledzeniem umystowym, byty to
placéwki doswiadczone, czesto prowadzone przez organizacje pozarzadowe, rzadziej niepubliczne ZOZ czy
jednostki prowadzone przez samorzady.

Placéwki w wiekszosci bazowaty na wiasnym doswiadczeniu, planujgc zakres wsparcia na potrzeby
Programu. Diagnoza potrzeb czesto sprowadzata sie do zebrania informacji od pracownikow przez
kierownictwo placowki.

Wysokosé dofinansowania, jakie otrzymaty organizacje w wiekszosci byta taka sama lub zblizona do
whnioskowanej, ale ograniczona pulg srodkéw, jaka dysponowat PFRON na realizacje Programu. W
niektorych regionach odbyty sie negocjacje kwoty, zwykle zwigzane z koniecznoscig obnizenia wymagan
finansowych placéwek. Wigzato sie to przewaznie ze zmniejszeniem liczby dzieci objetych Programem.
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prawnych dzieci niepetnosprawnych bedgcych pod
opieka danej placowki?

Na ktére z pieciu gtéwnych kategorii wydatkow
poniesione zostaty najwigksze naktady? Co o tym
zadecydowato?

Jakie zasoby zostaly zaangaiowane w obstuge
Programu? Czy byty one wystarczajace?

Jakie osoby byly odpowiedzialne w placowce za
rozliczanie budzetu zadania? Czy korzystano z
zewnetrznego wsparcia w tym zakresie? Czy
poniesione zostaty dodatkowe koszty zwigzane z
rozliczaniem budzetu?
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Najwieksze naktady poniesiono na pokrycie kosztéw organizacji szeroko rozumianych zajec
rehabilitacyjnych dla dzieci (w tym wynagrodzenia specjalistéw), kolejna kategorig byty zajecia z rodzicami,
realizowane w réznym wymiarze przez wszystkie placdwki. Zdecydowato o tym duze zapotrzebowanie na
tego rodzaju zajecia obserwowane gtéwnie wsréd podopiecznych poszczegdlnych placowek, ale takze
pewnosc, ze zostang one zrefundowane. Konstrukcja Programu wymuszata ograniczenie srodkow na inne
cele.

Po stronie Oddziatbw PFRON zasoby oddelegowane do obstugi Programu byly niewielkie, ale
wystarczajgce. Zdaniem przedstawicieli badanych Oddziatéw realizacja Programu nie wigzafa sie z duzym
obcigzeniem regionalnej komorki PFRON a zasoby kadrowe byty wystarczajace, poniewaz procedury byty
jasne i przejrzyste, i nie zawieraty nazbyt rozbudowanej sprawozdawczosci. Za Program odpowiadata
przewaznie jedna osoba i oprécz obstugi placéwek w ramach WPDN, petnita takze inne obowigzki. Sytuacja
ta wynikata tez z faktu, ze w wielu wojewddztwach w Programie uczestniczyty pojedyncze organizacje, co
nie wigzato sie z duzg iloscig pracy.

W placowkach uczestniczacych w Programie obowigzek prowadzenia dokumentacji oraz wypetniania
zobowigzan wynikajacych z umowy (sprawozdawczo$é, rozliczenia, itp.) przewazinie spoczywat na
kierowniku badanej placéwki i osobie zatrudnionej w ksiegowosci. | cho¢ zasoby kadry administracyjnej
zwykle byly wystarczajace, w czesci placéwek niektérzy pracownicy administracyjni, np. ksiegowa
odpowiedzialna za rozliczenie, musieli realizowa¢ zadania zwigzane z obstugg Programu w czasie
nadgodzin, ktore nie byty optacane z budzetu Programu.

Pracownicy merytoryczni nie byli nadmiernie obcigzeni koniecznoscig prowadzenia dokumentacji. Zwykle
ograniczata sie ona do prowadzenia dziennikéw zajec.

Przewaznie ksiegowa zatrudniona na state w placéwce byta odpowiedzialna za rozliczanie budzetu.
Konieczne byto przeznaczenie dodatkowego czasu na ten cel, co czesto, choé nie zawsze, wigzato sie z
dodatkowym wynagrodzeniem dla tej osoby.
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Czy rozliczenie Programu przebiegato w sposéb
sprawny?

Jakie dziatania zostaty zaplanowane, aby mozliwa
byfa realizacja zatozonych celéw na poziomie catego
Programu i poszczegdélnych placéwek?

Jakie dziatania skierowane byty do
niepetnosprawnych dzieci?

Jakie dziatania skierowane byty do
rodzicow/opiekundéw niepetnosprawnych
dzieci?

Jakie inne dziatania przewidziane w Programie
byty podejmowane w placéwkach?
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Rozliczenie realizacji zadania nie byto bardzo problematyczne z perspektywy placéwek, jak i Oddziatow
PFRON. Jak méwili badani, Program byt pod tym wzgledem zdecydowanie mniej obcigzajacy niz inne,
podobne interwencje. Niektdre placéwki miaty trudnosci zwigzane z kwalifikowalnoscig wydatkéw oraz
brakiem mozliwosci uwzglednienia w sprawozdaniu i rozliczeniu zdarzen losowych.

Zajecia kierowane do dzieci miaty zwykle charakter kompleksowy, przyjmujac forme pracy indywidualnej o
zrdéznicowanej intensywnosci, podczas ktérej koncentrowano sie na wyrdwnywaniu zdiagnozowanych
wczesniej deficytéw i wzmacnianiu zasobéw konkretnego dziecka oraz grupowej, gdzie nacisk ktadziony byt
na ksztattowanie kompetenc;ji:

—  spotecznych: wykonywane zadania wymagaty podejmowania wspodtdziatania, rozwijaty
umiejetnosci komunikacyjne;

— poznawczych: pozwalaty poznawaé bezposrednio dzieci z innymi niepetnosprawnosciami oraz
otaczajacy je $wiat, uczestniczy¢ w codziennych sytuacjach zycia spotecznego, z ktérego, na co
dzien bywaty, przynajmniej czesciowo, wytgczone

— emocjonalnych: sprzyjaty uruchomieniu procesu integracji i samoakceptacji.

Inng funkcjg zaje¢ byto podnoszenie sprawnosci manualnej, motorycznej i sensorycznej, niezbednej do
samodzielnego funkcjonowania dziecka oraz przygotowanie go do nauki w szkole (zajecia majace na celu
¢wiczenia pamieci, koncentracji, myslenia przyczynowo-skutkowego, grafomotoryki, reagowania na
polecenia). Zakres podejmowanych dziatan kazdorazowo uzalezniony byt od przyczyny powodujacej
wystepujgce dysfunkcje, stanu dziecka, jego wieku, diagnozy wstepnej, okreslajgcej mocne strony dziecka.
Ponizsze wypowiedzi prezentuja dziatania skierowane do dzieci.

Zajecia dla rodzicéw byty mniej zréznicowane. Przyjmowaty forme szkolen, warsztatow oraz grup wsparcia.
Rodzice mieli takze mozliwos$¢ uczestniczenia w niektérych zajeciach dedykowanych dzieciom. Celem grup
wsparcia byto stworzenie warunkéw, w ktérych mogliby bezpiecznie nazywac i wyraza¢ towarzyszace im
na co dzien uczucia i emocje, uczy¢ sie je akceptowad i oswajaé ze swojg sytuacjg. Dodatkowo, tworzyty
one platforme umozliwiajgca nawigzywanie kontaktéw z osobami w podobnej sytuacji, wymiane
réznorodnych doswiadczen i praktycznych informacji. Wszystko to pozwalato im dawac i otrzymywac
realne wsparcie, ktorego brak czesto odczuwali w zyciu codziennym.

Prawie wszystkie badane placowki korzystaty takze z mozliwosci zakupu materiatéow i pomocy
dydaktycznych potrzebnych do realizacji planowanych zajeé. W tej kategorii znalazty sie: materiaty
papiernicze, zabawki terapeutyczne, pomoce multimedialne, sprzet do fizjoterapii i integracji sensorycznej,
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Czy w Programie brakowato dziatan, ktdére placowki

lub jednostki prowadzace placéwki uznaty za
potrzebne?
Czy w Programie brakowato dziatan, ktére

rodzice/opiekunowie uznali za potrzebne?

Czy cele zadeklarowane w Programie byty tozsame z
celami faktycznie realizowanymi?

Czy sposéb realizacji Programu zapewniat realizacje
celéw? Czy dzieki zrealizowanym przez poszczegdlne
placéwki zadaniom udato sie osiggngé cele
Programu

- na poziomie ogdlnopolskim?

- na poziomie poszczegodlnych placéwek?

Czy wystepowaty efekty (pozytywne i negatywne)
uboczne Programu?

[3
i . i eopg®
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komunikatory i generatory mowy, wyposazenie sali doswiadczania $wiata, sali do biofeedback’u,
muzykoterapii, placu zabaw dla dzieci niepetnosprawnych, ale takze sprzet dodatkowo usprawniajgcy
codzienng dziatalno$¢ placowek (kserokopiarka, drukarka).

Zgtaszane przez placéwki braki dotyczyty mozliwosci finansowania podnoszenia kwalifikacji pracownikéw.
Zdaniem przedstawicieli niektérych placéwek, waznym uzupetnieniem dla Programu bytaby mozliwos¢
dowozenia terapeutow do dzieci (a nie dzieci do placowki).

Rodzice postulowali potgczenie rehabilitacji medycznej z niemedyczng.

Tak, realizowano w Programie te cele, ktdre zostaty zdefiniowane w interwencji.

Poszczegdlne placéwki skutecznie zrealizowaty cele Programu, natomiast na poziomie ogdélnopolskim skala
oddziatywania byta niewielka a Program miaf charakter uzupetniajacy do innych dziatarh o podobnym
zakresie i grupie docelowe;j.

Wsrdod pozytywnych efektéw ubocznych wymieni¢ mozna:

e wiaczenie zdrowego rodzenstwa w rehabilitacje,

e przystosowanie domoéw do wychowywania dzieci niepetnosprawnych,

e poprawe relacji miedzy rodzicami dziecka;

e opracowanie materiatow dydaktycznych do zajeé.
Do negatywnych efektow Programu mozna zaliczy¢ jedynie ponoszenie dodatkowych kosztow obstugi
Programu po stronie placowek. Innych negatywnych efektéw nie stwierdzono.
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Co decyduje o tym, ze dziatania prowadzone przez
placéwki w ramach Programu sg kontynuowane lub
nie po jego zakonczeniu?

Ktére dziatania realizowane przez placéwke
prowadzone w ramach Programu sg kontynuowane
po jego zakonczeniu? | dlaczego?

Czy sg dziatania z jakich placowka musiata
zrezygnowadé, mimo, ze ich kontynuowanie bytoby
wskazane z punktu widzenia potrzeb dzieci
niepetnosprawnych i rodzicéw/opiekundéw
prawnych dzieci niepetnosprawnych? Co byto
przyczyna rezygnacji?

Czy poszczegdlne dziatania zaplanowane przez
placéwke udato sie zrealizowaé¢ w petni (zostaty
rozpoczete i ukonczone). Jezeli nie, to ktdrych nie
udato sie w petni zrealizowac?

Czy wszystkie dziatania zaplanowane przez placéwke
udato sie zrealizowac¢ zgodnie z zatozeniami? Na
czym polegaty odstepstwa od przyjetych zatozen?

Ktérych dziatan realizowanych przez placowke
prowadzonych w ramach Programu zaprzestano?
Dlaczego?

Czy, a jesli tak to jakie dobre praktyki opracowania
i realizacji zadan zostaty wypracowane? Ktére z

nich warto byloby upowszechni¢c w innych
placéwkach?
Na ile niezaspokojenie potrzeb
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Gtowng determinantg kontynuowania dziatan jest zdobycie na nie odpowiednich srodkéw finansowych z
réznych Zrédet. Kolejnym elementem wptywajacym na decyzje o kontynuowaniu dziatan jest gtebokie
przekonanie o ich skutecznosci.
Przyktadowe kontynuowane dziatania zapoczatkowane przez Program:

e kontynuacja rehabilitacji niemedycznej (w zmniejszonym zakresie — dla mniejszej ilosci dzieci),

e kontynuowanie wizyt domowych (w zmniejszonym zakresie),

e wprowadzenie statej mozliwosci wspierania rodzicow (zatrudnienie psychologa pracujgcego tylko

z rodzicami),
e wpisanie zajec z wczesnego wspomagania w arkusz organizacyjny placowki,
e dalsze wykorzystanie sprzetu rehabilitacyjnego zakupionego ze sSrodkéw Programu.

Wiekszos¢ zaplanowanych dziatan udato sie zrealizowaé, mimo obiektywnych trudnosci (nieregularne
uczestnictwo, nieche¢ do uczestniczenia w okreslonych formach wsparcia), cho¢ czasem wymagato to
odstgpienia od przyjetych zatozen, np. uelastycznienia siatki godzin przewidzianych na zajecia, wizyt w
domu wychowankdw, stworzenia alternatywy dla grup wsparcia rodzicéw, to znaczy podjecia dziatan,
ktére pozwolityby na osiaggniecie efektéw podobnych do zatozonych.

Jedynymi zidentyfikowanymi odstepstwami od zatozy¢ byto niezrealizowanie pojedynczych godzin zaje¢,
np. dla rodzicéw lub brak mozliwosci odrobienia zajeé, na ktérych dzieci byty nieobecne z powodu choroby
lub innych wypadkdéw losowych. W przypadku pojedynczych placoéwek wsparciem nie udato sie objgé takiej
liczby dzieci, jak zaktadano pierwotnie, z uwagi na zmniejszenie przyznanego dofinansowania wzgledem
pierwszej wersji wniosku.

Po zakonczeniu Programu zrezygnowano z dziatah wymagajgcych wspotpracy z innymi osrodkami/osobami,
takimi jak np. hipoterapia, dogoterapia, szkolenia dla rodzicéw czy spotkania ze specjalistami. Gtéwnym
czynnikiem warunkujgcym rezygnacje z tego typu zajec sg kwestie finansowe.

- dojazdy terapeutéw do dzieci

-wielospecjalisytczna diagnoza (uwzgledniajgca ocene lekarzy — specjalistow)

-wiaczenie rodzenstwa jako posrednich beneficjentow Programu

- wypozyczanie sprzetéw rehabilitacyjnych rodzinom w trudnej sytuacji

- integracja dzieci niepetnosprawnych z osobami petnosprawnymi, ktéra pomogta tym osobom
zrozumie¢ niepetnosprawnosc (np. nauczyciele).

Niezaspokojenie potrzeb wigzato sie wytacznie z brakiem jednoczesnej rehabilitacji medycznej w
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dzieci/rodzicow/placéwki byto wynikiem
nieadekwatnego dopasowania dziatan realizowanych
w placéwce do celéw okreslonych w Programie, a na
ile mogty wynikac¢ z innych przyczyn (jakich)?

Czy dziatania realizowane przez placéwke byty
spéjne z zatozeniami Programu?

W jaki sposdb  placéwki  rozpowszechniaty
informacje o mozliwosci uczestnictwa w Programie?

Skad rodzice dowiedzieli sie o mozliwosci udziatu w
Programie?

Czy beneficjenci (rodzice/opiekunowie prawni dzieci
niepetnosprawnych/dzieci niepetnosprawne)
chetnie uczestniczyli w realizowanych dziataniach?

Jak dzieci/rodzice/placowki oceniajg uzytecznosé
Programu? W jakim stopniu udato sie zaspokoié
potrzeby tych grup? Ktére z nich wcigz pozostaja
aktualne? Ktére z nich sg najpilniejsze?
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placéwkach i ograniczong intensywnoscia zajec.

Placowki realizowaty dziatania spdjne z zatozeniami Programu.

W nielicznych przypadkach rekrutowano dzieci ,,z zewnatrz”. Co najmniej jedna placéwka, chcac poszerzyc
grupe uczestnikdw programu, rozpowszechniata informacje przez potoine, lekarzy ginekologow i
pediatrow. W innej wazng role petnit lekarz-pediatra pracujgcy w lokalnej przychodni. Miat mozliwosé
udzielania informacji o istnieniu placéwki rodzicom dzieci niepetnosprawnych i przekazywania informacji o
diagnozie dziecka do placéwki. Dodatkowo dyrektor zwracata sie bezposrednio do potoznych i lekarzy
ginekologoéw szukajgc informacji o potrzebujgcych.

O mozliwosci udziatu w Programie rodzice dowiadywali sie przewaznie od kadry placéwek, do ktérych
trafili.

Wszystkie rodziny, ktdrym zaproponowano przystgpienie do Programu postanowity wzig¢ w nim udziat.
Wiekszos¢ z nich chetnie uczestniczyta w poszczegdlnych formach zajec¢, choc nie wszystkie cieszyty sie
poréwnywalng popularnoscig. Najwiekszym zainteresowaniem cieszyly sie zajecia dla dzieci oraz dzieci i
rodzicéw. Mniejszym — dziatania skierowane wytgcznie do rodzicéw. Mozliwos¢ uczestniczenia w zajeciach
wraz z dzieckiem nie tylko stwarzata rzadkg mozliwos¢é uczenia sie poprzez obserwacje, ale takze
zaspokajata, czesto nieuswiadomiong potrzebe kontroli.

Trudnos$é w uczestniczeniu w zajeciach przeznaczonych dla dorostych wynikata z jednej strony z probleméw
organizacyjnych, zwigzanych z koniecznoscig zapewnienia opieki dzieciom, z drugiej natomiast — w
przypadku czesci rodzicdw - z niecheci do nadmiernego obnazania sie w obecnosci grupy. Chybiong
inicjatywg byto zorganizowanie kilkudniowej konferencji wyjazdowej. Z opinii pracownikéw placéwki oraz
samych rodzicéw wynika, ze niewielu rodzicow mogto wygospodarowac czas aby uczestniczy¢ w takim
przedsiewzieciu

Program byt uzyteczny i potrzebny, a jego zakorczenie odebrato wazny czynnik wptywajgcy na zdrowie
dzieci oraz dobre samopoczucie rodzicéw. Ocena uzytecznosci Programu jest mniej jednoznaczna w
przypadku perspektywy jego adresatow. Program oceniany jest jako uzyteczny, poniewaz umozliwiat
realizowanie dziatan uzupetniajgcych wobec dotychczasowej oferty. Dla placowek zajmujgcych sie
rehabilitacjg wymagajaca wysokospecjalistycznego sprzetu lub zajeé wytgcznie w formie indywidualnej
Program stanowit jedno z dodatkowych Zzrddet finansowania, jednak czesto nie zaspokajat finansowych
potrzeb placowki.

-15-



Czy zrealizowane dziatania zaspokoity potrzeby
dzieci/rodzicow/opiekunéw prawnych?

Jakie zmiany w funkcjonowaniu rodzin spowodowat
ich udziat w Programie?

Ktére umiejetnosci zdobyte podczas Programu s3
szczegblnie  przydatne podczas opieki nad
dzieckiem?

Ktére z dziatan realizowanych przez placowke
prowadzonych w ramach Programu w najwiekszym
stopniu przyczynity sie do rozwijania u dzieci
niepetnosprawnych umiejetnosci samodzielnego
funkcjonowania. W jaki sposéb?

Czy Program przyczynit sie do nawigzania trwatych
relacji miedzy rodzicami dzieci niepetnosprawnych?
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Z punktu widzenia placowek zakonczenie Programu pokazato, ze jest on potrzebny, aby w dalszym ciggu
mogty one Swiadczy¢ intensywne i dopasowane wsparcie. Z perspektywy rodzicéw i ich niepetnosprawnych
dzieci brakowato podobnie intensywnego wsparcia po zakorczeniu udziatu w Programie. Kolejne roczniki
dzieci przychodzg z niezaspokojonymi potrzebami, na ktére odpowiadat Program. Tylko czes¢é placdwek
moze na nie odpowiedzie¢ poza Programem, np. dzieki realizacji zadan zlecanych.
Program zaspokoit potrzeby beneficjentdw, zaréwno na poziomie uswiadomionym (rehabilitacja dziecka),
jak i czesto nieuswiadomionym (wsparcie rodzica).
Udziat w Programie wywart nastepujgcy wptyw na funkcjonowanie rodzin:

e zdobycie przez rodzicdw umiejetnosci zwigzanych z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka,

e wiaczenie zdrowego rodzenstwa w rehabilitacje,

e przystosowanie domoéw do wychowywania dzieci niepetnosprawnych,

e poprawa relacji miedzy rodzicami dziecka.
Wszystkie umiejetnosci zdobyte przez rodzicow w trakcie Programu sg szczegolnie przydatne podczas
opieki nad dzieckiem. Dobér dziatan realizowanych w Programie zapewniat rodzicom wzrost/nabycie
umiejetnosci oraz zmienit ich postawe wobec niepetnosprawnosci, zapewniajgc rodzicom rozwdéj zaréwno
teoretyczny, jak i praktyczny, a w ich wyniku — osobisty.
Nie mozna stwierdzi¢, jakie dziatania realizowane przez placowki w najwiekszym stopniu przyczynity sie do
rozwijania u dzieci samodzielnego funkcjonowania. Wynika to z trzech elementéw:
1. placéwki zajmowaty sie rehabilitacjg dzieci z réznorodnymi typami niepetnosprawnosci i w zwigzku z tym
realizowaty bardzo zréznicowane dziatania,
2. dziatania miaty charakter kompleksowy oraz uzupetniajgcy wobec realizowanych réwnolegle dziatan o
charakterze medycznym,
3. dzieci byty w ciggtej rehabilitacji, tzn. korzystaty z ustug w placéwce przed przystgpieniem do Programu i
kontynuowaty po jego zakonczeniu.
Dzieki oferowanym rodzicom spotkaniom mieli oni okazje nawigzac ze sobg blizsze relacje. Najczesciej byta
to jednak chwilowa wspdlnota, ktéra rozwigzata sie w momencie zakoriczenia Programu. Trwate
zacies$nienie wiezi lub przeniesienie kontaktéw na grunt prywatny miato miejsce tylko w pojedynczych
przypadkach.
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Jak Program wptynagt na ustugi sSwiadczone w
placéwce?
Jak Program wptynat na zasoby placéwki?

Jak Program wptynat na zasoby materialne i ludzkie?

Jaka byta skutecznosé realizacji celow?

- na poziomie ogdlnopolskim?

- na poziomie poszczegdlnych placéwek?

Jakie czynniki determinujg skutecznos¢:

- realizacji celéw Programu?

- realizacji dziatan prowadzonych przez poszczegdlne
placowki/placéwke?

Jakie czynniki uniemozliwity zrealizowanie
poszczegdlnych celéw? A co pomagato w ich
realizacji (czynnik ludzki, posiadane zasoby,
harmonogram, procedury biurokratyczne, inne)?

Na ile sposéb wspdtpracy miedzy PFRON a
placbwkami determinuje skuteczno$¢ realizacji
dziatan zaplanowanych przez placowke oraz

realizacji celow Programu? Jakie s3 mocne i stabe
strony wspétpracy? Co nalezatoby usprawnié w tej
wspotpracy w przysztosci?

Na ile sposéb wspodtpracy miedzy odbiorcami dziatan
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Dzieki uczestnictwu w Programie placowki mogty uzupetni¢ swoje oferty o elementy rehabilitacji
niemedycznej oraz rozszerzy¢ zakres dziatan oferowanych dotychczas. Osrodki wyposazyty sie w nowy
sprzet rehabilitacyjny, wyremontowano i dostosowano pomieszczenia, zakupiono réwniez sprzet innego
charakteru niz rehabilitacyjny, za to utatwiajacy i usprawniajacy codzienne funkcjonowanie oraz realizacje
zaje¢. W niewielu placowkach Program wptynat na zasoby kadrowe — z powody harmonogramu wiekszos¢
kierownikow nie zatrudniata do realizacji Programu specjalistow z zewnatrz.

Poszczegdlne placéwki skutecznie zrealizowaty cele Programu, natomiast na poziomie ogdélnopolskim skala
oddziatywania byta niewielka a Program miat charakter uzupetniajgcy do innych dziatan o podobnym
zakresie i grupie docelowe;j.

Czynnikiem determinujgcym skutecznos¢ realizacji Programu jest mozliwo$¢ dopasowania wsparcia do
potrzeb dziecka i jego rodzicow, ktérg zapewniono w Programie. Natomiast na poziomie celéw Programu
nie zapewniono dostepu do niego na terenie catego kraju.

Czynniki, ktére uniemozliwity zrealizowanie poszczegdlnych celéw to przede wszystkim:
e brak pewnosci co do przyznania dofinansowania na kolejny rok
e  Sciste przestrzeganie wymogu posiadania orzeczenia o niepetnosprawnosci
e ograniczenie $rodkéw finansowych
e srodki nie pozwalaty na pokrycie wszystkich bezposrednich kosztéw Programu
e kontrowersje zwigzane z mozliwoscig finansowania dojazdéw terapeutéw do dzieci
e wsparcie terapeutyczne swiadczone w Programie czesto nie stanowito uzupetnienia rehabilitacji
medycznej, poniewaz realizowaty je inne placowki,
e Swiadczenie pomocy w ramach Programu tylko w lokalizacjach w ktérych dziataty juz
doswiadczone placéwki a nie tam, gdzie sg najwieksze potrzeby.
]
Przychylno$¢ Oddziatéw PFRON utatwita wspotprace na etapie sktadania wnioskdéw (niewielka ingerencja
urzednikdw w czes¢ merytoryczng wniosku), a takze w rozliczanie zadania (pozostawanie w statym
kontakcie w przypadku uchybien). Wspétpraca ta byta przewaznie oceniana bardzo dobrze.

Sposdb wspodtpracy na linii rodzice-placéwki jest kluczowy dla powodzenia rehabilitacji. Bez zaangazowania
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(rodzice/opiekunowie prawni dzieci
niepetnosprawnych/dzieci  niepetnosprawne) a
placébwka determinuje  skuteczno$¢ realizacji

zaplanowanych zadan? Jakie sg mocne i stabe strony
wspotpracy? Co nalezatoby usprawnic w tej
wspotpracy w przysztosci?

Na ile poziom zaangazowania adresatow (placowek
oraz jednostek prowadzacych) przyczynit sie do
skutecznosci realizacji okreslonych celdw?

Co musiatoby sie zmieni¢, aby realizacja zadan byta
bardziej efektywna?

- po stronie placéwek?

- po stronie beneficjentow (rodzice/opiekunowie
prawni dzieci niepetnosprawnych/dzieci
niepetnosprawne)?

Czy i w jaki sposéb trwato$¢ rezultatéw jest
mierzona przez PFRON/placéwki? Co s$wiadczy o
trwatosci rezultatéw Programu?

Jakie czynniki wptywajg na trwatos¢ osiggnietych
rezultatéw Programu?

Czy realizowane w ramach Programu dziatania
odpowiedziaty na potrzeby  adresatéw i
beneficjentow w sposdb trwaty?

Czy podjeto lub zaplanowano kolejne dziatania dla
utrwalenia efektdw Programu? Jesli tak, to jakie i
dlaczego?
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rodzicéw cele nie mogtyby zostac osiggniete, a trwatos¢ pomocy bytaby ograniczona. Rolg placéwki jest
przekonanie rodzicéw, ze nie tylko rehabilitacja medyczna jest potrzebna ich dziecku i ze zajecia w
placéwce nie sg wystarczajgce — konieczna jest rehabilitacja w domu. Wiekszo$¢ rodzicéw zostata
przekonana przez wspotpracujgce z nimi placowki.

Poziom zaangazowania placowki wptywat na skutecznosc realizowanych dziatan, przy braku zaangazowania
pracownikdéw placowki nie bytoby mozliwe opracowanie skutecznych metod rehabilitacji oraz wspierania
rodzicow.
Po stronie placowek:
- wigczenie rehabilitacji medycznej do swojej oferty
- zwiekszenie zakresu zajec realizowanych poza terenem placowki (rehabilitacja w domu, wizyty/spacery
poza os$rodkiem)
- przeszkolenie dodatkowej kadry.
Po stronie beneficjentéw:
- wieksza otwartos¢ na niepowodzenia rehabilitacji
- wieksze zaangazowanie w zajecia grupowe dla rodzicéw (otwartosc).
Narzucone kategorie sprawozdan, uwzgledniajgce tylko podstawowe informacje bez wskazania sposobu
ich opisu, nie pozwolity na badanie trwatosci rezultatéw. O trwatosci rezultatdw Programu swiadczg
jedynie informacje nieformalnie pozyskiwane przez Oddziaty PFRON oraz wyniki niniejszego badania
ewaluacyjnego. Czes$¢ placdwek ocenia trwatos¢ efektdw Programu dzieki pozostawaniu w kontakcie z
rodzicami dzieci, ktore nadal sg podopiecznymi tych osrodkéw lub w wyniku kontaktu osobistego. Nie ma
to jednak formuty systematycznego dziatania.
Mozna wyrdznic¢ nastepujgce czynniki wptywajgce na trwatosé efektéw Programu:

e regularno$¢ podejmowanych dziatan,

e ciggtos¢ podejmowanych dziatan,

e kontynuowanie przez rodzicéw pracy z dzieckiem w domu.
Mozna stwierdzié, ze osiggniete efekty miaty charakter trwaty zaréwno w odniesieniu do dzieci, jak i do
rodzicéw, oraz odpowiadaty na ich potrzeby.
Nie podjeto planowych dziatarn majgcych na celu zapewnienie trwatosci efektow.
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4. Metodologia

Badanie ewaluacyjne Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” zostato
przeprowadzone w oparciu o jakosciowe metody gromadzenia danych (wywiady indywidualne i
grupowe) oraz analize danych zastanych (desk research). Gtéwng metodg analizy byto studium
przypadku (case study), w ramach ktérego przeprowadzono wiekszos¢ wywiaddw indywidualnych, w
6 celowo dobranych lokalizacjach. Pozostate wywiady realizowano w innych wojewddztwach jako
poszerzenie informacji uzyskanych w trakcie case study. Tak zréznicowana jakoSciowa perspektywa
badan umozliwita gtebszg analize i poszerzenie wiedzy o danym zjawisku. W zwigzku z tym, ze
badanie ewaluacyjne Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” odnosito sie do
wiedzy respondentdw sprzed kilku lat, podejscie jako$ciowe i wykorzystanie technik reaktywnych
umozliwity oddzielenie wptywu tego Programu od innych interwencji, realizowanych réwnolegle lub
w innym czasie. W bezposrednim kontakcie z respondentem, badacz mdgt w sposdb biezgcy
kontrolowaé jakos¢ przekazywanych informacji oraz przywotywac rdéine aspekty zwigzane z
przedmiotowym Programem. Uzupetnieniem wiedzy pozyskanej od respondentéow byty réwniez
wyniki jakosciowej analizy dokumentacji placowek realizujgcych Program.

Badanie przeprowadzono na kilku grupach respondentdw przy zastosowaniu réznych technik
badawczych, wyszczegdlnionych ponizej.

Desk research

Analiza desk research objeta dokumentacje prawng, programowsg i literature przedmiotu — ufatwito
to poznanie mechanizmdéw prowadzenia wczesnej pomocy dzieciom niepetnosprawnym - a takze
dokumentacje placéwek wdrazajgcych Program, na podstawie ktérej mozliwe byto odtworzenie logiki
Programu. Badanie dotyczyto catej dokumentacji udostepnionej Wykonawcy przez Zamawiajgcego,
ze szczegdlnym uwzglednieniem materiatéw zrédtowych placéwek wybranych do case study. Analiza
danych zastanych oraz wnioskowanie na temat podjetych dziatan i ich efektéw zostaty
przeprowadzone przed przystgpieniem do realizacji terenowej badania, aby moderator/badacz miat
mozliwos$¢ wczesniejszego zapoznania sie z funkcjonowaniem danej placowki w trakcie realizacji
zatozen programowych.

Studium przypadku (case study)

Badanie metodg case study przeprowadzono w 6 celowo dobranych placéwkach, zlokalizowanych w
réznych wojewddztwach, realizujagcych Program ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu”. W
probie znalazty sie nastepujgce wojewddztwa:

e dolnoslaskie,
e |ubuskie,

e matopolskie,
e mazowieckie,
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e podlaskie,
e pomorskie.

Wyniki case study opracowano w formie raportow czgstkowych oraz bazy danych, umozliwiajgcych
agregowanie i poréwnywanie badanych przypadkéw. Na kazde studium przypadku sktadato sie 8
indywidulanych wywiaddéw pogtebionych (IDI): z pracownikiem wojewddzkiego Oddziatu PFRON, z
kierownikiem placowki, dwa wywiady z kadrg merytoryczng placodwki oraz cztery wywiady z
rodzinami dzieci niepetnosprawnych uczestniczagcymi w Programie.

Indywidualne wywiady pogtebione (59 IDI)

Indywidulane wywiady pogtebione (ang. Individual In-Depth Interviews) przeprowadzono z
przedstawicielami PFRON i placéwek wdrazajgcych Program oraz beneficjentami Programu -
rodzicami/opiekunami prawnymi dzieci korzystajgcych ze wsparcia finansowego w danej placéwce.
Wywiady IDI zrealizowane poza case study zrealizowano w nastepujgcych wojewédztwach:

e |ubelskie,

e podkarpackie,

e Swietokrzyskie,

e todzkie,

e zachodniopomorskie.

Telefoniczne indywidualne wywiady pogtebione (9 TIDI)

Telefoniczne wywiady pogtebione (ang. Telephone Individual In-Depth Interviews) zrealizowano z
kierownikami placéwek, ktére nie kontynuowaty udziatu w ewaluowanym Programie PFRON, mimo,
iz byty wpisane na liste podmiotow rekomendowanych do uczestnictwa. tacznie przeprowadzono 9
wywiadow TIDI w nastepujgcych wojewddztwach:

e dolnoslaskie,

e lubelskie,

e podkarpackie,

e slaskie,

e warminsko-mazurskie,
e zachodniopomorskie.

Zogniskowane wywiady fokusowe (3 FGl)

Badanie metodg zogniskowanych wywiadéw grupowych (ang. Focus Group Interview)
przeprowadzono z rodzicami/opiekunami prawnymi dzieci korzystajgcych ze wsparcia finansowanego
w wybranych placéwkach oraz z ekspertami z dziedziny wczesnej pomocy dziecku. FGI ze
specjalistami miat forme panelu dyskusyjnego podsumowujgcego badanie i uzyskane wyniki, co
stanowito podstawe do formutowania koncowych wnioskdw oraz rekomendacji. FGI z rodzicami
zrealizowano w wojewddztwach podkarpackim (6 osdb) i zachodniopomorskim (7 osdb).
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24 wywiady rodzinne z elementami etnografii, obserwacji uczestniczacej i socjologii wizualnej

Wywiady rodzinne zrealizowano w domach dzieci niepetnosprawnych, ktére otrzymaty wsparcie w
Programie. Brali w nich udziat dzieci, rodzice lub opiekunowie prawni i inni cztonkowie gospodarstwa
domowego - rodzenstwo, dziadkowie i krewni, ktdrzy wyrazili zgode i byli dostepni w dniu badania.
Wywiad rodzinny zostat wzbogacony o dwa dodatkowe komponenty:

a) obserwacje uczestniczaca

Podczas wywiadu rodzinnego przyjrzano sie réznorodnym aspektom codziennego funkcjonowania
respondentéw, co umozliwito lepsze poznanie badanych i ich nieuswiadomionych nawykdéw. Istotne
okazaty sie rdwniez obserwacje badacza, dotyczace relacji pomiedzy domownikami oraz ich strategii
radzenia sobie z codziennymi sytuacjami. Za zgodg badanych, stworzono dokumentacje
fotograficzng, ktéra uzupetnita analize wywiaddw rodzinnych.

b) elementy socjologii wizualnej i etnografii

W czasie wizyty w domu, badacz prosit o zaprezentowanie albumu ze zdjeciami rodzinnymi z réznych
okreséw — przed i po narodzinach dziecka niepetnosprawnego, a takze przed i po przystgpieniu do
ewaluowanego Programu. Fotografie stanowity cenne zrédto wiedzy o ewentualnych zmianach, jakie
zaszty w funkcjonowaniu gospodarstwa domowego — przede wszystkim o zmianie jakosci i stylu zycia
badanych rodzin.

5. Kontekst badawczy — analiza danych zastanych
5.1. Informacje o Programie ,,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu”
5.1.1. Zasady realizacji Programu

Cele Programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” podzielono na strategiczne i
operacyjne. Jako cel strategiczny wskazano rehabilitacje dzieci niepetnosprawnych (z wytgczeniem
rehabilitacji medycznej). Przyjeto tez trzy cele operacyjne Programu:

1. pomoc rodzicom (opiekunom prawnym) w procesie adaptacji do warunkéw zycia,
wynikajgcych z faktu wychowywania dziecka niepetnosprawnego, a takze

2. przygotowanie rodzicow (opiekundw prawnych) do udziatu we wczesnym wspomaganiu
rozwoju dziecka niepetnosprawnego;

3. wsparcie placéwek realizujgcych wczesng pomoc na rzecz dzieci niepetnosprawnych.

Program PRFON , Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” stanowit kontynuacje pilotazowego
programu rzgdowego , Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc
dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscia lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie”
realizowanego w latach 2005-2007 (dalej: WWKSC, Program pilotazowy). Zalecenia Biura
Petnomocnika Rzadu ds. Osdb Niepetnosprawnych wskazywaty na konieczno$¢ opracowania
programu pozwalajgcego na kontynuacje wczesnej pomocy dzieciom niepetnosprawnym.
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Doswiadczenia i zasadno$¢ kontynuacji Programu pilotazowego byty takze przedmiotem debaty
prowadzonej w sejmie?.

Program ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” byt realizowany w latach 2008-2012. W
zatozeniach Programu zapisano, ze daje on mozliwo$¢ dalszego finansowania, prowadzonych przez
placowki uczestniczagce w WWHKSC, dziatan m.in. z zakresu rehabilitacji dzieci (z wytgczeniem
rehabilitacji medycznej) oraz wsparcia ich rodzicéw. Osig Programu byta rehabilitacja niemedyczna
realizowana i wspierana przez udziat dzieci w indywidualnych zajeciach w celu nabywania i rozwijania
umiejetnosci niezbednych do samodzielnego funkcjonowania. W ramach tej interwencji mozna byto
takze finansowac organizowanie i prowadzenie kurséw i szkolen oraz grup srodowiskowego wsparcia
dla rodzicéw i opiekundw prawnych dzieci niepetnosprawnych. Autorzy Programu przewidzieli
rowniez mozliwo$é sfinansowania dodatkowych zadan, w szczegélnosci zakupu materiatéw i pomocy
dydaktycznych potrzebnych do realizacji planowanych zaje¢ oraz pokrycia kosztéw eksploatacji
pomieszczen stuzgcych temu samemu celowi. W Programie dopuszczone byto finansowanie ustug
zlecanych wykonawcom zewnetrznym, w zakresie $wiadczen rehabilitacyjnych (np. organizacji i
prowadzenia kurséw, szkolen, warsztatéw, grup sSrodowiskowego wsparcia dla rodzicow lub
opiekunéw prawnych, terapii zajeciowej dla dzieci w celu nabywania i rozwijania umiejetnosci
niezbednych do samodzielnego funkcjonowania) i wynajmu taboru transportowego do przewozu
uczestnikow.

Maksymalne dopuszczalne koszty pokrywane ze S$rodkéw Programu byty S$cisle okreslone.
Dofinansowanie ze srodkdw PFRON, przekazane na realizacje zadania w danym roku, nie mogto
przekroczy¢ kwoty stanowigcej iloczyn liczby dzieci wskazanych we wniosku — majgcych zostaé
objetych wczesng pomocg - oraz 2.500 zt. Ponadto, kwota dofinansowania przyznanego na pokrycie
kosztow przystosowania pomieszczen niezbednych do prawidtowej realizacji zadania (prace
montazowo-konserwacyjne) i/lub zakupu sprzetu rehabilitacyjnego, nie mogta przekraczaé¢ 10%
maksymalnego przyznanego dofinansowania.

Beneficjentami Programu byly dzieci niepetnosprawne w wieku 0 — 7 lat posiadajace orzeczenie o
niepetnosprawnosci oraz ich rodzice lub opiekunowie prawni. Dodatkowo dopuszczono takzie
mozliwosé udziatu dzieci niepetnosprawnych, ktére w trakcie realizacji zadania w danym roku
kalendarzowym ukonczyty 7 lat. Pomoc skierowano réwniez do rodzicow i opiekunéw tych dzieci.

Adresatami Programu byty placédwki oraz jednostki prowadzgce placéwki, ktére uczestniczyty w
realizowanym w latach 2005 — 2007 rzagdowym Programie pilotazowym WWKSC, wymienione w
»Wykazie Placéwek zarekomendowanych do Programu Rzadowego — Pilotaz 2005 — 2007 WWKSC”.
Wykaz tych placéwek, zgodnie z punktem XIIl.3.5 Programu modgt by¢ aktualizowany przez Zarzad
PFRON. W Programie nie okreslono, jakie typy placéwek sg dopuszczone do udziatu w realizacji
Programu. Typologie instytucji faktycznie uczestniczacych w Programie zaprezentowano w kolejnym
podrozdziale.

! Interpelacja nr 3315 w sprawie zakoriczenia Programu "Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa,
skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego
rodzinie", http://orka2.sejm.gov.pl/IZ6.nsf/INTop/03315?0penDocument dostep 22.10.2014
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Warunkiem uczestnictwa placowki w Programie byto nieposiadanie wymagalnych zobowigzan wobec
PFRON, Zaktadu Ubezpieczern Spotecznych i Urzedu Skarbowego. Dodatkowo procedura realizacji
Programu wymagata ztozenia kompletnego wniosku o dofinansowanie zadania w Oddziale Funduszu,
w terminie okreslonym przez Zarzagd PFRON. Caty proces naboru wnioskéw, w tym ocene formalng i
merytoryczng, prowadzity Oddziaty PFRON.

Na dokumentacje Programu, oprécz samej tresci dokumentu, sktadajg sie formularze wniosku o
dofinansowanie i wzér umowy wraz z zatgcznikami. Placdwki musiaty aplikowa¢ o srodki oddzielnie w
kazdym roku, w ktérym chciaty realizowa¢ zadania finansowane z Programu. Podstawowym
dokumentem aplikacyjnym byt wniosek o dofinansowanie zadania. Sktadat sie on z czterech czesci:

e (Czes¢ A: Dane i informacje o wnioskodawcy,

e (Czes¢ B: Informacje o planowanym zadaniu,

e (Cze$¢ C: Weryfikacja i ocena merytoryczna wniosku,

e (Cze$¢ D: Decyzja Petnomocnikéw Prezesa Zarzgdu PFRON.

Czesc A'i B wypetniali wnioskodawcy, a Ci D — przedstawiciele PFRON.

Celem sekcji A, oprécz przekazania podstawowych danych o wnioskodawcy, byto wykazanie
spetniania wymogoéw formalnych okreslonych w Programie. Tym samym ta czes$¢, wraz zatgcznikami,
stanowita podstawe oceny formalnoprawnej wniosku.

W sekcji B przewidziano miejsce na charakterystyke merytoryczng, uwzgledniajagcg opis zadania
planowanego do realizacji, przewidywane formy wsparcia, uzasadnienie wydatkéw okreslonych w
budzecie zadania oraz planowang liczbe dzieci majacych zostaé objetych wczesng pomoca, ze
wskazaniem rodzaju ich niepetnosprawnosci. Informacje te nalezato uzupetni¢ o wskazanie wysokosci
i Zrédet finansowania (uwzgledniajgc wydatki kwalifikowane i srodki z innych zrdodet).

W czesci C wniosku zawarto miejsce na ocene formalng wniosku (pozytywng lub negatywng) i
merytoryczng (z uzasadnieniem). Weryfikacji oddzielnie podlegat budzet zadania, do ktdrego
oceniajacy mogli wnies$¢ swoje zastrzezenia — zarowno w odniesieniu do poszczegdlnych jego pozycji,
jak i wysokosci planowanych $rodkéw. Podsumowaniem tej czesci wniosku byfta rekomendacja
wysokosci dofinansowania, ktdra byta ostatecznie weryfikowana i przyjmowania (lub nie) w ostatniej
czesci wniosku, przez Petnomocnika Prezesa Zarzagdu PFRON.

Ani w dokumencie programowym, ani w towarzyszacych mu zatgcznikach, nie okreslono kryteriéw
oceny wniosku o dofinansowanie zadania. Zasad oceny nie mozna réwniez odtworzy¢ ze sposobu
konstrukcji wniosku. Jedynie wymagania formalne zostaty precyzyjnie okreslone w Programie i sg
oceniane dwuwartosciowo: spetnia lub nie spetnienia.

5.1.2. Zasieg Programu

Program objat swoim zasiegiem 15 wojewddztw (nie byt realizowany jedynie w wojewddztwie
opolskim) i trwat piec¢ lat. W poszczegdlnych latach zmieniata sie liczba placéwek, zaangazowanych do
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jego realizacji. W pierwszym roku funkcjonowania (2008 r.) tylko siedem instytucji podpisato umowy
na realizacje zadan w Programie. W kolejnych latach przyrost byt znaczny: pomiedzy 2008 a 2009
rokiem przybyto 13 placéwek, w roku 2010 r. razem byto ich juz 33, a o rok pdzniej o 11 wiecej. W
ostatnim okresie realizacji Programu (2012 r.) liczba zaangazowanych podmiotéw spadta do 42. Tylko
trzy placowki konsekwentnie od 2008 do 2012 roku realizowaty Program ,Wczesna pomoc dziecku
niepetnosprawnemu”?.

Woykres 1. Liczba podmiotow, ktdre realizowaty Program w kolejnych latach.
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Zrédto: Obliczenia wiasne na podstawie danych ze sprawozdawczosci Programu WPDN

W realizacji zadan przewidzianych Programem uczestniczyto na przestrzeni catego okresu jego
obowigzywania tgcznie 57 placéwek. Trzy czwarte z nich to organizacje pozarzagdowe (gtéwnie
stowarzyszenia), a co pigty adresat Programu miat status placéwki medycznej (publicznej lub
niepublicznej). Formalnie w czterech przypadkach projekt realizowaty jednostki samorzadu
terytorialnego (gminnego lub powiatowego). Faktycznie w ich imieniu organizacjg zadan zajmowaty
sie jednostki, dla ktérych JST byt organem prowadzgcym.

Wsrdd organizacji pozarzagdowych znaczng czes¢ stanowity kota Polskiego Stowarzyszenie na Rzecz
Os6b z Uposledzeniem Umystowym, a w wojewddztwie mazowieckiem Zarzad Gtéwny PSOUU
odpowiadat za realizacje Programu. W realizacje Programu aktywnie witgczyt sie takze Polski Zwigzek
Gtuchych (PZG), ktérego Oddziatom oraz Zarzagdowi Gtéwnemu przyznano dofinansowanie.

Tabela 1 Klasyfikacja placéwek realizujgcych Program WPDN

Typ placowki Liczba podmiotow Odsetek ‘
Organizacja pozarzagdowe 42 73,7%
w tym PSOUU 17 29,8%
w tym PZG 9 15,8%
Placéwki medyczne i rehabilitacyjne 11 19,3%
Jednostki samorzadu terytorialnego 4 7,0%
tacznie 57 100%

Zrédto: Obliczenia wiasne na podstawie danych ze sprawozdawczosci Programu WPDN

2 Byly to: Samodzielny Publiczny Oérodek Terapii i Rehabilitacji Dla Dzieci w Kwidzynie, Milickie Stowarzyszenie
Przyjaciot Dzieci i Osdb Niepetnosprawnych, Fundacja "Promyk Storca".
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tacznie przez caty okres trwania Programu wydatkowano na jego realizacje 14 371 794 ztotych.
Najwiecej w ostatnich dwdch latach jego obowigzywania — po 4 min ztotych. Rozktad wydatkdw byt
nierdwnomierny w przekroju wojewddzkim. Najwiecej srodkéw na realizacje zadan wykorzystano w
wojewddztwie dolnoslgskim (3,5 min zt), mazowieckim (2,5 min zt) i $lgskim (2 min zt). Najmniej,
sposréd regiondw uczestniczgcych w Programie, w regionie kujawsko-pomorskim (69 tys.).

Rozktad  wydatkdw  wzgledem wojewddztw pordwnano z rozktadem  procentowym
niepetnosprawnych dzieci®. Najwiecej dzieci z orzeczeniami o niepetnosprawnosci zamieszkuje
wojewddztwa: slgskie, mazowieckie (po 11% wszystkich niepetnosprawnych dzieci w wieku 0-15 lat),
wielkopolskie (10%) i kujawsko-pomorskie (8%). W tych ostatnich dwdéch regionach kwoty na
realizacje Programu byty stosunkowo niskie. Natomiast az jedng czwartg budzetu poznaczono na
sfinansowanie zadan w regionie dolnoslgskim, zamieszkiwanym przez niewiele ponad 7% populacji
niepetnosprawnych dzieci. Opisane dysproporcje przedstawia ponizszy wykres.

Wykres 2 Poréwnanie rozkladu procentowego dzieci niepetnosprawnych i wydatkéw w Programie WPDN.
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% o0sbb niepetnosprawnych w wieku 0-15 lat w danym regionie wsrdd wszystkich niepetnosprawnych w tym wieku

Zrédto: Obliczenia wiasne na podstawie sprawozdawczosci Programu WPDN i wynikéw Narodowego Spisu Powszechnego
Ludnosci i Mieszkan, 2011 r

Na podstawie zestawieh mozna stwierdzié, ze kwota $rodkéw przeznaczona w kazdym z regionéw na
realizacje Programu jest silnie zwigzana z potencjatem instytucjonalnym na danym terenie, w tym
takze z zainteresowaniem placéwek udziatem w Programie. Na Dolnym Slgsku, w ktérym
przeznaczono najwyzsze kwoty na zadania przewidziane w Programie, realizowato je najwiecej
instytucji (az 7). Podobnie byto na Mazowszu i Slgsku (po 6 placéwek w regionie).

3 Dane dotyczg dzieci w wieku 0-15 lat, gdyz w takim zestawieniu zostaty opublikowane dane z Narodowego
Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2011 r. Statystyki dla dzieci 0-7 lat nie sg dostepne.
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5.2. Ogodlne zatozenia systemu wsparcia i rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych
5.2.1. Aspekty prawne wczesnego wspomagania

Regulacje i zalecenia stanowigce podstawe dla realizacji wczesnej pomocy dziecku
niepetnosprawnemu  zostaly przedstawione przekrojowo. Analizie poddano oddzielnie
prawodawstwo o réznym zasiegu: od prawa miedzynarodowego poprzez wytyczne unijne az po
legislacje krajowa. Drugg osig analizy staly sie dokumenty odnoszace sie do sytuacji dzieci i,
oddzielnie, oséb niepetnosprawnych. Tam, gdzie byto to mozliwe, zastosowano odwotania do
uregulowan odnoszacych sie do obu tych grup tgcznie. Ponizsza analiza jest podstawg do udzielenia
odpowiedzi na pytania czy i w jakim stopniu zatozenia Programu sg spdjne z polityka panistwa i
polityka UE wobec osdb niepetnosprawnych.

Prawo miedzynarodowe

Wsparcie dla dzieci, w tym dzieci niepetnosprawnych, ma swoje podstawy w konwencjach
miedzynarodowych. Zgodnie z Powszechng Deklaracjg Praw Cztowieka Matka i dziecko majg prawo
do specjalnej opieki i pomocy.* Zakres i cel tej pomocy precyzujg zapisy Konwencji o prawach dziecka.
Zgodnie z artykutem 23 tej Konwencji dziecko psychicznie lub fizycznie niepetnosprawne powinno
mie¢ zapewnionqg petnie normalnego Zzycia w warunkach gwarantujgcych mu godnosé,
umozliwiajgcych osiggniecie niezaleZznosci oraz utatwiajgcych aktywne uczestnictwo dziecka w zyciu
spofeczeristwa. Co wiecej, konwencja odwotuje sie takze do zasadnosci rozszerzenia pomocy do oséb
odpowiedzialnych za opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym. Pomoc taka powinna byé, w miare
mozliwosci, bezptatna. Jej celem jest zapewnienie dziecku niepetnosprawnemu skutecznego dostepu
do oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego oraz
mozliwosci rekreacyjnych. Ostatecznie te dziatania majg sie przyczynié¢ do osiggniecia przez dziecko
jak najwyziszego stopnia zintegrowania ze spofeczeristwem oraz osobistego rozwoju, w tym jego
rozwoju kulturalnego i duchowego.

Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych, uzupetniajgca wczesniej przyjete konwencje ONZ,
zobowigzuje Panstwa Strony do ochrony wszystkich praw cztowieka i praw podstawowych oséb
niepetnosprawnych, w tym dzieci. W artykule 7. Konwencja odwotuje sie do praw dzieci
niepetnosprawnych w zakresie umozliwienia dzieciom niepetnosprawnym korzystania z
fundamentalnych praw cztowieka.®

Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Osdb Niepetnosprawnych, przyjete 20 grudnia 1993 r.
przez Zgromadzenie Ogdlne Naroddéw Zjednoczonych naktadajg na panstwa szereg szczegétowych
obowigzkéw zwigzanych z utatwieniem funkcjonowania osobom niepetnosprawnym, w tym
obowiazek zapewnienia ustug rehabilitacji osobom niepetnosprawnym po to, aby mogty one osiggac i
utrzymywac optymalny poziom niezaleznosci i funkcjonowania miedzy innymi poprzez krajowe
programy rehabilitacji dla wszystkich grup oséb niepetnosprawnych.® Zgodnie z tg rezolucjg programy

4 Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, art. 25, ONZ, 1948

5> Konwencja o prawach o0séb niepetnosprawnych, 13.12.2006

6 Standardowe Zasady Wyréwnywania Szans Oséb Niepetnosprawnych, Rezolucja 48/96 ONZ,
20 grudnia 1993 r.
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takie powinny byc¢ oparte na aktualnych indywidualnych potrzebach jednostek oraz na zasadach
petnego uczestnictwa i rownosci. Naktada ona na panstwa powinnos¢ wykorzystywania ekspertyz
organizacji oséb niepetnosprawnych przy opracowywaniu lub ocenie programow rehabilitacyjnych.
Programy rehabilitacyjne powinny zawierac szeroki zakres dziatan takich, jak szkolenie umiejetnosci
w celu poprawy lub wyréwnania uszkodzonych funkcji, poradnictwo dla osob niepetnosprawnych i ich
rodzin, rozwijanie pewnosci siebie 0sob niepetnosprawnych oraz ustugi rutynowe, takie jak
diagnostyka i porady.

Rezolucja utrzymuje bezposrednio, ze takie po stronie panstwa lezy zaopatrzenie oséb
niepetnosprawnych w adekwatny sprzet rehabilitacyjny. W obszarze edukacji wskazuje zwrdcenie
szczegdlnej uwagi na bardzo mate dzieci niepetnosprawne i niepetnosprawne dzieci w wieku
przedszkolnym.

Bezposrednim  powigzaniem Programu Woczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu i
Standardowych Zasad Wyréwnywania Szans Osob Niepetnosprawnych jest zapis odnoszacy sie do
opieki medycznej i rehabilitacji. Zgodnie z Zasadg nr 2 panstwa powinny pracowac nad tworzeniem
programow dla wielodyscyplinarnych zespotéw profesjonalistéw. Celem tych programéw bytoby
wczesne wykrywanie, diagnozowanie i leczenie uszkodzen zdrowia. Programy takie powinny
zapobiegaé, redukowad lub eliminowaé czynniki powodujgce niepetnosprawnos¢ oraz zapewnic petne
uczestnictwo 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin - zaréwno indywidualne jak i organizacji oséb
niepetnosprawnych - na etapach planowania i ewaluacji tych programéw. Cho¢ Program ,Wczesna

4

pomoc...” nie uwzglednia rehabilitacji medycznej, to wskazane dziatania w Standardowych

Zasadach... uwzgledniajg redukcje czynnikdéw powodujgcych niepetnosprawnosé.
Prawo UE

Polityka UE wobec 0séb niepetnosprawnych odnosi sie do wielu aspektéw ich funkcjonowania. Jak
napisano we wprowadzeniu do Program WWKSC, strategiczne programy Unii Europejskiej zajmujq sie
przede wszystkim rozwojem zasobow ludzkich oraz walkg z wykluczeniem spotecznym, kwestiq opieki,
pozostawiajgc w gestii paristw cztonkowskich.” Regulacje, zalecenia i programy unijne w odniesieniu
do sytuacji oséb niepetnosprawnych koncertujg sie wokét kwestii niedyskryminacji oraz dostepnosci,
szczegdlnie do rynku pracy.® W artykule 26 Karty praw podstawowych Unii Europejskiej podkresla sie,
ze Unia uznaje i szanuje prawo 0sob niepetnosprawnych do korzystania ze srodkdw majgcych
zapewnié im samodzielnosé, integracje spoteczng i zawodowq oraz udziat w Zyciu spotecznosci.’

Waznym dokumentem podsumowujgcym stanowisko w sprawie oséb niepetnosprawnych jest
Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020. Odnowione zobowigzanie do

7 "Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciagta pomoc dziecku zagrozonemu
niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie" Program rzgdowy - pilotaz 2005-2007

8 Por.: Annotated review of European Union law and policy with reference to disability, Janina Arsenjeva on
behalf of the Academic Network of European Disability experts (ANED), grudzier 2009, [adres:
http://www.disability-
europe.net/content/aned/media/ANED%202009%20Task%203%201%20Review%200f%20law%20and%20polic
v%20with%20annex%20-%20final in%20layout.pdf, dostep 22.10.2014

% Karta praw podstawowych Unii Europejskiej, Dziennik Urzedowy 303, 14/12/2007 P. 0008 — 0008.
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budowania Europy bez barier zgodnie, z ktéra dziatanie UE bedzie wspieraé dziatania krajowe miedzy
innymi w celu wsparcia dla rodzin i nieformalnych opiekunéw. Zapisy Strategii odwotujg sie tez do
zmiany podejscia integracji i rehabilitacji oséb niepetnosprawnych poprzez zapewnienie im ustug
$rodowiskowych wysokiej jakoséci, w tym takze dostepu do osobistej opiekil®. Z punktu widzenia
analizy Programu ,Wczesna pomoc...” szczegdlnie istotne sg zapisy odwotujace sie do dziatarn UE
wspierajgcych  inicjatywy  panstw  cztonkowskich na rzecz zapewnienia  dostepnych,
niedyskryminacyjnych swiadczen i infrastruktury zdrowotnej (..) oraz zapewniania odpowiednich
Swiadczen rehabilitacyjnych; upowszechniania swiadczen w zakresie zdrowia psychicznego i dziatanie
na rzecz rozwijania ustug wczesnej interwencji i oceny potrzeb. Wiecej na ten temat w Zaleceniu Nr R

(92) 6 Komitetu Ministrow do panstw cztonkowskich w sprawie spdjnej polityki na rzecz oséb
niepetnosprawnych'!

Prawo polskie

W polskim prawie ramy pomocy osobom niepetnosprawnym zostaty okreslone w ustawie z dnia 27
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.
Jednoczesnie uruchomienie i realizacja Programu ,,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” jest
mozliwa na podstawie art. 47 ust. 1 pkt 4) lit.a niniejszej ustawy:

Srodki Funduszu, w wysokosci do 30% wydatkéw, przeznacza sie na zadania inne niz
wymienione w ustawie: programy zatwierdzone przez Rade Nadzorczq, stuzgce rehabilitacji
spotecznej i zawodowej, w szczegdlnosci adresowane do osob niepetno-sprawnych oraz do
rodzin, ktorych cztonkami sq osoby niepetnosprawne.

Zapis w tym brzmieniu zostat wprowadzony 13 kwietnia 2006.

Dokumentem okreslajgcym prawa oséb niepetnosprawnych na gruncie polskim jest Karta Praw Oséb
Niepetnosprawnych. Karta Praw Osdb Niepetnosprawnych nie posiada mocy prawnej, ale jest
traktowana jako wyznacznik kierunku w zakresie realizacji przez instytucje publiczne i niepubliczne
réznych dziatan na rzecz oséb niepetnosprawnych.?

Gwarantuje ona szczegdlng ochrone praw wynikajgcych z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji Praw
Cztowieka, Konwencji Praw Dziecka, Standardowych Zasad Wyréwnywania Szans Osoéb
Niepetnosprawnych, aktow prawa miedzynarodowego i wewnetrznego. Celem tego dokumentu jest
urzeczywistnienie tych praw przez dziatania Rzadu RP i wtadz samorzadowych. Sejm stwierdza, iz
oznacza to w szczegblnosci prawo osob niepetnosprawnych do dostepu do wszechstronnej

10 Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady, Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego i
Komitetu Regiondw Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020: Odnowione zobowigzanie
do budowania Europy bez barier

11 Zalecenie Nr R (92) 6 Komitetu Ministréw do paristw cztonkowskich w sprawie spdjnej polityki na rzecz oséb
niepetnosprawnych w: prac. P.J. Jaros, Prawa Dziecka. Dokumenty Rady Europy, Biuro Rzecznika Ochrony Praw
Dziecka, Warszawa 2013 r.

2 Informacja Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej o dziataniach podejmowanych w 2012 roku na rzecz realizacji
postanowien uchwaty Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. ,Karta Praw Oséb
Niepetnosprawnych”, s. 3.
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rehabilitacji majgcej na celu adaptacje spoteczng i pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej
pomocy specjalistycznej umozliwiajgcej rozwdj, zdobycie lub podniesienie kwalifikacji ogdlnych i
zawodowych.®

5.2.1. System wczesnego wspomagania w Polsce

Na system wczesnego wspomagania w Polsce sktada sie szereg dziatan, realizowanych przez rézne
placowki, finansowane z réznych zréodet. Elementy tego systemu zmieniaty sie w czasie ostatnich lat,
co miato istotne znaczenie dla aktualnego ksztattu tego systemu i planowanych dziata. Obecnie
wsparciem zajmujg sie trzy resorty: zdrowia (finansowane w ramach NFZ), edukacji (wczesne
wspomaganie rozwoju dzieci) i pomocy spotecznej (finansowanie PFRON). Analiza problemu
wczesnego wspomagania pokazuje brak spdjnego systemu wsparcia dla dzieci niepetnosprawnych, co
potwierdzajag wypowiedzi specjalistéw?*. Nie tylko rézne resorty byly zaangazowane w $wiadczenie
pomocy dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom, ale szereg dziatan byto prowadzonych poza
programami rzgdowymi. Odpowiedziag na brak spdjnego systemu bylo stworzenie rzgdowego,
miedzyresortowego programu w 2005 roku - WWKSC.

Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku
zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie" (WWKSC) 2005-
2007

Autorzy Programu WWKSC napisali w diagnozie, ze ,Istniejgce w Polsce podziaty resortowe i
organizacyjne sprawiajg, ze wczesna pomoc prowadzona jest czgstkowo, oddzielnie lub nie
prowadzona jest wcale”. Dlatego wdrozenie i sprawdzenie koncepcji organizacyjnej o charakterze
miedzyresortowym (medycznej, edukacyjnej i spotecznej) i sposobu finansowania wczesnej,
zintegrowanej, kompleksowej, wielospecjalistycznej i ciggtej pomocy dzieciom zagrozonym
niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnym oraz ich rodzinom stanowito podstawowe uzasadnienie
realizacji Programu WWKSC. W zatozeniach finansowanie WWKSC zostato podzielone pomiedzy trzy
resorty w nastepujgcej proporcji:

e Ministerstwo Zdrowia — 65%
e Ministerstwo Polityki Spotecznej — 20%
e Ministerstwo Edukacji Narodowej — 15%.

W finansowanie wtaczono takze jednostki samorzadu terytorialnego. Ostatecznie struktura
wydatkéw wygladata nieco inaczej. Wojewddzkie Oddziaty NFZ wydaty taczng kwote 34 min zt, Zarzad
PFRON - 3 mln zt. Kwoty te zostaty uzupetnione przez $rodki przekazywane przez JST®.

13 Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych przyjeta uchwatg Sejmu RP dnia 1 sierpnia 1997 r. (M.P. z 13.08.1997 r.
Nr 50 poz. 475)

14 http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/100963#.VEpAtcmqLF4 dostep 23.10

15 Raport z realizacji pilotazu programu rzagdowego "Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa,
skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego
rodzinie" (WWKSC) w latach 2005-2007, s. 53
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Jak zauwazyli autorzy raportu podsumowujgcego realizacje pilotazu, istotnym jego elementem, byto
opracowanie i koordynowanie zadan w ujeciu miedzyresortowym. Dodatkowo wykorzystano nie
tylko wiedze pracownikéw ministerstw (finanséw, pracy i polityki spotecznej, zdrowia i edukacji, NFZ)
ale takze profesjonalistow (lekarzy, pedagogdéw i psychologdw), oraz postulaty i doswiadczenia
organizacji pozarzgdowych reprezentujgcych beneficjentéw programu?®,

Program WWHKSC swiadczyt pomoc dzieciom niepetnosprawnym i zagrozonym niepetnosprawnoscia
przy wykorzystaniu systemu bondw.

Tabela 2 Typy bondéw przewidzianych w WWKSC

Przewidywany
Dla kogo koszt roczny na 1

dziecko

dzieci potrzebujgce rehabilitacji, gtéwnie ruchowej lub/i logopedycznej, w wieku 0-
12 miesiecy jak réwniez dalszych kontroli do ukoriczenia 3 r. z:

a) dzieci z grupy ryzyka,

b) dzieci z badan przesiewowych.

dzieci od ukoriczenia 6 miesigca zycia dziecka do ukoriczenia 7 roku zycia, w
przypadkach powikfan z drgawkami, zaburzen wzroku i stuchu, gdzie nie ma jasnosci
co do diagnozy i wymagane jest pogtebienie diagnozy: np. dzieci podejrzane o
maozgowe porazenie dzieciece, autyzm, opdznienie rozwoju umystowego badz
uposledzenie umystowe, zaburzenia sensorycznej integracji o ciezkim przebiegu,
zaburzenia rozwoju mowy.

dzieci, u ktdrych zostaty stwierdzone:

- zespoty genetyczne - kierowane "od razu": oddziaty noworodkowe, lekarz
pierwszego kontaktu (nawet, gdy jest podejrzenie lub badania w toku,
okotoporodowe uszkodzenia splotu ramieniowego, stan po zapaleniu opon
mozgowo-rdzeniowych i mdzgu, wrodzone wady uktadu nerwowego m.in.
przepuklina oponowo-rdzeniowa, wodogtowie, matogtowie, choroby nerwowo-
miesniowe, choroby metaboliczne, inne wady i uszkodzenia osSrodkowego uktadu
nerwowego o znanej lub nieznanej etiologii, skutkujgce zagrozeniem lub trwatym
uposledzeniem funkcji ruchowych lub/i umystowym,

- catosciowe zaburzenia rozwoju (autyzm dzieciecy, autyzm atypowy, zespot
Aspergera i inne), ciezkie skoliozy sprzezone z wyzej wymienionymi jednostkami
chorobowymi, uposledzenie umystowe, niedowidzenie, $lepota, niedostuch,
gtuchota, uposledzenie umystowe ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami.

4636,00 zt

5 320,00 zt

9 538,00 zt

dzieci gtebiej, wielorako uposledzone (sprzezone niepetnosprawnosci, od 0 do
ukonczonego 7 roku zycia dziecka)

Zrédto: WWKSC

D 12 464,00 zt

Dla dzieci objetych kazdym typem bonu przewidziano programy terapeutyczne o rézinej
intensywnosci i konsultacje specjalistyczne, dostosowane do ich potrzeb. Dodatkowo pomoca objeto
takze rodzicéw tych dzieci.

Zgodnie z wynikami ewaluacji Programu WWKSC, przynidst on wyrazne efekty zaréwno na poziomie
indywidualnym (u poszczegdlnych dzieci i rodzicow objetych pomocg), jak i instytucjonalnym,
sposréd ktédrych mozna wymienic:

16 Raport z realizacji pilotazu programu rzagdowego WWKSC s. 3.
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= rozszerzenie oferty Swiadczen, wyrdwnujgcych szanse rozwojowe matych dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnych, adekwatnie do ich potrzeb oraz mozliwosci
wiaczenia dodatkowych zadan skierowanych na pomoc rodzinie, co wptywa na wieksze
zaangazowanie rodzicéw w przebieg terapii,

= podwyzszenie jakosci pracy zespotow specjalistow (dziatania ukierunkowano na realizacje
standardéw pilotazu) oraz opracowano ogdlny standard placéwek (baza lokalowa,
zatrudnienie kadry, wyposazenie w sprzet, dostosowany program),

= wypracowanie zasad i form wspétpracy z placowkami stuzby zdrowia dla noworodkow,
niemowlat i dzieci do 3 roku zycia oraz placdwkami oswiatowymi dla dzieci od 3 do 7 roku
zycia przez placéwki realizujgce program,

= poprawa wspotpracy sSrodowisk: lekarzy, nauczycieli, pracownikéw samorzgdowych,
prowadzaca do poprawy Swiadomosci spotecznej na temat prawa dzieci z
niepetnosprawnoscig do wczesnego wspomagania rozwoju i wczesnej interwencji,

= sprawdzenie zaproponowanego systemu bonowego finansowania i organizacji pomocy w
uktadzie miedzyresortowym i wypracowanie zmodyfikowanych standardéw swiadczen i ich
finansowania,

= wprowadzenie stosownych zmian w ustawach, rozporzadzeniach i procedurach
pozyskiwania $rodkow finansowych od NFZ i PFRON.

Odpowiedzig na potrzebe kontynuacji WWKSC byt opisany wczesniej Program ,Wczesna pomoc
dziecku niepetnosprawnemu” (WPDN) realizowany w latach 2008-2012, ktéry tylko czesciowo
wykorzystuje doswiadczenia z lat 2005-2007. Obecnie ze $rodkdw PFRON realizowane sg projekty
dofinansowane w ramach konkurséw o zlecenie realizacji zadan zgodnie z art. 36 ustawy o
rehabilitacji zawodowej i spofecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. Pierwszy taki
konkurs ogtoszono 15 paZdziernika 2008 r.}” Poza projektami rehabilitacja dzieci odbywa sie np. na
turnusach rehabilitacyjnych.

Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci (WWRD)

Niezaleznie od Programu WPDN, pomoc dzieciom niepetnosprawnym swiadczona byta na podstawie
Art. 71b zapiséw Ustawy z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty'® oraz rozporzadzenia ministra
edukacji narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci (WWRD). Celem WWRD byto organizowanie wczesnego wspomagania rozwoju dzieci,
majacego na celu pobudzanie psychoruchowego i spotecznego rozwoju dziecka od chwili wykrycia
niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szkole, zwanego dalej ,wczesnym wspomaganiem”. W
dokumentach okreslono tez kwalifikacje wymagane od oséb prowadzacych wczesne wspomaganie, a

7 http://www.pfron.org.pl/pl/zadania-zlecane/457,|-konkurs-ZAMKNIETY.html| dostep 24.10
18 Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oéwiaty (Dz.U. 1991 nr 95 poz. 425)
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takze formy wspétpracy z rodzing dziecka®®. W Ustawie zapisano, ze wspomaganie prowadzone jest
bezposrednio z dzieckiem i jego rodzina.

Ustawa o systemie o$wiaty wskazuje na szereg typow placéwek, ktére mogg prowadzi¢ wspomaganie
na zasadach okreslonych w rozporzadzeniu. Sg to przedszkola i szkoty podstawowe, w tym specjalne,
inne formy wychowania przedszkolnego oraz osrodki, o ktérych mowa w art. 2 pkt 5 Ustawy (czyli
mtodziezowe osrodki wychowawcze i socjoterapii, specjalne osrodki szkolno-wychowawcze, osrodki
umozliwiajgce dzieciom uposledzonym umystowo w stopniu gtebokim i z niepetnosprawnosciami
sprzezonymi przygotowanie przedszkolne i realizacje obowigzku szkolnego, a takze w publicznych i
niepublicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych, w tym poradniach specjalistycznych).
Dyrektorzy tych placowek mogg organizowaé¢ wczesne wspomaganie rozwoju dziecka w
porozumieniu z organami prowadzacymi. Opinie o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju
dziecka wydajg zespoty orzekajgce, dziatajgce w poradniach psychologiczno-pedagogicznych (od
czasu nowelizacji — takze niepubliczne), w tym w poradniach specjalistycznych. Tym samym nie jest
wymagane orzeczenie o niepetnosprawnosci, aby zakwalifikowa¢ dziecko do wspomagania.

Poza diagnozowaniem potrzeby w kierunku wczesnego wspomagania i realizacjg WWRD, poradnie
psychologiczno-pedagogiczne udzielajg dzieciom, od momentu urodzenia, pomocy psychologiczno-
pedagogicznej oraz Swiadczg rodzicom pomoc psychologiczno-pedagogiczng zwigzang z
wychowywaniem?.

NFz

Narodowy Fundusz Zdrowia finansuje, w ramach swojej dziatalnosci, rehabilitacje dzieci. Z punktu
widzenia analizowanego problemu szczegélnie wazne jest opisanie dziatalnosci osrodkow rehabilitacji
dziennej dla dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego. Zgodnie z Zarzgdzeniem Prezesa NFZ z dnia
19 wrzesnia 2007 r. rehabilitacja dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego w osrodku/oddziale
dziennym  realizuje  wielospecjalistyczng, kompleksowq rehabilitacje  dzieci zagrozonych
nieprawidfowym rozwojem psychomotorycznym (gtdwnie z grupy wysokiego ryzyka cigzowo-
porodowego), oraz dzieci o zaburzonym rozwoju psychomotorycznym.?! Zarzgdzenie reguluje kwestie
dopasowania tego wsparcia zapisem, zgodnie z ktérym rehabilitacja ta polega na
zindywidualizowanym uczestnictwie kazdego dziecka w zaleznosci od jego stanu zdrowia. Konieczne
jest okreslenie liczby, czestotliwosci, rodzaju, kolejnosci wykonywania swiadczen. Regulacje NFZ
okreslajg rodzaje zaburzen, ktére kwalifikujg do rehabilitacji dzieci:

1) z grupy wysokiego ryzyka cigzowo-porodowego;

19 Zapis obowigzujgcy zaréwno w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w
sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (dokument uchylony 1.09.2013 r.), jak i w
Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r. w sprawie organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci.

20 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 1 lutego 2013 r. w sprawie szczegétowych zasad dziatania
publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych, w tym publicznych poradni specjalistycznych

21 7arzadzenie Nr 60/2007/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 19 wrzesnia 2007 r. w sprawie
okreslenia warunkow zawierania i realizacji umow w rodzaju rehabilitacja lecznicza
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2) z wrodzonymi wadami rozwojowymi uktadu nerwowego (np. przepukliny oponowo-rdzeniowe,
matogtowie, wrodzone wodogtowie);

3) z chorobami metabolicznymi uktadu nerwowego;

4) z zaburzeniami koordynacji ruchowej pochodzenia centralnego;

5) z zespotem mikrozaburzen czynnosci mozgu (z wytgczeniem zespotéw nadpobudliwosci
psychomotorycznej);

6) z zespotami aberracji chromosomdw (np. zespét Downa);

7) z trwatymi dysfunkcjami aparatu ruchu (np. dzieciece porazenie mdzgowe, miopatie, zaniki
nerwowo-miesniowe, nastepstwa chordéb urazowych i zapalnych OUN);

8) z zaburzeniami integracji sensorycznej;

9) z nieprawidtowym rozwojem psychomotorycznym o ustalonej lub bez ustalonej etiologii;

10) z wrodzonymi wadami rozwojowymi wielu uktaddw;

11) z zaburzeniami stuchu i mowy;

12) z zaburzeniami wzroku.

Przy czym w przypadku dzieci do 3. r.z. wystarczy skierowanie od lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej. Nie jest wymagane orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Dziatania organizacji pozarzagdowych

Waznym uzupetnieniem dla dziatan ustawowych s inicjatywy organizacji pozarzadowych, ktére
prowadzg wczesne wspomaganie rozwoju. Szczegdlnie szeroki zasieg geograficzny majg Osrodki
(Punkty) Wczesnej Interwencji (OWI) prowadzone przez kota Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU)?2. OWI sg to niepubliczne specjalistyczne placowki
wykonujace dziatalno$é lecznicza®. Gtéwnymi Zrédtami finansowania dla OWI sg $rodki NFZ oraz
PFRON. PSOUU opracowato standardy dziatania tych placéwek, uwzgledniajagce wymagania
dotyczgce kompleksowej diagnozy dzieci, kadry (praca w zespotach specjalistycznych), organizacji
pracy, dokumentacji przebiegu terapii, wspdtpracy z rodzinami (rodzice/ opiekunowi sg aktywnymi
uczestnikami catego procesu) i bazy lokalowe;j.

Szereg innych organizacji pozarzadowych réwniez prowadzi wspomaganie rozwoju i wczesng
interwencje, finansujgc swoje dziatania z réznych Zzrédet — w tym takze tych opisanych powyzej.
Organizacje trzeciego sektora nieraz przyjmujg role organdw zatozycielskich lub prowadzacych dla
placowek medycznych i edukacyjnych, $wiadczacych wsparcie. Takie placéwki byty gtéwnymi
odbiorcami zakonczonych juz programéw: WWKSC i WPDN. Wstepna analiza ich dziatalnosci
wskazuje, ze przynajmniej cze$¢ z nich kontynuuje dziatania realizowane w ramach tych programoéw.

22 pojedyncze o$rodki wczesnej interwencji powstaty poza PSOUU, np. Maltanski Osrodek Wczesnej
Interwencji, Osrodek Wczesnej Interwencji i Rehabilitacji dla Niemowlat, Dzieci i Mtodziezy.

2 Standardy pracy Osrodkéw (Punktéw) Wczesnej Interwencji,
http://psouu.org.pl/sites/default/files/strefa/standardy/psouu standardy owi.pdf
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5.3. Specyfika systemow wsparcia dla dzieci z niepetnosprawnoscia
5.3.1. Zatozenia podstawowe

Podejscie do dziecka niepetnosprawnego zmieniato sie tak, jak podejscie do niepetnosprawnosci.
Ostatnie 30 lat przyniosto istotng ewolucje nie tylko sposobu postrzegania takich oséb, ale i
kierunkéw dziatan majacych poprawié ich sytuacje. Waznym krokiem w strone zmiany sposobu
patrzenia na niepetnosprawno$¢ byta zmiana jej definicji. Swiatowa Organizacja Zdrowia w 2000 roku
przedstawita biopsychospoteczng koncepcje niepetnosprawnosci, bedacg holistycznym potgczeniem
koncepcji biologicznej, psychologicznej i spotecznej. Zatozenie to opiera sie na trzech filarach:

= cztowiek jest istotg biologiczng;

= cztowiek jest osoba, jednostka dziatajaca i wypetniajgca okreslone czynnosci i zadania
Zyciowe;

= czlowiek jest takze cztonkiem okreslonej grupy spotecznej;

Konsekwentnie nalezy stwierdzi¢, ze cztowiek funkcjonuje na trzech poziomach: biologicznym,
jednostkowym i spotecznym.?* Do tych poziomdéw odnosi sie pomoc, jakg nalezy oferowaé dziecku
dotknietemu niepetnosprawnoscia.

Ta nowa definicja znalazta swoje odniesienia w dokumencie podsumowujgcym Europejski Kongres na
rzecz Oséb Niepetnosprawnych (Madryt, marzec 2002 r.). Uczestnicy kongresu w swojej deklaracji®
okreslili wizje, jaka powinna staé za wsparciem oséb niepetnosprawnych. Zostata ona zestawiona ze
starg wizjg, jaka byta powszechna we wczesniejszych latach. Z punktu widzenia pomocy dziecku
niepetnosprawnemu szczegdlnie wazne jest odejscie od uznawania osoby niepetnosprawnej jako
pacjenta do traktowania jej jako obywatela. Innym istotnym elementem jest rezygnacja z podejscia
do osoby niepetnosprawnej jak do odbiorcy dziatan charytatywnych. Autorzy Deklaracji postulowali
tez zaniechanie niepotrzebnej segregacji (takze w edukacji) na rzecz integrowania oséb
niepetnosprawnych w normalny nurt zycia®®.

Te zatozenia majg swoje odbicie w sposobie, w jaki pomaga sie dziecku niepetnosprawnemu. Nowa
koncepcja tej dziedziny uwzglednia wiec nie tylko zdrowie, ale i edukacje oraz nauki spoteczne
(szczegdlnie poprzez wykorzystanie psychologii i wptywu interakcji spotecznych). Interwencja nie jest
juz skupiona wytacznie na dziecku, ale obejmuje takze jego rodzicéw i opiekundw oraz srodowisko, w
jakim zyja®’.

2 palak, Z. Koncepcja wezesnego wspomagania rozwoju w kontekscie unijnych wskazan i polskich rozwigzar w:
Meritum nr 2 (13) / 2009

%5 Tzw. Deklaracja Madrycka

26 \Wiecej na ten temat: http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1878 [dostep 3.10.2014 r.]

27 Soriano V.(red.) Wczesna interwencja — wspomaganie rozwoju matego dziecka. Analiza sytuacji w Europie.
Kluczowe zagadnienia i rekomendacje. Raport koricowy. Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznidw ze
Specjalnymi Potrzebami Edukacyjnymi, 2005 r. s. 4
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Aby dokfadnie opisac¢ jak powinno sie tg pomoc kierowaé, wskazane jest przyjrzenie sie réznym
pojeciom stosowanym w odniesieniu do takiego wsparcia. Z. Palak wymienia pie¢ okreslen
pojawiajgcych sie w literaturze:

= wczeshe wspomaganie rozwoju,
= wczesha rehabilitacja,

= wczesnha rewalidacja,

= wczesnha stymulacja,

" wczesna interwencja.?®

Przy czym wskazuje pierwsze w nich jako najbardziej adekwatne. Do nich nalezy dodaé jeszcze
wczesnqg pomoc. Pojecie to wykorzystuje PFRON do okreslenia programu nastawionego na
rehabilitacje spoteczng niepetnosprawnych dzieci i ich rodzicow.

Analiza literatury wskazuje, ze najczesciej wykorzystuje sie pojecia wczesna interwencja (WI) a takze
wczesne wspomaganie. T. Serafin wskazuje na rézne znaczenia tych pojec. Jako wczesng interwencje
opisuje dziatania medyczno-rehabilitacyjno-terapeutyczne, podczas gdzie wczesne wspomaganie
rozwoju opisuje jako dziatania wychowawcze®. Z uwagi na zakresu Programu ,Wczesha pomoc
dziecku niepetnosprawnemu” wazine jest przeanalizowanie literatury odnoszacej sie do obu tych
pojec.

Przeglad definicji wczesnej interwencji prezentuje raport Europejskiej Agencji Rozwoju Edukacji
Uczniéw ze Specjalnymi Potrzebami Edukacyjnymi®. Warto zwrdci¢ uwage na réznorodnosé podejséc,
ktore maja kilka cech wspdlnych. Autorzy przytaczajg definicje Guaralnicka (2001) okreslajgcego WI
jako system wzmacniajgcy te wzorce interakcji w rodzinie, ktére najlepiej stuzg rozwojowi dziecka. Z
kolei Shonkoff i Meisels (2000) piszg o wielospecjalistycznych $wiadczeniach, ktdre sg udzielane
dzieciom w celu zapewnienia im m.in. zdrowia, wzmacnianiu umiejetnosci i minimalizowania
opdznien czy rehabilitacji ale ze wskazaniem na funkcjonowanie rodziny jako catosci. Na role rodziny
w tym procesie wskazuje tez Blackman (2003) cho¢ zgodnie z jego definicja celem WI jest
zapobiezenie fizycznym, kognitywnym oraz emocjonalnym ograniczeniom i niedoborom dziecka
narazonego na niepetnosprawnosé¢ z powodu czynnikéw biologicznych lub $rodowiskowych. Inng
definicje przedstawiajg Trivette, Dunst & Deal (1997) opisujac koncepcje WI z perspektywy
dystrybucji srodkéw (Swiadczenia jako odpowiedZ na potrzeby dziecka i jego rodziny). Bazujac na
definicjach cytowanych autoréw, eksperci Europejskiej Agencji przedstawili wtasng definicje WI:

WI to zbidr ustug/swiadczen skierowanych do bardzo matych dzieci i ich rodzin, dostepnych
na Zyczenie w okreslonym momencie Zzycia dziecka, i obejmujgcych kazde dziatanie
podejmowane w sytuacji, gdy dziecko potrzebuje specjalnego wsparcia aby:

® Zapewnic i wspomoc jego osobisty rozwdj;

28 palak, Z. Koncepcja wezesnego wspomagania rozwoju w kontekscie unijnych wskazan i polskich rozwigzar w:
Meritum nr 2 (13) / 2009

2 Serafin, T. Wybrane aspekty dotyczqce mozliwosci prowadzenia dziatari wspierajgcych rozwdj matych dzieci
zagrozonych niepetnosprawnosciq lub niepetnosprawnych oraz ich rodziny (na podstawie zatozer i efektow
wdrazania pilotazu programu rzgdowego 2005-2007), Impuls Krakéw 2012 r. S. 57

30 por, Soriano V. (red.) Wczesna interwencja, s. 15-17.
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e Wzmocnic umiejetnosci i mozliwosci jego rodziny;

e Wesprzec integracje spotecznq dziecka i jego rodziny.
Wszystkie te dziatania powinny byc¢ przeprowadzone w naturalnym sSrodowisku dziecka,
najlepiej na poziomie lokalnym, przy zastosowaniu takich metod, ktore koncentrujq sie na
rodzinie, zaktadajq prace zespotowq i uwzgledniajq szereg réznych uwarunkowan.>:

5.3.2. Uzasadnienie potrzeby wczesnej pomocy

Solidne uzasadnienie Swiadczenia wczesnej pomocy dzieciom niepetnosprawnym przedstawia wstep
do WWKSC32. Z jednej strony taka pomoc ma konsekwencje ekonomiczne. Jak piszg autorzy, naktady
na wczesng interwencje i psychopedagogiczne wspomaganie rozwoju mogg przyczyni¢ sie do
ograniczenia w przysztosci wydatkdw na opieke i $wiadczenia socjalne dla niesprawnych,
niezaradnych, bez odpowiedniego wyksztatcenia oraz zZle przystosowanych spotecznie dorostych oséb
niepetnosprawnych 3* . Taka oszczedno$¢ ma znaczenie zaréwno dla finanséw publicznych
(ograniczenie $wiadczen i kosztéw rehabilitacji w pdzniejszym okresie), ale moze wptyngc na jakosc
zycia catych rodzin (wieksza samodzielnos¢ niepetnosprawnych pozwalajgca na aktywnos¢ zawodowg
rodzicow lub wykonywanie przez nich zadan opiekuiczych bez koniecznosci ponoszenia
dodatkowych kosztow) .

Czynniki ekonomiczne stanowig tylko dodatkowe przestanki. Podstawowym kryterium
skoncentrowania pomocy na dzieciach w wieku 0-7 lat jest jego efektywnos¢. Wynika ona z
nastepujgcych uwarunkowan:

=  wyjatkowo duza plastyczno$é¢ centralnego uktadu nerwowego we wczesnym okresie
rozwoju oraz zwigzana z tym mozliwos¢ korekcji zaburzonych funkcji i kompensacji
deficytow,

= mozliwos¢ zahamowania rozwoju wielu zaburzen o postepujagcym przebiegu, a czasami
nawet catkowitego zatrzymania niekorzystnych zmian,

= wieksza podatnos¢ matych dzieci na postepowanie rewalidacyjne i w efekcie szybsze
postepy usprawniania,

= fatwiejsze generalizowanie przez dzieci wypracowanych umiejetnosci i nawykoéw,

= nparastanie wielu zaburzen wraz z wiekiem i utrudnienie terapii oraz edukacji dzieci
starszych,

= rodzice matych dzieci maja wiecej nadziei, sit, zapatu i wiary, dlatego s3 bardziej
zaangazowani we wspotprace ze specjalistami i we wtasny udziat w terapii dziecka.?*

Trafnie podsumowata to T. Serafin piszgc, im wczesniej problem zostanie zdiagnozowany i rozpoczete
dziatania terapeutyczne, tym lepsze bedg mozliwosci wyrdwnania zaburzonych funkcji i kompensacji

31 Soriano V. (red.) Wczesna interwencja, s. 17.

32 WWKSC to realizowany w latach 2005 — 2007, pilotazowy program rzgdowy ,Wczesna, wielospecjalistyczna,
kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub
niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie”

33 WWHKSC, R. 1.

34 WWHKSC, R. 1
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deficytéw rozwojowych.® Potwierdzajg to badania naukowe nad rozwojem mdzgu®. | chociaz wciaz
brakuje jednoznacznych dowoddéw na zwigzek przyczynowo-skutkowy pomiedzy doswiadczeniem
pierwszych miesiecy zycia i ich konsekwencjami w rozwoju dziecka na réznych etapach, to przyjmuje
sie, ze zaniechania na tym etapie sg trudne do nadrobienia w pdzniejszym zyciu®’.

Posrednio dowodem na skutecznos¢ wczesnego wspomagania rozwoju sg wyniki ewaluacji Programu
»Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu
niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie” (WWKSC). Jak podajg autorzy,
dzieki temu, ze oddziatywania terapeutyczne wobec dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscig byto
prowadzone kompleksowo, dato efekty w postaci zwiekszenia ilorazu rozwoju i funkcjonowania
spotecznego od 75,95 do 85,96 oraz poprawy ich stanu zdrowia. Dzieki temu mate dzieci objete
programem, sg przygotowane do dalszej edukacji i kontaktéw spotecznych w integracji2.

5.3.3. Warunki prowadzenia skutecznej pomocy dziecku niepetnosprawnemu

Literatura dotyczgca wczesnego wspomagania rozwoju i wczesnej interwencji pozwolita wyodrebnic
czynniki sprzyjajgce efektywnego wsparcia dzieci niepetnosprawnych. Pod katem tych kryteriéw
bedzie oceniana dalej logika Programu ,Wczesna pomoc...”.

Wyodrebniano nastepujgce zatozenia na poziomie systemowym:

= Konieczna jest prewencja, zaréwno pierwszorzedowa (zapobieganie zaburzeniom lub
sytuacjom, ktére moga prowadzi¢ do powstania niepetnosprawnosci), jak i drugorzedowa
(ograniczenie liczby przypadkéw danego schorzenia poprzez dziatania podjete po jego
ujawnieniu, ale zanim sie ono w petni rozwinie), ale tez i trzeciorzedowa (ograniczenie
komplikacji, jakie moga pojawi¢ sie w zwigzku z danym schorzeniem; minimalizowanie
skutkéw zaburzenia lub niepetnosprawnosci)*®

= Pomoc powinna by¢ dostepna i bliska: wazna jest informacja o tej dostepnosci i faktyczna
mozliwo$é skorzystania ze wsparcia, zapewniona przez instrumenty polityki sektorowej na
poziomie lokalnym, regionalnym lub krajowym. Tym samym pomoc dziecku
niepetnosprawnemu powinna by¢ jego prawem ‘. Prawo to moze by¢ skutecznie
egzekwowane, jesli rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem beda mogty skorzysta¢ z pomocy
w swojej spotecznosci lokalnej (decentralizacja ustug).

= Pomoc powinna by¢ przystepna finansowo, a w miare mozliwosci — bezptatna. Srodki
publiczne powinny zapewniaé finansowanie ustug i Swiadczen.

35 Serafin, T. Wybrane aspekty dotyczgce mozliwosci prowadzenia dziatar wspierajgcych... s. 21-22

36 por. Kotulak, R. (1996) Inside the Brain: Revolutionary Discoveries of. How the Mind Works. Kansas City MO:
Andrews & McMeel, Park, N., Peterson, C. (2003). Early Intervention from the Perspective of Positive
Psychology. W: Prevention and Treatment, Vol. 6, article 35, American Psychological Association.

37 Soriano V. (red.) Wczesna interwencja, s. 13

38 Raport z realizacji pilotazu programu rzadowego "Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa,
skoordynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego
rodzinie" (WWKSC) w latach 2005-2007., s. 55

39 Soriano V. (red.) Wczesna interwencja, s. 17-18

40 |bid. s. 44-46
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Na poziomie zadaniowym kluczowe s3g nastepujgce kwestie:

Powinna by¢ prowadzona ocena potrzeb, ale diagnoza musi uwzgledniaé¢ nie tylko wady
rozwojowe dziecka, ale takze sytuacje jego otoczenia w danym momencie — szczegdlnie
rodziny. Ocena potrzeb pozwala dopasowaé zakres pomocy.*

Wsparcie powinno mieé charakter holistyczny, integrowac i koordynowaé pomoc z réznych
obszaréow/ dziedzin® . Praca powinna by¢ realizowana przez zespoty zadaniowe sktadajace
sie z przedstawicieli réznych specjalnosci (praca interdyscyplinarna). Wspdtpracowac powinni
z nimi rodzice dzieci objetych pomoca. Sktad zespotu powinien by¢ (w miare mozliwosci)
staty.

Wyniki analizy logiki Programu
6.1. Charakterystyka podejscia — Zarzqgdzanie przez rezultaty

Analiza logiki Programu zostata przygotowana zgodnie z koncepcjg Zarzadzania przez rezultaty (ang.

Result Based Management lub Management for Results). Koncepcja ta skupia sie na osigganiu

efektow interwencji, dla ktérej przyjete dziatania sg tylko srodkami dla zrealizowania celu. To

podejscie stosowane jest na catym Swiecie, szczegdlnie przy analizie programdéw pomocy rozwojowe;j.

Metodologia ta jest stosowana przede wszystkim jako element tworzenia polityk publicznych.

Okresla zasady planowania strategicznego, nastawionego na osiggniecie mierzalnego celu

(rezultatu/celu strategicznego). Moze tez by¢ punktem wyjscia do analizy istniejgcych polityk

publicznych.

Odtworzenie logiki przebiega w kilku krokach:

1.

A

Okreslenie rezultatu strategicznego

Okreslenie rezultatéw posrednich pierwszego i (o ile istnieje) drugiego stopnia
Okreslenie produktéw (output) zaplanowanych do wytworzenia

Przypisanie realizowanych dziatan do tych produktéw

Odtworzenie zatozen krytycznych.

Nastepnie przeprowadza sie ocene odtworzonej logiki interwencji pod wzgledem

1. Sposobu sformutowania celu i rezultatéw (czy s one precyzyjne, jednoznaczne i
atrybutywne? Czy sg sformutowane jako efekty czy jako dziatania? Czy mierzg zamierzong
zmiane?)

2. 2Zwiazkdéw przyczynowo-skutkowych pomiedzy celami, rezultatami i dziataniami (czy
poszczegdlne elementy drzewa rezultatéw logicznie z siebie wynikajg?)

3. Kompletnosci rezultatéw (czy interwencja uwzglednia wszystkie potrzebne rezultaty i
odpowiadajgce im dziatania?)

4. Zasadnosci zatozen krytycznych (czy powodzenie interwencji w tym ksztatcie jest odporne na
uwarunkowania zewnetrzne?)

4 bid s. 31

42 |biss. 5, 47-48
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Rysunek 1 Poziomy analizy programu w metodologii Zarzagdzania przez Rezultaty

CEL NADRZEDNY (CN)

Zmiana spoteczna, do ktdrej osiggniecia interwencja ma sie przyczynic jako jeden z czynnikow

CEL STRATEGICZNY (CS) - rezultat 1 rzedu

A 4
O et

Najbardziej ambitny rezultat, za ktéry organizacja wraz ze swoimi partnerami chce by¢ rozliczana

REZULTAT POSREDNI (RP) - rezultat 2 rzedu

Wazny okresowy wynik, ktory jest traktowany jako ten o decydujacym znaczeniu dla osiggniecia

koﬁcoweio rezultatu

PRODUKTY (Output)

Produkty / ustugi wytworzone jako rezultat dziatarn wewnetrznych

WKLAD (Input)

Zasoby/dziatania zaangazowane w osigganie wyniku

6.2. Odtworzenie drzewa rezultatow

Ocena logiki interwencji przewidzianej w Programie jest utrudniona przez brak jednoznacznego
okreslenia celu interwencji. Jednak przedstawiony opis pozwala na wyodrebnienie najwazniejszych
elementdw Programu i mechanizméw zwigzanych z uruchomieniem planowanych dziatan.

Majgc na uwadze powyzsze cele i dziatania, dla odtworzenia logiki zgodnie z zatozeniami Zarzadzania
przez rezultaty proponujemy okresli¢ cel nadrzedy interwencji oraz cele szczegétowy Programu.

Cel szczegdtowy powinien spetniaé nastepujace kryteria:

e Powinien stanowi¢ stwierdzenia efektéw: co ma zostac osiggniete, a nie jakie procesy
zostang podjete lub ukoriczone.

e Jednowymiarowe: jeden element w jednym stwierdzeniu rezultatu, chyba ze elementy s3
Scisle ze sobg powigzane

e Jednopoziomowe, bez wbudowania w jeden cel konstrukcji ,jesli-to”, ,, poprzez”
e Precyzyjne, wskazujgce jednoznacznie co ma zostac osiggniete
e Mierzalne i obiektywnie sprawdzalne

e Atrybutywne czyli zwigzane z planowang interwencjg, moggce byc jej wynikiem.
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Na kolejnej stronie zaprezentowano diagram odtwarzajgcy logike interwencji zapisang w Programie
»Wczesna pomoc...”. Wydaje sie, ze oddaje on intencje Autoréw Programu, a takze zaleznosci
przyczynowo-skutkowe pomiedzy zaplanowanymi dziataniami i celami Programu.

Podstawowym problemem sposobu sformutowania Programu jest opisanie w nim wytgcznie dziatan,
bez wskazania na oczekiwane efekty tych dziatan. Brak ujecia w Programie oczekiwanych rezultatow
utrudnia ocene logiki, w tym zwigzkdéw przyczynowo-skutkowych miedzy poszczegdlnymi dziataniami.
Co wiecej, sam cel strategiczny zostat opisany jako dziatania (,Rehabilitacja dzieci
niepetnosprawnych...”) i jest tozsamy z opisanymi zadaniami w pkt. VIII.1.1 Programu (,,Prowadzenie
rehabilitacji dzieci...”). Tym czasem pomiedzy celem i dziataniami powinna zostaé¢ wskazana logika
interwencji ttumaczaca zatozony sposdb osiggania rezultatéw. Dodatkowo problem ten jest
wyrazniejszy z uwagi na brak wskaZznikdw monitorowania Programu, ktére mogtyby wskazywac
bezposrednio jakg zmiane autorzy zaplanowali.

Cho¢ gtéwna os$ interwencji jest stosunkowo tatwa do odtworzenia, wymaga przeformutowania.
Ewaluatorzy przyjeli, ze Program ma sie przyczyni¢ do tego, aby dzieci niepetnosprawne byty w
przysztosci lepiej zintegrowane ze spoteczenstwem, tym samym formutujgc cel nadrzedny
interwencji. Planowane dziatania tylko czesciowo mogg sie przyczyni¢ do osiggniecia tego celu.
Dziatajg na niego takze inne, zewnetrzne czynniki.

Na poziomie samego Programu okreslono dwa cele szczegdétowe. Pierwszy z nich ewaluatorzy zapisali
jako ,,Wtgczenie rodzicow (opiekundw prawnych) w integracje swojego niepetnosprawnego dziecka”.
Aby go osiggnaé potrzebna jest akceptacja sytuacji, jakg jest wychowanie dziecka niepetnosprawnego
(zapisana jako rezultat R1) z jednoczesnym nabyciem umiejetnosci do wspomagania dziecka (R2). Aby
rodzice zaakceptowali trudng i wymagajaca sytuacje, w jakiej sie znalezli, przewidziano dla nich grupy
wsparcia Srodowiskowego. Z kolei rozwdj ich umiejetnosci miat by¢ mozliwy dzieki kursom i
szkoleniom dla rodzicow.

Drugim celem szczegétowym uczyniono ,Lepsze przystosowanie dzieci niepetnosprawnych do
samodzielnego funkcjonowania”. Stanowi ono gtdwng o$ Programu. Ewaluatorzy zatozyli, ze jest to
oczekiwany rezultat rehabilitacji niemedycznej i indywidualnych zaje¢ w celu nabywania i rozwijania
umiejetnosci niezbednych do samodzielnego funkcjonowania.

Poza gtéwng osig Programu pozostaje cel operacyjny ,wsparcie placowek realizujgcych wczesng
pomoc na rzecz dzieci niepetnosprawnych”, ktéry umieszczono na tym samym poziomie, co rezultaty
R1 i R2 cho¢ sformutowanie wyraznie wskazuje na dziatanie, a nie rezultat. Ewaluatorzy interpretujg
ten zapis jako pomoc placdwkom w przetrwaniu lub rozszerzeniu prowadzonej dziatalnosci (oferty)
dzieki uczestnictwie w Programie. Tym samym zostaje zapewnione finansowanie dziatalnosci
instytucji, ktore czesto majg bardzo ograniczone srodki i potrzebujg zewnetrznego finasowania. Takie
dziatania pomagajg zwiekszy¢ ich trwatos¢ i ostatecznie zwiekszajg szanse na integracje dzieci takze
poza Programem.
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Rysunek 2 Drzewo Rezultatéw Programu "Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu"”

Cel nadrzedny — rezultat strategiczny
Zintegrowanie dzieci niepetnosprawnych ze spoteczeristwem

Cel szczegétowy 1: Cel szczeg6towy 2:
Wiaczenie rodzicéw (opiekunéw Lepsze przystosowanie dzieci
prawnych) w integracje swojego niepetnosprawnych do samodzielnego

niepetnosprawnego dziecka funkcjonowania

R1: Rodzice dzieci _ .
niepetnosprawnych sg R2: Rodzice sg przygotowani R3: wsparcie placéwek

pozytywnie nastawieni do do samodzielnego realizujgcych wczesng
wychowania dziecka wspomaganiu rozwoju dziecka pomoc na rzecz dzieci
niepetnosprawnego niepetnosprawnego niepetnosprawnych

grupy indywidualne zajecia w celu rehabilitacja dzieci
Srodowiskowego kursy i szkolenia nabywania i rozwijania niepetnosprawnych (z
wsparcia dla dla rodzicow umiejetnosci niezbednych do wytaczeniem rehabilitacji

rodzicéw samodzielnego funkcjonowania medycznej)

Legenda:

ezultat 1 rzedu Rezutat 2 rmedu Rezultat

Rezultaty przeformutowane przez ewaluatoréw: mm s m

Gtéwna o$ interwencji: q

6.1. Ocena logiki interwencji

Kazda interwencja powinna dgzy¢ do osiggniecia konkretnego, mierzalnego celu. Cel powinien
zosta¢ jasno sformutowany i wyrazony wprost w tresci programu. Do realizacji celu gtéwnego
powinny prowadzi¢ rezultaty posrednie, bedace wynikiem podjetych dziatan. W Programie ,,Wczesna
pomoc...” wskazano cel gtdwny i cele operacyjne interwencji. Program zostat sformutowany poprzez
planowane dziatania (rehabilitacja, prowadzenie kurséw, zajecia itd.). Opisano zatem, co bedzie
robione, a nie zmiana spoteczna, ktdra ma zajs¢ dzieki realizacji Programu. Zaproponowane przez
ewaluatoréw przeformutowane zapisy, czesciowo odpowiadajg na powyzsze problemy.

Inny problem interwencji stanowi sposdéb zapisu Programu. Skfadajg sie na nie skrétowe
stwierdzenia, brakuje wskazania uzasadnienie podejmowanych dziatarh oraz oczekiwanych efektéw.
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Logika interwencji nie wynika z samego dokumentu. Brakuje w nim diagnozy problemu oraz systemu
monitoringu, ktéry pozwolitby precyzyjnie odtworzy¢ stawiane przed Programem mierzalne cele. Bez
tych elementdéw ocena Programu ma charakter bardzo ogdlny.

Dla oceny Programu wazne jest takie zweryfikowanie zatozen, jakie przyjeli autorzy Programu.
Zatozenia te nie sg wyrazone wprost. Ewaluatorzy odtworzyli te zatozenia bazujgc na analizie danych
zastanych. Odpowiadajg one najwazniejszym kryteriom skutecznego prowadzenia wczesnej
interwencji i wspomagania rozwoju. Do zatozen krytycznych ewalutorzy zaliczyli:

dostepnosc rehabilitacji medycznej (finansowa i terytorialna)
wspotprace i koordynacje dziatan rdznych instytucji wspierajgcych dzieci niepetnosprawne i
ich rodziny

3. wsparcie poprzedzone wielospecjalistyczng diagnozg
adekwatnosé¢ srodkdéw przeznaczonych na pomoc dzieciom niepetnosprawnym

5. adekwatnos¢ srodkéw przeznaczonych na koszty przystosowania pomieszczen i zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego.

Analiza literatury i sprawozdan z realizacji Programu pokazata, ze nie jest spetnione przynajmniej
zatozenie 2 i 3, co istotnie moze ograniczac skutecznos¢ Programu.
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7. Sposdéb organizacji Programu

7.1. Przystgpienie do Programu

Warunkiem realizacji zadan w Programie ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” byto
znalezienie sie na liscie placéwek przygotowanej przez PFRON we wspdtpracy z MEN oraz ztozenie
poprawnego wniosku o dofinansowanie.

Wszystkie placéwki ujete w wykazie musiaty spetniac kryteria ustalone przez Rade Nadzorczg PFRON,
ktorymi byty:

e prowadzenie rehabilitacji wielospecjalistycznej,

e doswiadczenie w prowadzeniu wczesnej interwencji,

e posiadanie zaplecza miejscowego i kadrowego,

e prowadzenie rehabilitacji medycznej w oparciu o kontrakty z NFZ.

Szczegdtowe wymagania zostaty opisane w Programie WWKSC oraz w zafgcznikach do tego
Programu. Zdaniem ekspertéw, uczestniczacych w badaniu, procedura weryfikacji placowek
pozwolita przystgpi¢ do Programu tym najlepiej przygotowanym do realizacji zadan w nim
przewidzianych.

Wszystkie placéwki wymienione na liscie byty wytypowane do udziatu w pilotazowym programie
rzgdowym WWAKSC realizowanym w latach 2005 — 2007.

Osobiscie do mnie dzwonito kilkoro kierownikow placowek, nieobjetych pomocq, z
pytaniem, w jaki sposob mogq starac sie o wejscie do tego Programu i czy w ogdle mogq.
Generalnie byto widac, ze sq zainteresowani. | wiem, Zze prébowali sie dowiadywac jeszcze w
Biurze Funduszu o mozZliwosci w przysztosci wejscia tu w ramy tego Programu.
(Oddziat PFRON).

Z perspektywy placowek, ktore byty na liscie, zainteresowanie tez byto duze, cho¢ nie wszystkie
osrodki realizujgce WWKSC ztozyty wnioski o dofinansowanie. Cze$¢ dofaczyta do Programu w
kolejnych latach, a inne nie zdecydowaty sie na finasowanie swoich dziatan ze srodkéw WPDN. Dla
tych, ktére podjety decyzje o uczestnictwie w Programie, byfa to naturalna kontynuacja projektu
pilotazowego:

Nie bytfo o czym dyskutowac, mysmy czekali na to. MySmy nie dos¢, Ze strona internetowa,
pobranie informacji, telefon do PFRON-u, dopytywanie sie, kiedy mozemy sktadac {...)
(Kierownik placéwki)

Pierwszym krokiem koniecznym do przystgpienia do Programu bylo ztozenie wniosku o
dofinansowanie w okreslonym terminie. Na tym etapie zarys realizacji zadania w ramach Programu
musiat zosta¢ opisany, czego wymagata cze$s¢ merytoryczna wniosku. Przystepujgc do opisania
planowanych zadan, przedstawiciele placowek przewaznie nie prowadzili pogtebionej diagnozy
potrzeb placéwki i jej beneficjentdow. Najczestszym modelem byto przygotowanie wniosku w oparciu
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o doswiadczenie kadry osrodkéw. Za przygotowanie wniosku najczesciej odpowiadat przedstawiciel
kierownictwa placowek (w czesci merytorycznej), wspierany przez pracownika z ksiegowosci
(szczegdlnie w czesci finansowej). Kierownik placowki w mniejszym lub wiekszym zakresie (rdznie
w poszczegdlnych placéwkach) konsultowat zapotrzebowanie na zajecia ze swojgq kadra, ktéra
bezposrednio pracuje z dziecmi (np. fizjoterapeutami, logopedami, pedagogami, psychologami).
Odbywato sie to formalnie (np. na spotkaniach lub pracownicy sktadali opisy proponowanych zajec
pisemnie) lub tez nieformalnie. Pracownicy mieli tez mozliwos¢ zgtoszenia zapotrzebowania na sprzet
rehabilitacyjny lub inne pomoce. Jak zauwazyli respondenci, najistotniejsze elementy ich planu pracy
w ramach Programu zostaty wypracowane juz wczesniej, na potrzeby pilotazu WWKSC. Z uwagi na
fakt, ze placéwki zgtaszajgce swoje uczestnictwo w Programie miaty dtugoletnie doswiadczenie w
Swiadczeniu wsparcia niepetnosprawnym dzieciom, opisane formy badania potrzeb okazywaty sie
wystarczajgce i adekwatne. Dodatkowo potwierdza to fakt, ze w czesci placéwek zajecia byty
planowane dla konkretnych dzieci — aktualnych podopiecznych, ktérzy indywidualng diagnoze i plan
terapeutyczny miaty juz okreslone wczesniej. Dbano o to, by zajecia uzupetniaty sie, w efekcie
tworzac warunki do kompleksowego rozwoju uczestnikow.

Ja sama (koncepcje) tworzytam. Wiedziatam, jakie sq potrzeby rodzicow, poniewaz
ich wczesniej znatam i wiedziatam o tym, Ze wiadomo, Ze rodzic, ktory jest
rodzicem dziecka niepetnosprawnego, to moze przezywac etapy Zatoby, moze
sobie nie radzi¢ z tq niepetnosprawnosciq i to tez wynikato z mojej wiedzy, i z
doswiadczenia, ktére mam. (kierownik placéwki, psycholog)

Sam etap tworzenia wniosku byt przewaznie bezproblemowy. Uwagi zgtaszane przez przedstawicieli
Oddziatéw PFRON byty niewielkie i dotyczyly gtéwnie brakéw formalnych. Placéwki sprawnie
uzupetniaty wszelkie niedociggniecia. Badani pracownicy Oddziatéw PFRON tylko wskazywali, ze nie
zdarzato sie, aby wniosek ztozony przez akredytowang placowke zostat odrzucony. Badacze
zidentyfikowali tylko jeden hipotetyczny przypadek, ale pracownik Oddziatu nie byt pewien jaki byt
powdd negatywnej decyzji.

Wysokos¢ dofinansowania, jakie otrzymaty organizacje w wiekszosci byta taka sama lub zblizona do
whnioskowanej. Dofinansowanie ksztattowat limit srodkéw, jakimi dysponowat Oddziat PFRON —
przewaznie byty one dzielone proporcjonalnie pomiedzy wszystkich wnioskodawcdédw. Cho¢ zgodnie z
zapisami Programu wysokos$¢ dofinansowania mogta by¢ negocjowana, nie wszystkie koszty
zamieszczane w budzetach byly kwalifikowalne do rozliczenia i nie w kazdym Oddziale takie
negocjacje byty mozliwe. W jednym z regiondw wnioskowane finansowanie obnizono wszystkim
placowkom. Po otrzymaniu informacji o ile zostata zmniejszona pula otrzymanych srodkéw Oddziat
PFRON-u analogicznie obnizat wysokosé¢ wszystkich dotacji, o ktére wystepowaty osrodki. Podmioty
byty powiadamiane o tym fakcie pisemnie przed formalnymi negocjacjami. Ostatecznie zmniejszenie
budzetu miato konsekwencje w postaci ograniczenia liczby dzieci objetych wsparciem lub
zmniejszenia swoich oczekiwan zwigzanych z zakupem dodatkowego sprzetu.
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7.2. Kadra

Po stronie Oddziatéw PFRON zasoby oddelegowane do obstugi Programu byty niewielkie, ale
wystarczajgce. Zdaniem przedstawicieli badanych Oddziatéw realizacja programu nie wigzata sie z
duzym obcigzeniem regionalnej komdérki PFRON a zasoby kadrowe byty wystarczajgce, poniewaz
procedury byty jasne i przejrzyste, i nie zawieraty nazbyt rozbudowanej sprawozdawczosci. Za
Program odpowiadata przewaznie jedna osoba i oprdcz obstugi placéwek w ramach WPDN, petnita
takze inne obowigzki. Sytuacja ta wynikata tez z faktu, ze w wielu wojewddztwach w Programie
uczestniczyly pojedyncze organizacje, co nie wigzato sie z duzg iloscig pracy.

W placéwkach uczestniczacych w Programie obowigzek prowadzenia dokumentacji oraz wypetniania
zobowigzan wynikajacych z umowy (sprawozdawczos¢, rozliczenia, itp.) przewaznie spoczywat na
kierowniku badanej placowki i osobie zatrudnionej w ksiegowosci. | cho¢ zasoby kadry
administracyjnej zwykle byty wystarczajgce, w czesci placowek niektérzy pracownicy administracyjni,
np. ksiegowa odpowiedzialna za rozliczenie programu, musieli realizowac zadania zwigzane z obstuga
Programu w czasie nadgodzin, ktére nie byly optacane z budzetu Programu.

Pracownicy merytoryczni nie byli nadmiernie obcigzeni koniecznoscig prowadzenia dokumentacji.
Zwykle ograniczata sie ona do prowadzenia dziennikéw zaje¢. W przypadku czesci placowek na
biezgco uzupetniane byly tez kartoteki poszczegdlnych dzieci, w ktérych zapisywano przebieg terapii.
Tylko czes¢ placéwek musiata zatrudni¢ dodatkowg kadre. Pracownicy osrodkéw byli przewaznie
doswiadczeni w prowadzeniu zaje¢ w Programie. W niektérych placéwkach poszukiwano
specjalistdw, ktérzy nie pracowali w nich na co dzien, aby lepiej dopasowaé wsparcie do potrzeb
beneficjentéw. Niektérzy stali pracownicy otrzymali dodatkowe zadania, wykraczajace poza ich
standardowe obowigzki — np. prowadzenie zaje¢ dla rodzicow. W niektérych placéwkach (np. w
osrodku finansowanym z funduszy publicznych) zajecia realizowane w Programie musiaty sie
odbywac popotudniami, po godzinach pracy terapeutéw z uwagi na koniecznosé rozdzielenia godzin
etatowych od tych w ramach Programu (dodatkowo ptatnych).

7.3. Rekrutacja uczestnikow

Badane placowki nie prowadzity sformalizowanej rekrutacji swoich uczestnikéw. Przewaznie dzieci
bioragce udziat w Programie byty wczesniej pod opieka badanej placdwki lub zostaty nig objete w
trakcie realizacji Programu pilotazowego. O mozliwosci udziatu w Programie rodzice dowiadywali sie
przewaznie od kadry placéwek, do ktérych trafili. Z tego powodu nie wypracowano specyficznych
kryteriow rekrutacyjnych: poza wiekiem kwalifikujgcym dziecko do udziatu i posiadaniem przez nie
orzeczenia o niepetnosprawnosci. W przypadku dzieci, ktére nie legitymowaty sie tym dokumentem,
placowki musiaty zaproponowac¢ im kontakt w pdzniejszym terminie lub przyjgé do zajeé poza
Programem. Jak wynika z analizy, kwestia ta stanowita problem. Dzieciom, ktére miaty
zdiagnozowang wade, ale nie otrzymaly jeszcze orzeczenia, placowki nie mogly zapewnié tak
kompleksowej rehabilitacji, a takze — wspomdc w Programie rodzicow. Co wiecej, niektdrzy rodzice
celowo rezygnowali z ubiegania sie o stwierdzenie niepetnosprawnosci, aby nie stygmatyzowac¢
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swoich dzieci.

Niektére placéwki wprowadzaty specyficzne kryteria rekrutacyjne, np. zwracaly uwage na
czestotliwo$é, z jaka rodzice przywozig swoje dzieci na zajecia lub kwalifikowaly w pierwszej
kolejnosci dzieci, ktére korzystaty z ograniczonego zakresu rehabilitacji finansowanej z NFZ.

Raczej nie wciggalismy, (...) do programu, takich osob, o ktérych wiedzielismy, ze czesto
odwotujg zajecia. Ze z jakichs przyczyn na przyktad nie mogq zbyt czesto uczestniczyc
tutaj w zajeciach w osrodku. (...) Gtdwnie decydowata tutaj — po pierwsze — potrzeby.
Dlatego, Ze mdwie, to byty dzieci, ktdore byty w okresie najintensywniejszej rehabilitacji.
To jest na pewno rzecz podstawowa. Ale druga rzecz, no to oczywiscie, no, musiata byc,
jakby, taka dyspozycja rodzica. Wiec to bralismy pod uwage rzeczywiscie najbardziej.
Zeby to byli rodzice, ktérzy bedq w stanie z tego skorzystac. (kierownik).

W jednym badanym przypadku placéwka uznata za wartos¢ nadrzedng utrzymanie kontaktu z
dzie¢mi i rodzicami, i Swiadomie rekrutowata takze dzieci z rodzin patologicznych, cho¢ rodzice z
takich rodzin mieli problem z regularnym uczeszczaniem na zajecia. W przywotanej placéwce uznano,
w przeciwienstwie do niektérych innych badanych osrodkéw, kazdy mozliwy zakres wsparcia za
wartosciowy.

W czesci placéwek tworzono takze listy rezerwowe — dziecko byto wtgczane do programu, gdy inne
przestawato by¢ uczestnikiem z powodu rezygnacji lub zakonczenia programu terapeutycznego.

On czekat w kolejce, bo rozpoczqt sie projekt, juz byty wszystkie osoby zakwalifikowane,
nagle sie dowiedziata jakas mama i umiescilismy jg na liscie rezerwowych. Na liscie
rezerwowych byt umieszczony i w momencie kiedy to dziecko, z powoddw zdrowotnych,
licznych nieobecnosci, zrezygnowato, automatycznie to drugie dziecko weszto. (kierownik
placéwki)

W nielicznych przypadkach rekrutowano dzieci ,z zewnatrz”. Co najmniej jedna placéwka, chcac
poszerzy¢ grupe uczestnikdw programu, rozpowszechniata informacje przez potozine, lekarzy
ginekologdéw i pediatréw. Do samych placéwek rodzice trafiali przewaznie przez lekarzy (zaréwno
specjalistow, jak i pediatréw) lub poinformowani przez znajomych. W jednym z badanych osrodkéw
wazng role petnit lekarz-pediatra pracujgcy w lokalnej przychodni. Miat mozliwos¢ udzielania
informacji o istnieniu placéwki rodzicom dzieci niepetnosprawnych i przekazywania informacji o
diagnozie dziecka do placéwki. Dodatkowo dyrektor zwracata sie bezposrednio do potoznych i lekarzy
ginekologdéw szukajgc informacji o potrzebujgcych.

7.4. Etap rozliczania zadania

Rozliczenie realizacji zadania nie bylo bardzo problematyczne z perspektywy placéwek, jak i
Oddziatéw PFRON. Jak moéwili badani, Program byt pod tym wzgledem zdecydowanie mniej
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obcigzajgcy niz inne, podobne interwencje. Jak relacjonujg badani, pojawiaty sie pewne problemy na
etapie rozliczenia. Przewaznie dotyczyty kwalifikowalnosci poniesionych wydatkéw. Zdarzato sie, ze
jesli wydatki byty Zle zakwalifikowane w rozliczeniu koricowym, placdwka zobowigzana byta je
zwrdcié. Z perspektywy wiekszosci badanych, nie byt to tu duzy problem, a kwestionowane wydatki
stanowity niewielki procent budzetéw. W pojedynczych przypadkach kwestia ta budzita wiecej
kontrowersji. Drobiazgowe sprawdzanie poprawnosci dokumentéw pod wzgledem formalnym byto
niezrozumiate przez przedstawicieli niektérych placowek.

(...) na pewno to nie byto proste, bo ciggle byto, Ze tu jeszcze jakiejs pieczqtki zabrakto, tu
jakichs podpisow zabrakto (...) te panie sq tak skrupulatne. Ja im tego nie mam za zfe.
One sq zobowiqgzane prowadzi¢ takqg dokumentacje, ale to byto dla nas, my bytysmy
troche zszokowane, ksiegowa nasza rdwniez, bo wielokrotnie one bardzo, musiaty
poprawiaé to wszystko, zeby to sie wszystko zgadzato, no to byfo troche trudne.
(kierownik placéwki)

Kolejng trudnoscig w rozliczeniu projektu byto samo przeliczanie poszczegdlnych kosztéw - czy
mieszczg sie one w zaplanowanym budzecie i czy nie przekraczajg okreslonych limitow (np. zakup
sprzetu, ktérego wartos¢ moze stanowi¢ do 10% catego budzetu).

Zastrzezeniem do Programu, utrudniajgcym jego rozliczenie, byto nieuwzglednianie wypadkéow
losowych takich jak choroba, operacja czy $mier¢ dziecka. Takie zdarzenia nie byty przewidziane w
sprawozdaniu i nie mogty zosta¢ w nim uwzglednione. Np. gdy dziecko nie pojawito sie na zajeciach
(a dzieci niepetnosprawne majg obnizong odpornos¢, czesto chorujg, jezdzg do réznych przychodni,
sg operowane) pracownikowi nie nalezato sie wynagrodzenie, mimo, ze byt obecny. Nie zgadzata sie
tez wtedy liczba przepracowanych przez terapeute godzin. Godziny, ktdre sie nie odbyly, nie byly
finansowane przez Program, a zdarzato sie, ze placéwka zdazyta juz za nie terapeucie zaptacié.
Trudnoscia z tym zwigzang byta mata elastycznos¢ w definiowaniu kryteriow rozliczania czesci
finansowej. Kadra jednej z placéwek skarzyta sie na brak zaufania do osdb zarzadzajacych w
placowkach.

Najwiekszym problemem wynikajagcym z zasad finansowania i rozliczania programu byt brak
mozliwosci otrzymania srodkéw na realizacje zadan w kolejnym roku programu, dopdki nie zostat
rozliczony rok poprzedni. Co wiecej, placowki na poczatku roku nie byly pewne, czy w kolejnym
roku otrzymajg dofinansowanie. W zwigzku z tym pracownicy podejmowali sie kontynuacji dziatan
terapeutycznych, podejmujac ryzyko nieotrzymania wynagrodzenia za swojg prace. Jak podkreslali
badani, prowadzenie terapii dzieci w sposéb ciggty bytoby niemozliwe bez osobistego zaangazowania
i wysokiej motywacji wewnetrznej terapeutéw. Sposéb finansowania zadania utrudniat zapewnienie
ciggtosci rehabilitacji dzieci.

Innym problemem zwigzanym z rozliczeniem catosci programu byt fakt, ze PFRON domagat sie
przelewéw poswiadczajgcych optacenie sktadek ZUS osobno dla kazdego pracownika. Natomiast
stowarzyszenia (a czesto w takiej formule dziatajg placéwki uczestniczagce w WPDN) sg zobowigzane
do optacania sktadek ZUS w jednym przelewie w ktdrego opisie wskazuje sie kwoty sktadek dla
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poszczegblnych pracownikéw, co potwierdzit respondent reprezentujacy kadre zarzadzajaca jednego
z badanych osrodkow.

Mimo tych trudnosci, w wiekszosci rozliczanie Programu przebiegato sprawnie. Prowadzenie
Programu byto dosé¢ bezproblemowe rdéwniez dzieki temu, ze placéwki w nim uczestniczgce
wiedziaty, jak sobie radzi¢ w kontaktach z PFRON i z rozliczaniem projektéw. W przeciwienstwie do
WWHKSC, az tak obszerna dokumentacja nie byta wymagana, co usprawniato prace po stronie
Oddziatéw i placéwek. Przyjete kryteria, przepisy i zasady byly przejrzyste dla wiekszosci
pracownikéw obstugujacych Program. Dzieki temu wspdtpraca na linii Oddziat-placowki byta
sprawna, co oznacza, ze nawet w sytuacji, gdy pojawiaty sie jakie$ watpliwosci czy uchybienia, tatwo
mozna byto sobie z nimi poradzié.

7.5. Sprawozdawczosc i kontrola

Placéwki zobowigzane byly dostarczy¢ po roku realizacji programu sprawozdanie merytoryczne i
finansowe wedtug wzoru ogdlnego okreslonego odgdrnie przez Biuro PFRON. Z perspektywy
Oddziatu najistotniejsze byto sprawozdanie finansowe, ktdre byto poddawane szczegétowe] kontroli
pod wzgledem formalnym i rachunkowym.

Na wstepie nalezy podkresli¢ ograniczong warto$¢ poznawczg sprawozdan. Brakowato szczegétowych
wytycznych, co ma sie znalezé w dokumencie podsumowujgcym rok realizacji Programu przez
placéwke. Z uwagi na brak standaryzacji, podejscie kierownictwa placowek do wypetnienia
dokumentu byto rézne. Znaczna czes¢ z nich skupiata sie jedynie na wyliczeniu zakresu wsparcia,
liczby dzieci w poszczegdlnych miesigcach i osiggnietych efektéw. Przy czym efekty te czesto byly
mylnie utozsamiane ze zrealizowanymi zadaniami. Zdarzaly sie przypadki, gdzie ta czesc
sprawozdania ograniczata sie do podsumowania, ze zatozone efekty udato sie osiggnaé lub na co
przeznaczono S$rodki finansowe. Inni sprawozdawcy szczegdtowo opisywali nie tylko zakres
realizowanych zadan, ale swojg koncepcje wspomagania, uzasadniajac jej poszczegdlne elementy.
Opis efektéw bywat rozbudowany, ze wskazaniem na efekty gtéwne (zmiany sprawnosci dzieci, ale
tez i rodzicow), jak rowniez na dodatkowe rezultaty. Nalezy stwierdzi¢, ze te sprawozdania byty
nieliczne. W nielicznych sprawozdaniach przedstawiono opinie rodzicow czy opisano sposoby
zapewnienia trwatosci uzyskanych rezultatéw (poprzez kontynuacje podobnych dziatarh w placowce)

Istotnym elementem, na ktory ewaluatorzy zwrdcili uwage badajgc sprawozdania, byt fakt
umieszczenia w nich informacji o diagnozie dziecka przy przystepowaniu do Programu. Tylko w
niewielkiej czesci sprawozdan zawarto informacje o ocenie potrzeb dziecka i jego otoczenia. Tam,
gdzie pojawiaty sie opisy poprowadzonej diagnozy, przewaznie wskazywaty na bardzo kompleksowe
dziatanie, zgodne z wytycznymi cytowanymi z literatury specjalistycznej. Ocene prowadzit np. zespét
diagnostyczno-konsultacyjny, ktéry okreslat potrzeby dziecka i rodziny. W innych dokumentach
pojawiata sie informacja, ze prowadzono wielowymiarowg diagnoze przez rdinych specjalistow
(czesto byta to diagnoza psychologiczna, logopedyczna, fizjoterapeutyczna). Wydaje sie, ze tam, gdzie
diagnoza byta elementem programu, wsparcie miato charakter bardziej indywidualny. Jednak z uwagi
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na ograniczong poréwnywalnos¢ sprawozdan, brakuje dowodéw jednoznacznie potwierdzajgcych te
teze.

Niektére sprawozdania dostarczajg dodatkowej wiedzy o tym, jakie dziatania realizowano. Pokazuje
to, ze czasami pomoc wykraczata poza zatozenia Programu. Efekty realizacji Programu byty takze
opisywane w sposéb niejednorodny. Na podstawie dokumentéw dostarczajgcych szerszych
informacji o Programie i jego rezultatach, mozna wnioskowa¢, ze zadania realizowane przez placéwki
przyczyniaty sie do osiggniecia wymiernych rezultatéw.

Dokumenty dostarczaty niewiele informacji o monitorowaniu efektéw Programu i loséw jego
uczestnikdw. W niektdrych sprawozdaniach wskazywano dodatkowe efekty dziatan, takie jak
rozszerzenie oferty zaje¢ w osrodku i mozliwos¢ przyjecia dzieci z listy rezerwowej.

Podsumowujac, mozna stwierdzié, ze zaobserwowano bardzo duzo pozytywnych zmian u dzieci i ich
rodzicow; wplyw na to miaty czesto zajecia, ktére mogli oni realizowa¢ wspdlnie z terapeuts -
wowczas rodzice mieli okazje obserwowac jak zachowuje sie ich dziecko, jak sie zmienia i jak bedg
mogli wykonywac pewne czynnosci i ¢wiczenia razem w domu. Czes¢ placéwek podkreslata wzrost
Swiadomosci rodzicéw i ich lepszg integracje z dzieckiem, jako efekt swoich zaje¢; warsztaty i zajecia
terapeutyczne utatwiaty tez rodzicom pogodzenie sie z sytuacjg, w jakiej sie znalezli.

Wspdblng cechg wiekszosci sprawozdan jest to, ze autorzy piszg w nich o realizacji celéw Programu i
pozytywnych zmianach u dziecka, ale brakuje w nich informacji w jaki sposéb zostato to mierzone.
W kilku sprawozdaniach podane byty przypadki, w ktérych rodzice proszeni byli o wypetnianie ankiet
ewaluacyjnych (czasem rodzice wyrazali che¢ kontynuacji takich zajec), a jedna z placéwek zakupita w
ramach Programu kamere wideo, na ktérej nagrywane byly zajecia, kolejne sesje i dzieki
pdzniejszemu odtwarzaniu tych materiatéw mozna byto obserwowac postepy dziecka.

Narzucone kategorie sprawozdan, uwzgledniajgce tylko podstawowe informacje bez wskazania
sposobu ich opisu, nie pozwolity na badanie trwatosci rezultatéw. O trwatosci rezultatéw Programu
Swiadczg jedynie informacje nieformalnie pozyskiwane przez Oddziaty PFRON oraz wyniki niniejszego
badania ewaluacyjnego.

Na podstawie sprawozdan mozliwe byto przeprowadzenie klasyfikacji sprzetu i materiatow,
zakupionych na potrzeby realizacji Programu. Wyrdzniono trzy kategorie: sprzet elektroniczny,
rehabilitacyjny i materiaty dodatkowe. Kazda z tych kategorii jest silnie zréznicowana wewnetrznie.
W przypadku sprzetu elektronicznego kupowano zaréwno specjalistyczne urzagdzenia (np. aparat EEG
Biofeedback), jak i kamery do nagrywania i odtwarzania przebiegu zaje¢. Artykuty do rehabilitacji
obejmowaty najczesciej sprzet do pobudzania rozwoju ruchowego, i do stymulacji zmystéw. Wsrdd
materiatow dodatkowych kupowano przewazinie drobny sprzet i zabawki pobudzajgce do pracy
poprzez zabawe. W wielu sprawozdaniach nie zawarto informacji czy i jaki sprzet zostat kupiony ze
srodkow na realizacje zadan w Programie. Zestawienie kategorii zakupionego sprzetu przedstawiono
ponizej.

Sprzet kupiony w ramach Programu
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S ¢ programy komputerowe, wtgcznik do komputera, kamera cyfrowa do rejestracji i
rz
przq . odtwarzania zaje¢, sprzet audiowizualny, powiekszalnik do obrazu, programy
elektroniczny e e

komputerowe do rehabilitacji;

wozek Racer, wozek Macleren, fotelik rehabilitacyjny, krzesta terapeutyczne, scianka
wspinaczkowa, platforma balansowa, krzesta systemowe, pionizator aktywny,
Sprzet do przyrzady gimnastyczne, lina, szczudta, rwnowaznie, urzadzenia multimedialne do
rehabilitacji stymulacji wzroku, dotyku, stuchu, tunel rehabilitacyjny, aparat EEG Biofeedback,
wyposazenie gabinetu do biofeedback, zestaw terapeutyczny do sali doswiadczania
Swiata, stot podswietlany do terapii widzenia;

Materiat srodki czystosci, zabawki, zbieracz pitek, kostki piankowe, piteczki, dzwonki,
ateria
v instrumenty egzotyczne, gong, klocki, materiaty plastyczne, ksigzki, materiaty
dydaktyczne oraz . . . . . .
dodatk edukacyjne dla rodzicéw, czujnik ruchu, gryzaki, szpatutki, lustro, labirynt
odatkowe
logopedyczny, lizaki logopedyczne, pomoce do terapii mowy.

Cho¢ realizacja zadan nie byta monitorowana przez PFRON, zdarzaty sie kontrole prowadzone przez
przedstawicieli Oddziatu. Zwracano wtedy gtdéwnie uwage na zakupiony sprzet oraz na odpowiednie
jego oznakowanie. W niektérych przypadkach kontrolowano réwniez sposéb prowadzenia zajeé
(zgodnos¢ z wnioskiem o dofinansowanie) i transportu dzieci oraz dokumentacje podopiecznych
(szczegdlnie w zakresie posiadania aktualnych orzeczenn o niepetnosprawnosci). Niektére placowki
przeszty takze kontrole z Urzedu Kontroli Skarbowej, szczegdlnie w kierunku podwdjnego
finansowania dziatan. Obawa zwigzana z takg kontrolg przy dosé trudnym rozdzieleniu finasowania z
réznych zrédet byta podstawa rezygnacji niektérych placéwek z realizacji Programu. W przypadku
osrodkow realizujgcych projekty finansowane z réznych zrédet (np. NFZ, MEN, jednostki samorzgdu
terytorialnego, PFRON) kazda z instytucji finansujgcych ma nieco inne wymogi odnosnie prowadzenia
dokumentacji. Ten brak klarownosci stanowi utrudnienie dla placéwek chcacych objaé dzieci
kompleksowa pomoca.
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8. Zakres realizacji Programu

Zatozeniem programu ,Wczesna pomoc dziecku niepetnosprawnemu” byto umozliwienie placdéwkom
oraz ich jednostkom prowadzacym kontynuacji dziatan zapoczatkowanych podczas pilotazowego
programu rzgdowego ,,Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ciggta pomoc
dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz jego rodzinie” w zakresie
rehabilitacji spotecznej i wsparcia rodzicéw oraz opiekundéw prawnych dzieci niepetnosprawnych

Celem strategicznym programu byta rehabilitacja niemedyczna dzieci w wieku 0-7 lat, posiadajgcych
orzeczenie o niepetnosprawnosci. Jednoczesnie zaprojektowano dwa cele operacyjne - pomoc ich
rodzicom (opiekunom prawnym) w procesie adaptacji do warunkéw zycia, wynikajacych z faktu
wychowywania dziecka niepetnosprawnego i przygotowanie ich do udzialu we wczesnym
wspomaganiu rozwoju dziecka niepetnosprawnego oraz wsparcie placéwek realizujgcych wczesng
pomoc na rzecz dzieci niepetnosprawnych.

W praktyce realizacja celéow odbywata sie poprzez finansowanie konkretnych dziatan
podejmowanych przez placoéwki na rzecz dzieci i rodzicbw. Finansowanie obejmowato mozliwos¢
organizowania i prowadzenia zaje¢, majacych na celu nabywanie i rozwijanie przez dzieci
umiejetnosci niezbednych do samodzielnego funkcjonowania, a takze kurséw i szkolen oraz grup
srodowiskowego wsparcia dla rodzicow i opiekundéw prawnych dzieci niepetnosprawnych.

Program dopuszczat takze mozliwos¢ sfinansowania dodatkowych zadan, w szczegdlnosci zakupu
materiatow i pomocy dydaktycznych potrzebnych do realizacji planowanych zaje¢, pokrycie kosztow
eksploatacji wykorzystywanych w tym celu pomieszczen oraz finansowanie ustug zlecanych
wykonawcom zewnetrznym w zakresie Swiadczen rehabilitacyjnych skierowanych do dzieci i
rodzicow, jak rowniez wynajmu taboru transportowego do przewozu uczestnikdw. Ponizsze
wypowiedzi respondentéw obrazujg dodatkowo sfinansowane dziatania w ramach Programu.

- zakupy sprzetu, ale akurat tq saune pamietam, bo to byta taka duza zmiana (kierownik
placéwki)

- stot jeszcze do masazu byt kupiony z pieniedzy PFRON. Dzieci skorzystaty, ale mysmy tez
te placowki wzbogacili bezsprzecznie.(kierownik placéwki)

- (...) rozszerzylismy oferte po prostu (...) taki ewenement — wyjazdy do domdw, do
rodzicéw. Bo to jest trudno z NFZ-u zrobic. (kierownik placowki)

Program zostat tak zaplanowany, ze umozliwiat elastyczne dopasowanie zadan w poszczegdlnych
placowkach do potrzeb dzieci, rodzicow i kadry. Tak podsumowat Program jeden z kierownikow
badanych placéwek:

[W] tamtym czasie, to byto, uwazam, ze — bo dla mnie byto lepiej realizowane, lepiej sie
pisato, lepiej sie rozliczato, niz teraz. Bo naprawde kazde dziecko dostawafo to, co
powinno byto dostac, czyli nie musielismy wczesniej myslec, czy przyjdzie do nas dziecko z
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zespotem Downa, czy przyjdzie takie, tylko przychodzito, byta okreslona ilos¢ godzin
terapii takiej, takiej i takiej, byto pokazane, rozliczone, nie byto probleméw. (kierownik
placowki)

Ostatecznie najwieksze naktady poniesiono na pokrycie kosztéw organizacji szeroko rozumianych
zaje¢ rehabilitacyjnych dla dzieci (w tym wynagrodzenia specjalistéw), kolejng kategorig byty zajecia
z rodzicami, realizowane w réznym wymiarze przez wszystkie placéwki. Byto to wynikiem zapisow i
celéw Programu, a dodatkowo zadecydowato o tym duze zapotrzebowanie na tego rodzaju zajecia
obserwowane gtéwnie wsrdéd podopiecznych poszczegdlnych placéwek, ale takie pewnos¢, ze
zostang one zrefundowane. Korzystano takze z mozliwosci zakupu materiatdow i pomocy
dydaktycznych oraz wyposazenia, wykorzystywanych podczas zaje¢ zaréwno w trakcie realizacji
projektu, jak i po jego zakorczeniu.

Na rehabilitacje, bezposredniq prace z dzieckiem. W kazdym programie przede
wszystkim 90 procent srodkdw, 80-pare procent to sq srodki przeznaczone na optacenie
specjalistow rehabilitujgcych. A co decyduje? Potrzeby dzieci — to jest gtdwne kryterium
(kierownik placowki)

Rzadziej $rodki stuzyty finansowaniu ustug zlecanych wykonawcom zewnetrznym - raczej
korzystano z zatrudnionej kadry, finansujac ze $rodkéw programowych czesé jej wynagrodzenia
(zajecia realizowane poza zwyklym czasem pracy specjalistow). Jedng z przyczyn byla
samowystarczalnos¢ czesci placéwek, zatrudniajgcych wysoko wyspecjalizowang kadre, inng - obawa
przed brakiem mozliwosci finansowania dziatalnosci nowozatrudnionych oséb w kolejnym roku,
zwigzana z niepewnoscig odnosnie otrzymania dofinansowania, powodowana troska o dobro dzieci,
ktore zle reagujg na zmiane osoby prowadzace;j.

[My chcemy zatrudniac] ludzi, ktorzy wiedzg, co robig, bo tym dzieciom mozZna zrobic
krzywde, jak sie tego nie potrafi. To nie chodzi o to, Zeby tutaj przyszedt ktokolwiek,
studencina jakis, ktory nic nie wie i wezmie to, tylko chodzi o to, zeby to zrobili ludzie,
ktdorzy majq o tym pojecie. (kierownik placowki)

Zwracalismy uwage, jakich mamy specjalistow, jakie mamy zajecia, stqd pojawity sie
zajecia Sherborne w ostatnim projekcie, bo wiedzielismy, ze te zajecia sq potrzebne
dzieciom, ze mozna duzo na nich zrobi¢ i Ze mamy do tego kadre, terapeutow S| tez
mielismy (kierownik placowki)

Pewne znaczenie miaty niedogodnosci zwigzane z wdrozeniem nowej osoby w prace zespotu — duza
ilo$¢ czasu jakg nalezy poswieci¢c na przekazanie niezbednych informacji oraz potrzebnego na
integracje, warunkujaca prawidtowy przebieg wspdtpracy.

A tak, jak mowie, krotki czas i nie wiadomo, co bedzie dalej nie pozwala zatrudnic ludzi.
Bo aczkolwiek logopeddw, terapeutdw na rynku troche tam czeka, ale nie przygotujesz
kogos. A to nie o to chodzito, zeby wpuszczaé nowe osoby. (kierownik placéwki)
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Z analizy wypowiedzi respondentdw oraz dokumentacji projektowej wynika, iz dziatania realizowane
przez poszczegdllne placowki byty spdjne z zatozeniami Programu oraz umozliwiaty realizacje
zatozonych celéw. Wiekszos¢ zaplanowanych dziatan udato sie zrealizowaé, mimo obiektywnych
trudnosci (nieregularne uczestnictwo, nieche¢ do uczestniczenia w okreslonych formach wsparcia),
choé czasem wymagato to odstgpienia od przyjetych zatozen, np. uelastycznienia siatki godzin
przewidzianych na zajecia, wizyt w domu wychowankdéw, stworzenia alternatywy dla grup wsparcia
rodzicow, to znaczy podjecia dziatan, ktére pozwolityby na osiggniecie efektéw podobnych do
zatozonych.

Wizyta domowa dla naszych dzieci jest bardzo potrzebna, bo oni majq takg specyfike
uczenia sie, ze jak sie nauczyt w tym miejscu i z paniq Kasig, to niekonieczne to zrobi z
mamgq w domu. Wiec dobrze jest, zeby pani Kasia pojechata do domu i pokazata, ze tam
to tez sie tak robi. Mama tez tak robi (kierownik placowki)

W jednym przypadku zmiana terapeutki spowodowata , wypalenie sie” grupy, niepotrafigcej zaufac
osobie, ktéra przejeta jej zadania. Czynnikiem utrudniajgcym efektywne prowadzenie dziatan byty
takze problemy lokalowe, uniemozliwiajgce np. prowadzenie zaje¢ w czasie optymalnej koncentracji
dzieci (przed potudniem). Ponizsze wypowiedzi obrazujg czynniki uniemozliwiajgce petng realizacje
zaplanowanych dziatan.

Putapkq byto to, Ze koriczy sie w grudniu, a gdyby byto tak, ze jeszcze tydzien po swietach
czy 2 to bysmy wszystko zrealizowali, a ze brakowato nam czasu (kierownik placowki)

To tez taka wskazowka dla nas, zeby ten okres przedswigteczny byt okresem pustym.
(kierownik placowki)

Przede wszystkim jest to zwigzane z nieobecnosciq dziecka, dziecka z reguty. Dziecko jak
jest chore, nie przychodzi na zajecia to wiadomo, ze pewne rzeczy nie osiggniemy.
(kierownik placowki)

Z tresci wywiaddéw wynika, ze placowki podjety szereg krokéw majacych podniesé¢ efektywnos¢
podejmowanych dziatan. Wséréd nich warto wymieni¢ sposéb rekrutacji do Programu, opisany
szerzej w czesci 7.3 raportu, zwigzany ze skierowaniem do Programu te dzieci, ktorych rodzice byli
gotowi chodzi¢ na dodatkowe zajecia lub pochodzili ze $rodowisk zagrozonych wykluczeniem
spotecznym. W tym przypadku pracownicy podejmowali dodatkowe dziatania w celu dotarcia do
rodzin — dzieci, ktére opuszczaty zajecia byly rehabilitowane , przy okazji” podejmowania réznych
innych aktywnosci na terenie placédwki, np. pobytu w przedszkolu, pracownicy odwiedzali rodziny w
domach pomagajac przeorganizowac przestrzen tak, by opieka nad dzieckiem bytfa tatwiejsza a ono
samo miato wiecej pozytywnych bodzcéw w otoczeniu. Przy okazji rozpoznawano sytuacje i potrzeby
catych rodzin, co skutkowato mozliwoscig skierowania ich po pomoc do odpowiednich instytucji lub
organizacji.

Dodatkowo, niektdre placowki prowadzity szczegétowa, wieloaspektowa diagnoze dziecka, do

ktorej angazowano, co najmniej, lekarza pediatre, fizjoterapeute i neurologa, a w niektorych

przypadkach takze lekarzy rodzinnych, pracownikéw socjalnych, pielegniarki srodowiskowe.
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Diagnozowanie potrzeb rodzicéw odbywato sie przy okazji diagnozowania dziecka i miato forme
swobodnych rozméw oraz informacji pozyskanych od terapeutéw prowadzgcych grupy wsparcia. W
czesci placowek nie przeprowadzano dodatkowej diagnozy, bazujgc na ustaleniach poczynionych w
momencie rozpoczecia wspotpracy z konkretnym dzieckiem oraz doswiadczeniach zebranych w
trakcie dotychczasowej rehabilitacji. Ttumaczono to checig kontynuacji dziatan, ktére sprawdzaty sie
w dotychczasowej pracy z dzieémi.

Ale kazde dziecko rzeczywiscie byto diagnozowane i okreslane byty jego mocne i stabe
strony, i w zaleznosci od tego formutowany byt indywidualny plan dziatania pod kazde
dziecko. | taki kazde dziecko ma z rozpoznanym harmonogramem udziat w zajeciach.
(kierownik placéwki)

Jezeli dziecko szto do projektu, to potrzeby byty jego indywidualnie okreslanie. Czyli np.
czy jemu dajemy wiecej logopedii, bo np. ma szanse na mowe, czy dajemy mu spokdj, ma
tylko tyle co mu sie nalezy w dziataniu budzetowym, bo i tak ta mowa nie ruszy, czy jemu
jest potrzebne wsparcie S, proceséw nerwowych... (kierownik projektu)

Nastepnie tworzono indywidualny plan pracy z dzieckiem, ktéry w trakcie rehabilitacji byt
modyfikowany pod katem zwiekszenia jej efektywnosci. W niektérych przypadkach, na tym etapie
angazowano rodzicéw, ktdrzy mogli zgtasza¢ swoje sugestie odnosnie jego ostatecznego ksztattu.

Innym przyktadem, byty dziatania wykraczajagce poza zatozenia Programu, majace na celu
podniesienie jego skutecznosci poprzez zwiekszenie bezposredniego zaangazowania rodzicow w
proces rehabilitacji dzieci - skionienie ich do kontynuowania pracy terapeutycznej w domu
(udostepnianie autorskich materiatow instruktazowych, zakupienie sprzetu rehabilitacyjnego, ktory
rodzice mogli wypozycza¢ do c¢wiczen w domu), podtrzymywanie ich motywacji np. poprzez
videotrening - nagrywanie postepdw dziecka czynionych w przeciggu dtugiego okresu czasu, dzieki
czemu tatwiej im byto je dostrzec takze w okresie stagnacji lub regresu.

Niektore placéwki, rehabilitacje niemedyczng przewidziang w programie, uzupetniaty rehabilitacjg
medyczng, prowadzong poza Programem, co maksymalizowato jej efekty.

8.1. Charakterystyka zajec dla dzieci i rodzicow

Pomoc $wiadczona dzieciom i rodzicom w trakcie Programu byfa zréznicowana®. Zajecia kierowane
do dzieci mialy zwykle charakter kompleksowy, przyjmujac forme pracy indywidualnej o
zréznicowanej intensywnosci, podczas ktérej koncentrowano sie na wyréwnywaniu

43 Przyktadowe zajecia i metody: logorytmika, muzykoterapia, artterapia, choreoterapia, dogoterapia, metoda
przeksztatcen artykulacyjnych, manualnego torowania gtosek, symultaniczno-sekwencyjna, behawioralna
czaszkowo-krzyzowa, integracji sensorycznej, biofeedback’u, rehabilitacja sensomotoryczna, rehabilitacja
ruchowa, terapia wodna, zajecia z zakresu orientacji w schemacie ciata, terapia wodna, NDT-Bobath, P.
Dennisona, Castillo-Moralesa
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zdiagnozowanych wczesniej deficytow i wzmacnianiu zasobéw konkretnego dziecka oraz grupowe;j,
gdzie nacisk ktadziony byt na ksztattowanie kompetencji spotecznych: wykonywane zadania
wymagaty podejmowania wspodtdziatania, rozwijaty umiejetnosci komunikacyjne; poznawczych:
pozwalaty poznawac bezposrednio dzieci z innymi niepetnosprawnosciami oraz otaczajacy je $wiat,
uczestniczyé w codziennych sytuacjach zycia spotecznego, z ktdérego, na co dzied bywaty,
przynajmniej czesciowo, wytgczone i emocjonalnych: sprzyjaty uruchomieniu procesu integracji i
samoakceptacji.

Inng funkcja zajeé byto podnoszenie sprawnosci manualnej, motorycznej i sensorycznej, niezbednej
do samodzielnego funkcjonowania dziecka oraz przygotowanie go do nauki w szkole (zajecia majace
na celu ¢wiczenia pamieci, koncentracji, myslenia przyczynowo-skutkowego, grafomotoryki,
reagowania na polecenia). Zakres podejmowanych dziatan kazdorazowo uzalezniony byt od przyczyny
powodujgcej wystepujace dysfunkcje, stanu dziecka, jego wieku, diagnozy wstepnej, okreslajgcej
mocne strony dziecka. Ponizsze wypowiedzi prezentujg dziatania skierowane do dzieci.

bezposrednio do dzieciakow dziatania (...) byty takie: rehabilitacja motoryczna w zakresie
metod neurorozwojowych, ale tez rehabilitacja innymi metodami terapeutycznymi — tam
byta kinezjologia edukacyjna u tych troszeczke starszych dzieci. Zajecia z logopedg,
zajecia pedagogiczne, spotkania psychoterapeutyczne. Byly wsparcia skierowane do
rodzicow: zajecia z psychologiem, catych rodzin. Zalezato nam na tym, zeby w tych
zajeciach z psychologiem uczestniczyty cate rodziny. (kierownik placowki)

od razu hipoterapia, te konie, (...) przez to tez sie otworzyt, ztapat kontakt dobry,
zwierzqtko pomogfo. (Rodzic)

Zajecia dla rodzicéw byly mniej zréznicowane. Przyjmowaty forme szkolen, warsztatéw oraz grup
wsparcia. Rodzice mieli takze mozliwo$¢ uczestniczenia w niektdrych zajeciach dedykowanych
dzieciom. Celem grup wsparcia byto stworzenie warunkéw, w ktérych mogliby bezpiecznie nazywac i
wyrazac towarzyszace im na co dzien uczucia i emocje, uczy¢ sie je akceptowac i oswajac ze swojg
sytuacjg. Dodatkowo, tworzyty one platforme umozliwiajacg nawigzywanie kontaktow z osobami w
podobnej sytuacji, wymiane réznorodnych doswiadczen i praktycznych informacji. Wszystko to
pozwalato im dawaé i otrzymywac realne wsparcie, ktdrego brak czesto odczuwali w Zzyciu
codziennym.

Przychodzit rodzic na 4 godziny z dzieckiem, terapeuta prezentowat prace z dzieckiem,
rodzic prezentowat prace z dzieckiem, na 4 godziny na dziecko, pdzniej byta wspdlna
praca terapeuty i rodzica, czyli jakby ten rodzic sie troszke doszkalat, mozna powiedziec,
w zakresie sposobu postepowania i wyuczania dziecka, a pdzniej byt jeszcze tworzony
program do domu, ktory miat byc¢ realizowany przez rodzica w domu.(kierownik
placowki)

Z kolei szkolenia i warsztaty miaty na celu wyksztatcenie umiejetnosci radzenia sobie z uczuciami i
emocjami oraz sytuacjami zwigzanymi z wychowywaniem dziecka niepetnosprawnego i dzieci w
ogéle. Ich tematyka byta zrdznicowana. Dotyczyty np. metod radzenia sobie z wtasnym lekiem,
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przygnebieniem, ztoscig, poczuciem osamotnienia, bezradnosci, okreséw zycia rodziny z
niepetnosprawnym dzieckiem, rodzajéw postaw rodzicielskich wobec niepetnosprawnego dziecka,
alternatywnych metod wychowania, sposobdw rozmowy z dzieckiem adaptacji do edukacji
przedszkolnej, rozwigzywania konfliktdw, pomocy dziecku w nazywaniu i wyrazaniu uczué, radzeniu
sobie ze ztoscig.

8.2. Zadania uzupetniajgce

Prawie wszystkie badane placédwki korzystaty takze z mozliwosci zakupu materiatéw i pomocy
dydaktycznych potrzebnych do realizacji planowanych zaje¢. W tej kategorii znalazty sie: materiaty
papiernicze, zabawki terapeutyczne, pomoce multimedialne, sprzet do fizjoterapii i integracji
sensorycznej, komunikatory i generatory mowy, wyposazenie sali doswiadczania $wiata, sali do
biofeedback’u, muzykoterapii, placu zabaw dla dzieci niepetnosprawnych, ale takie sprzet
dodatkowo usprawniajacy codzienng dziatalnos¢ placdwek (kserokopiarka, drukarka).

Zakupiono meble rehabilitacyjne oraz pomoce dydaktyczne, (...) proste, takie materace,
kliny, watki, drukarka, zestaw komputerowy, oprogramowanie do zaje¢ pedagogicznych i
tyle. To niewielkie wydatki, drobne. (kierownik placowki)

Mielismy tez taki kqcik, taki bank ksiqgzki terapeutycznej, gdzie rodzic, jak sobie nie umiat
poradzi¢, dostawat ksigzke, gdzie psycholog wskazywat, na co szczegdlnie zwrdcic
uwage. (kierownik placowki)

Czes¢ placowek zdecydowata sie na adaptacje i modernizacje pomieszczen — w jednym z
wizytowanych osrodkédw wygospodarowano i pokryto wyktadzing antyposlizgowa oraz wyposazono
miejsce na poczekalnie dla rodzicdw, przebieralnie dla dzieci i pomieszczenia do prowadzenia zajed.
Jedno z pomieszczen wyposazono w lustro weneckie, dzieki czemu rodzice mogli obserwowac prace
terapeutdw i zachowania dzieci w kontakcie z innymi osobami.

Niewatpliwie mozliwos¢ sfinansowania opisywanych wydatkédw podniosta jakos¢ i efektywnosé
dziatan programowych, umozliwita poszerzenie ich zakresu i przyczynita sie do podniesienia
zainteresowania dzieci i rodzicéw ofertg placéwek oraz wzmocnienia i przedtuzenia efektow
Programu poprzez przekazywanie rodzicom materiatdw instruktazowych oraz wypozyczanie
zakupionego sprzetu do ¢wiczen w domu.

Wypozyczanie sprzetu w tych pierwszych miesiqcach, jeZeli byta taka potrzeba;
poradnictwo psychologiczne; poradnictwo Zyciowe i poradnictwo prawne. (kierownik
placowki)

8.3. Ocena trafnosci zajeé

Jednym z problemdéw, o ktédrym czesto wspominali rodzice w przeprowadzanych wywiadach, byta
samotnos¢, jakg odczuwali od momentu, w ktérym dowiedzieli sie o niepetnosprawnosci dziecka, do
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momentu otrzymania wsparcia. Poczucie to pogtebiata ich bezradnos¢ spowodowana czesto brakiem
informacji lub nadmiarem pesymistycznych rokowan, jakie otrzymywali od lekarzy, czy tez informacji
uzyskanych za posrednictwem Internetu. Innym problemem byto poczucie wyobcowania, zwigzane z
zachowawczym, rzadziej negatywnym stosunkiem rodziny i otoczenia oraz konieczno$é, czasem
radykalnej zmiany stylu zycia i podporzagdkowania potrzeb pozostatych cztonkdw rodziny, potrzebom
niepetnosprawnego dziecka. W przypadku czesci rodzin wigzato sie to z porzuceniem pracy przez
matke, przez co ztozona sytuacja egzystencjalna rodzin ulegta pogorszeniu. W lepszej sytuacji byty
rodziny dzieci o mniejszym stopniu niepetnosprawnosci, wyzszych dochodach, oraz te, w ktérych w
pomoc angazowaty sie osoby bliskie a matki byly bardziej samodzielne, chocby ze wzgledu na
posiadane prawo jazdy i dostep do samochodu.

Jest to koszt, wydatki tak samo, ale ja nie widze problemu, po prostu sq samochody,
wsiada sie w samochdd, sie jedzie ile razy potrzeba. (RodZzic)

Staramy sie prowadzi¢ wtasng dziatalnosc, bo tylko to nam pozwoli na to, zeby by¢ przy
dziecku, kiedy potrzeba, pojechac, kiedy chcemy. (RodZzic)

Zajecia kierowane do rodzicow odpowiadaty na opisywane potrzeby, ktére byly diagnozowane
podczas swobodnych rozméw, ale takie na podstawie informacji od terapeutéw, czasem
pracownikéw socjalnych odwiedzjgcych rodziny. Celem zaje¢ byto zniwelowanie zdiagnozowanych
probleméw poprzez otoczenie rodzicow zardwno wsparciem w specjalistycznej opiece nad
dzieckiem, jak i przezywanych trudnosciach. Dodatkowo cze$é placowek starata sie odpowiadad na
potrzeby zwigzane z uczestniczeniem w zajeciach, starajgc sie ograniczyé czynniki utrudniajgce
rodzicom czynny udziat, poprzez wizyty w domach podopiecznych, planowanie zaje¢ w taki sposob,
by zminimalizowaé¢ konieczno$¢ dojazddw do os$rodka, zapewnianie opieki dzieciom
niepetnosprawnym podczas zaje¢ przeznaczonych dla rodzicéw oraz aktywizowanie pozostatych
cztonkéw rodzin, w tym zdrowego rodzenstwa, co niwelowato problemy zwigzane z koniecznoscia
zapewnienia mu opieki, i przyczyniato sie do ich wiekszej integracji. Wypowiedzi zamieszczone
ponizej prezentujg dziatania bedace odpowiedzig na potrzeby rodzicéw.

Chciatam zwrdci¢ uwage na to, pomijane w programie rodzenstwo. Jesli pominiemy
rodzenistwo w rodzinie, w ktdrej jest dziecko niepetnosprawne wowczas produkujemy
nastepne osoby niepetnosprawne w innych sferach. | w zwigzku z tym konieczne jest, ale
to absolutnie konieczne, objecie opiekq rodzeristwa, rodzicow i rodzenstwa, ktore musi
byc¢ takze przygotowane i musi by¢ wdrozone w funkcjonowanie w rodzinie z dzieckiem
niepetnosprawnym {(...) (ekspert, FGI)

Odcigzamy ich w opiece nad dziecmi w sposéb umozliwiajgcy im wykonywanie pracy.
Poniewaz zabieramy dzieci rano na dtuzej, dzieci przebywajq pod nasza opiekq dtuzej, niz
8 godzin, poniewaz sq w transporcie okoto 1,5 do 2 godzin niektére w jedna strone i w
drugq i 7,5 godziny w osrodku. (kierownik placowki)
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Wszystkie wizyty byty najcenniejszq rzeczq, ktérq mozna byto w tym programie zrobic i
one wszystkie sie udaty, wszystkie byty potrzebne. W domach z bardzo trudng sytuacjg
socjoekonomiczng byty nawet powtdrzone, zeby sprawdzi¢. No to to. Byty szkolenia dla
rodzicow, ktore tez, mysle, byty efektywne i skuteczne. (kierownik placéwki)

Moze to, Zze odbywaty sie zajecia w soboty, ja wiem z praktycznego dziatania, po
pierwsze odbywaty sie w soboty, a po drugie rodzice chetniej przychodzili, jezeli ich
dziecko w tym samy czasie miato zajecia, bo czesto mieli trudnosci w zorganizowaniu
opieki jak nie byto np. taty w domu, a mama chciata przyjsc, i na odwrdt, i nie mieli z kim
zostawic tego dziecka. (kierownik placowki)

Wszystkie rodziny, ktdrym zaproponowano przystgpienie do Programu postanowity wzigé w nim
udziat. Wiekszos$¢ z nich chetnie uczestniczyta w poszczegdlnych formach zaje¢, choé nie wszystkie
cieszyty sie porownywalng popularnoscig. Najwiekszym zainteresowaniem cieszyly sie zajecia dla
dzieci oraz dzieci i rodzicow. Mniejszym — dziatania skierowane wytgcznie do rodzicow. Wynikato to
z faktu, iz kazda mozliwosé rehabilitacji jest w odczuciu rodzicdw niezwykle cenna, zwtaszcza, ze
czesto nie sta¢ ich na pomoc $swiadczong odptatnie, czas oczekiwania na wizyty refundowane przez
NFZ jest dtugi, liczba placéwek ograniczona, a proces rejestracji utrudniony. Z kolei mozliwos¢
uczestniczenia w zajeciach wraz z dzieckiem nie tylko stwarzata rzadka mozliwos¢ uczenia sie poprzez
obserwacje, ale takze zaspokajata, czesto nieuswiadomiong potrzebe kontroli.

Trudno$é¢ w uczestniczeniu w zajeciach przeznaczonych dla dorostych wynikata z jednej strony z
probleméw organizacyjnych, zwigzanych z koniecznoscig zapewnienia opieki dzieciom, z drugiej
natomiast — w przypadku czesci rodzicow - z niecheci do nadmiernego obnazania sie w obecnosci
grupy. Chybiong inicjatywa byto zorganizowanie kilkudniowej konferencji wyjazdowej.

Nie byto takiej masowej checi. Dlatego, Zze wie pan, rodzice pracujg, majq pola, majq
obowiqzki, niektorzy nawet nie rozumiejg, zZe potrzebujq tego typu wsparcia. Mamy te
listy, ale ja nie pamietam, nie bytfo za wielkie zainteresowanie do tej formy wsparcia, ale
do tego nie mozna zmusic.(kierownik placowki)

Dodatkowo poziom wiedzy i poszczegdlnych umiejetnosci prezentowany przez rodzicow nie byt
jednakowy, wiec nie wszystkie tematy poruszane podczas zajec byty dla nich réownie interesujace.
Za szczegoblnie cenne rodzice uznali zajecia pomagajgce im doskonali¢ umiejetnosci rodzicielskie, w
tym umiejetnos¢ radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Niezmiernie wazna byta takze mozliwos$¢
wymiany doswiadczen z innymi rodzicami oraz wsparcie, jakim nawzajem sie obdarzali. Cho¢ nie
wszyscy rodzice zdecydowali sie na udziat w grupach wsparcia, pracownicy placéwek dbali o to, by
relacje nawigzywano takze w mniej oczywisty sposdb, na przyktad poprzez wspdlne (czynne lub
bierne) uczestnictwo w zajeciach z dzieémi, warsztatach i szkoleniach.

im mniejsze dziecko, tym uczestnictwo rodzicéw i zaangazowanie ich w proces terapii
byto wieksze. Im pdzZniej rodzic zdawat sobie sprawe, Ze ta niepetnosprawnosc¢ bedzie
niosta skutki juz na cate zycie, tym podejscie rodzicow byto rézne. (kierownik placéwki)
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Byty takie warsztaty, ktére byty prowadzone w roku 2011 przez psycholog, ktéra byta
jednoczesnie terapeutq poznawczo- behawioralnym, to niech sobie pan wyobrazi, ze
przyszli do mnie rodzice z kwiatami podziekowaé, Ze te warsztaty w ogdle byty.
(kierownik placéwki)

Zadania realizowane w Programie zwykle stanowity rozszerzenie dotychczasowej oferty, poprzez
wdrozenie nowych form wsparcia, w tym takich, ktére nie podlegaty refundacji z NFZ. Dodatkowe
finansowanie umozliwiato takze zintensyfikowanie i zapewnienie regularnosci dziatarn dotychczas
finansowanych z innych srodkéw (np. WWKSC, NFZ) oraz poszerzenie liczby i grupy odbiorcéw: dzieci,
rodzicéw oraz innych, dodatkowych grup — nauczycieli i zapraszanych gosci oraz zakup pomocy
dydaktycznych, sprzetu rehabilitacyjnego i adaptacje oraz modernizacje pomieszczen. Wiekszosé
poniesionych wydatkédw wcigz procentuje. ,Efektem ubocznym” Programu jest podnoszenie
kompetencji kadry — mimo, iz nie mozna byto ubiegac sie o dofinansowanie w tym zakresie (co byto
krytykowane przez czesc¢ respondentow), intensywnosé i réznorodnos¢ wsparcia motywowata kadre
niektérych placowek do poszukiwania nowych mozliwosci, dzieki czemu pracownicy pozyskiwali
nowe umiejetnosci i uprawnienia. Szkolenia finansowali sami pracownicy, czasem byly czesciowo
refundowane z pozyskiwanych na ten cel srodkéw. Wypowiedzi zamieszczone ponizej prezentuja
skale uczestnictwa w szkoleniach kadry badanych placéwek.

- To na pewno szkolenia, udziat w konferencjach, wewnetrzne szkolenia, podnoszenie
kwalifikacji kadry, to wszystko sqg czynniki, ktore wptywajq na jakosc pracy

- I to, ze ta kadra chce sama z siebie chce tez jednak podnosi¢ swdj poziom, bo to tak jest.
(kierownik placéwki )

caty czas pracujemy nad lepszymi rozwigzaniami, szkolimy sie, mamy kontakty z catym
Swiatem, z naprawde doskonatymi specjalistami z WHO, mamy kontakt z dobrymi
uniwersytetami Swiata i szkolimy tez innych. (..) Wszystkie sq bezptatne, bo mamy
dziatalnos¢ gtdwnie nieodptatng. (kierownik placowki)

Program byt przyjmowany dos¢ entuzjastycznie. Zgtaszane przez placéwki braki dotyczyty mozliwosci
finansowania podnoszenia kwalifikacji pracownikéw i srodkéw na dodatkowe dziatania kadry — np.
obstuge ksiegowo-kadrowq czy sprzatanie sal po zajeciach:

Wiadomo, ze dzieci sie zarazajg, ale gdyby te pitki nie byty myte, te rzeczy
dezynfekowane, ktos to musi zrobic¢. Mamy 3 panie sprzgtajqgce, ale tu jest w pip [bardzo
duzo] metréw do sprzqtania, one pewne rzeczy czasami zrobiq. Ale jak opluto mi ten
materac to ja ten materac musze wynies¢, umyc, powiesi¢ zeby wysecht w tym
momencie a nie czeka¢ az pani sprzqtajgca na 14 przyjdzie i zrobi, a to lezy i kwitnie.
(kierownik placowki)

Rodzicom brakuje przede wszystkim refundacji rehabilitacji o charakterze medycznym, ktéra

stanowitaby wazne uzupetnienie rehabilitacji niemedycznej. Rodzicom dzieci z ciezszymi formami

niepetnosprawnosci - wsparcia w mozliwosci zakupu sprzetu (np. pionizatoréw, wdzkéw, wyciggow

do przenoszenia dzieci — dostepna refundacja jest czesciowa i obejmuje tylko nowy — znacznie
-590-



R . i o0g®
Paristwowy Fundusz Badanie realizowanie aql i i
Rehabilitacji Oséb @ na zlecenie PFRON p S Business

Niepetnosprawnych Strategies

drozszy i przez to niedostepny sprzet) oraz dostosowaniu mieszkan do potrzeb dzieci. Formg - z
perspektywy rodzicdw - znacznie bardziej pozgdang niz konferencja wyjazdowa byt turnus
rehabilitacyjny — podczas wspdlnego wyjazdu znacznie lepiej przebiega integracja dzieci, rodzicéw i
terapeutdw, poza tym stanowi on pewien ekwiwalent, zwykle niedostepnych, wyjazdéw
wakacyjnych.

Tak Ze tamtym okresie nam sie wydawatfo, Ze to jest mndstwo. Moze sie okazac, ze
kilkanascie lat medycyna rozwdj pdjdzie do przodu, sie okaze, ze to byto za mato, ale na
ten moment i na te chwile to jest az nadto. (Rodzic)

9. Osiaggniete efekty

9.1. Bezposrednie efekty dla beneficjentow

W trakcie analizy efektéw Programu poddano analizie wywiady z rodzicami, pracownikami placéwek
(w tym réwniez kierownikéw), materiatem zgromadzonym w trakcie wizyt etnograficznych w domach
dzieci objetych wsparciem oraz sprawozdaniami dostarczanymi przez placéwki do Oddziatéw PFRON.
W wyniku analizy dziatan podjetych wobec dzieci mozna wyrdzni¢ dwa gtdwne typy efektdw:

o efekty o charakterze rehabilitacyjnym, np.:
o rozwdj jezyka i usprawnienie mowy,
o poprawa motoryki ciata,
o nauka samodzielnego wykonywania czynnosci takich jak np. potykanie, siedzenie,
jedzenie i picie,
o wzrost umiejetnosci stuchowych;
o efekty o charakterze spotecznym, np.:
poprawa umiejetnosci komunikacyjnych,
wzrost otwartosci wobec innych ludzi,
wzrost pewnosci siebie w kontaktach spotecznych,
uspotecznienie, np. wzrost umiejetnosci adaptacji w grupie,
zwiekszenie ilosci doznan (okreslane jako ,, dobodzcowanie”),

o O O O O

wzrost samodzielnosci — zmniejszenie leku wynikajagcego z nieobecnosci
matki/ojca/opiekuna.

Na podstawie analizy materiatu nie mozna stwierdzi¢, jakie dziatania realizowane przez placowki w
najwiekszym stopniu przyczynity sie do rozwijania u dzieci samodzielnego funkcjonowania. Wynika
to z trzech elementéw: po pierwsze, placdwki zajmowaly sie rehabilitacjq dzieci z r6znorodnymi
typami niepetnosprawnosci i w zwigzku z tym realizowaty bardzo zréinicowane dziatania.
Przyjmowano zaréwno grupowa, jak i indywidualng forme zajeé, wykorzystujgc réznorodne metody
pracy z dzie¢mi. Niektére placoéwki podjety dziatania w domach beneficjentow, jednak wydaje sie, ze
ich efekty w wiekszym stopniu dotyczg rodzicow niz dzieci niepetnosprawnych (patrz: nizej). Po
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drugie, dziatania mialy charakter kompleksowy oraz uzupetniajacy wobec realizowanych
rownolegle dziatan o charakterze medycznym. Zajecia realizowane w Programie uzupetniaty sie
wzajemnie, ich koncepcja byta catosciowa, a uzyskane efekty naktadajg sie czesciowo z efektami
rehabilitacji medycznej. Po trzecie, w wielu przypadkach dzieci byty w ciaggtej rehabilitacji, tzn.
korzystaty z ustug w placéwce przed przystgpieniem do Programu i kontynuowatly po jego
zakonczeniu. W tej sytuacji niemozliwe jest wyodrebnienie efektdw konkretnych dziatan z catosci
podejmowanych staran. Tak opisat efekty Programu kierownik jednej z badanych placowek:

Dzieci, ktére nie chodzity, ktory przyszty... byty przyniesione przez rodzicow na rekach
wyszty od nas na nogach. To jest najwazniejsze, dzieci, ktére nie méwity mdéwiq. Dzieci,
ktdre nie umiaty, jak powiedziatam, ubrac sie, jes¢ samodzielnie to potrafig zrobic. Dzieci,
ktére wykazywaty autoagresje wyciszyty sie i potrafiqg sie skoncentrowac na wtasnej
osobie, na wtasnym dziataniu, dzieci nabyty umiejetnos¢ komunikowania sie ze swoimi
rowiesnikami. (kierownik)

Analizie poddano réwniez efekty uczestnictwa rodzicow w Programie. Wszystkie opisane ponizej
efekty dotyczg rodzicow stale biorgcych udziat w Programie, jednak niektére z nich dotyczg takze
wspotmatzonkdw chodzgcych na zajecia sporadycznie lub przejmujgcych pewne elementy postawy
od uczestnikéw. Na podstawie analizy mozna przedstawié nastepujaca klasyfikacje efektow dziatan
podjetych wobec rodzicéw:

e w kontaktach z dzieckiem:
poprawa relacji z dzieckiem,
nabycie umiejetnosci wtasciwego postepowania z dzieckiem (np. trzymanie podczas
karmienia, podnoszenie, utrzymywanie w pionie),

o nabycie umiejetnosci umozliwiajacych prace z dzieckiem w domu (np. wierszyki-
masazyki, ¢wiczenia mowy),

o pozwolenie dziecku na samodzielnos¢ - zmniejszenie leku zwigzanego z
nieobecnoscig przy dziecku (rodzice nie odczuwali potrzeby statej obecnosci przy
dziecku w trakcie zaje¢, poczatkowo tylko wychodzili z sali, a po jakim$ czasie
pozwalali sobie na wyjscie z osrodka i zatatwiania swoich spraw w trakcie zajec),

o nabycie umiejetnosci radzenia sobie w trudnych sytuacjach (np. z opanowaniem
trudnych emocji u dziecka, ale rowniez swoich);

e wobec samych siebie:

o wazrost wiedzy na temat niepetnosprawnosci,

o wzrost pewnosci siebie w kontaktach z dzieckiem,

o wzrost kompetencji rodzicielskich (np. odpowiednie motywowanie/nagradzanie i
karanie, pomysty na spedzaniu czasu z dzieckiem w domu),
zmiana postawy wobec niepetnosprawnosci,
poprawa kondycji psychicznej rodzica (np. wzrost poczucia bezpieczenstwa),
wsparcie ze spotkania z innymi rodzicami — mozliwos¢ wymiany doswiadczen oraz
informacji.
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Zmiany z pierwszej opisywanej grupy w znacznej mierze dotyczg nabycia konkretnych umiejetnosci
niezbednych do wychowywania i opiekowania sie niepetnosprawnym dzieckiem. Z kolei zmiany z
drugiej opisywanej grupy powstaty w wyniku dziatan nakierowanych na zmiane postaw rodzicéw.
Majg one istotny wptyw na opieke nad dzieckiem. Zidentyfikowane zmiany majg zatem charakter
kompleksowy i uzupetniajacy sie. Na podstawie analizy materialu mozna stwierdzi¢, ze nabyte
umiejetnosci i zmiany, jakie zaszty w rodzicach sg niezwykle istotne w kontekscie wychowywania
niepetnosprawnego dziecka: nabywanie praktycznych umiejetnosci nie zapewni catkowicie
psychicznego komfortu, jezeli nie zostanie ono podparte wzrostem wiedzy, jednocze$nie wzrost
wiedzy teoretycznej nie musi wptynac na praktyczng opieke nad dzieckiem. Mozna zatem stwierdzic,
ze dobor dziatan zapewniajacych oba elementy (wiedze i praktyczne umiejetnosci) zapewniat
rodzicom rozwéj zaréwno teoretyczny, jak i praktyczny, a w ich wyniku — osobisty. Jak stwierdzit
jeden z rodzicéw:

Bo na pewno wczesniej z niczym takim sie nie zetknelismy. Natomiast uczestniczqc juz w
programie widziatam zmiany na lepsze. W rozwoju dziecka przede wszystkim, tak? Ale i
w swoim. Bo bardzo czesto uczestnictwo w warsztatach, czy psychologicznych czy jakichs
innych, no, wptywato na to, Zze ja bogacitam swojq i wiedze i umiejetnosci, a potem
mogtam to przelaé przeciez na relacje z dzieckiem. | nie tylko miedzy nami. Byta to relacja
bogata tresciowo i doswiadczeniowo. Ale tez z innymi rodzicami i z innymi dzie¢mi
(rodzic)

Projekt stworzyt rodzicom dzieci niepetnosprawnych przestrzen, w ktdrej mogli wymieniaé sie
doswiadczeniem i informacjami, a takze porozmawiac¢ z kims, kto ma podobne przezycia. Dzieki
intensyfikacji kontaktow w trakcie szkolern/spotkan grup wsparcia rodzice mieli okazje nawigzaé ze
soba blizsze relacje. Najczesciej byta to jednak chwilowa wspdlnota, ktéra rozwigzata sie w
momencie zakoniczenia Programu. Rodzice wcigz utrzymujg incydentalne kontakty na terenie
placéwek, nie majg one charakteru zaplanowanego, wydarzajg sie przy okazji rehabilitacji dzieci i
wynikajg z grafiku zabiegéw. Trwate zacie$nienie wiezi lub przeniesienie kontaktéw na grunt
prywatny miato miejsce tylko w pojedynczych przypadkach, kiedy rodzice poza wspdinota
doswiadczen poczuli réwniez wzajemng sympatie. W niektérych przypadkach uczestnicy nie byli
zainteresowani dzieleniem sie swoimi przezyciami z innymi i nie korzystali ani z grup wsparcia, ani z
indywidualnych spotkan z psychologiem. Chociaz cze$¢ z nich deklarowata taka potrzebe, to nie byli
w stanie odwazy¢ sie na rozmowe. Cheé uczestnictwa w tego typu zajeciach w znacznej mierze
uwarunkowana byfa indywidualnymi preferencjami rodzicéw. Na przyktad jedna z respondentek
poczatkowo chetnie przychodzita na spotkania grupy wsparcia, natomiast po kilku spotkaniach
zrezygnowata, poniewaz byto to dla niej psychicznie zbyt obcigzajace.

Nie wszystkie efekty Programu miaty zaplanowany charakter, niektére pojawity sie jako skutek
uboczny. Wsrdd tego typu efektow wymieni¢ mozna:

e zmiany w funkcjonowaniu rodzin:
o wilgczenie zdrowego rodzeristwa w rehabilitacje,
o przystosowanie domoéw do wychowywania dzieci niepetnosprawnych,
o poprawa relacji miedzy rodzicami dziecka;
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e opracowanie materiatéw dydaktycznych do zajeg,

Wiaczenie zdrowego rodzenstwa w rehabilitacje jest wynikiem dziatan, jakie rodzice podejmowali
w domu, a takze umiejetnosci wypracowanych w Programie — sposéb mdwienia do dziecka,
reagowania na jego zachowanie, itp. Tego typu zmiany zostaty dostrzezone przez rodzenstwo i w
wyniku nasladownictwa zaczeto ono stosowac nowe wzory. Wedtug stéw jednej z respondentek:

Starszy syn po prostu, w pewnym momencie oczy otwieratam, mowit doktadnie tak, jak
ja sie zwracam do M., czy terapeutycznym jezykiem zwracam sie do M., to w pewnym
momencie zorientowatam sie, ze mqz tak samo zaczyna mowic, ze zaczyna zwraca¢ na
jakies rzeczy uwage (rodzic).

Wiaczenie rodzenstwa w rehabilitacje miato réwniez wymiar praktyczny — w niektdrych
placowkach (na zajeciach w trakcie ktérych byto to mozliwe), w sytuacjach gdy nie byto
mozliwosci przekazania opieki nad zdrowym rodzenstwem kadra umozliwiata mu czynne
uczestnictwo w zajeciach. W wyniku tego rodzenistwo nie tylko sie zintegrowato, ale réwniez
miato mozliwo$¢ oswojenia sie w kontaktach z innymi niepetnosprawnymi dzieémi.

Ponadto, w wyniku wizyt domowych pracownikéw placéwek przestrzen w niektérych domach
zostata lepiej dostosowana do potrzeb dziecka niepetnosprawnego. Poprzez nowe zaaranzowanie
przestrzeni lub zakup odpowiedniego sprzetu tatwiejsze staty sie nie tylko domowa rehabilitacja, ale
rowniez zycie codzienne beneficjentow.

Kolejnym niezaplanowanym efektem, ktéry mozina wyrdzni¢ byt fakt, ze w wyniku zajec
realizowanych z rodzicami w niektérych przypadkach zmienialy sie rowniez relacje pomiedzy
rodzicami dziecka niepetnosprawnego. Uczestniczagcy w zajeciach ojcowie mieli mozliwos$¢ blizej
zobaczy¢ zajecia z dzieckiem, wzig¢ w nich bezposredni udziat i nabra¢ checi do wiekszego
zaangazowania w rehabilitacje. Réwniez dziatania kierowane do rodzicéw wptywaty na wzajemne
relacje w sytuacji, gdy uczestniczyli w nich oboje rodzice. Pracownik jednej z placéwek tak wspominat
podobng sytuacje:

Obydwoje [rodzice] chcieli przychodzi¢ i na tg grupe wsparcia, i na te zajecia
psychoedukacyjne, i to byto fajne, bo oni nawzajem wymieniali sobie te spostrzezenia,
wiec oni fantastycznie pracowali na tych zajeciach jako para i tez miatam takie wrazenie,
Ze dzieki temu gdzies tam wytworzyta sie miedzy nimi taka bardziej blizsza relacja
(kadra)

Ostatnim wymienionym efektem jest opracowanie nowych pomocy. Realizujgc zajecia w Programie
kadra wykorzystywata nie tylko dostepne wczesniej materiaty. Niektore zajecia zaoferowane w
placowkach byly nowe wobec wczesniejszej oferty, wymagaty wiec osobnego wyszukania lub
opracowania materiatdw na zajecia. Byly to rdznego rodzaju obrazki, historyjki terapeutyczne,
koncepcje nowych zabaw, itp. Przygotowane w Programie nowe pomoce dydaktyczne mogg by¢
wykorzystywane takze po zakoriczeniu Programu na innych zajeciach o podobnym charakterze.
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Na podstawie analizy materiatu mozna stwierdzié, ze w wyniku programu nie pojawity sie zadne
negatywne efekty dla beneficjentow.

9.2. Zaspokojenie potrzeb beneficjentéw i adresatéow

Jednym z istotnych elementéw ewaluacji Programu jest ocena poziomu zaspokojenia potrzeb
wszystkich uczestnikdw. Analiza danych wskazuje, ze Program zaspokoit potrzeby beneficjentéw w
zakresie potrzeb uswiadomionych oraz nieuswiadomionych, tzn. rehabilitacji medycznej i
niemedycznej dzieci oraz wsparcia dla rodzicow. Jednoczesnie u niektérych beneficjentéw zostaty
rozbudzone nowe potrzeby — nie wszyscy rodzice zdawali sobie sprawe, ze wsparcie potrzebne jest
takze im. Zdaniem beneficjentéw Program byt uzyteczny i potrzebny, a jego zakonczenie odebrato
wazny czynnik wplywajacy na zdrowie dzieci oraz dobre samopoczucie rodzicow. Jedyng potrzebg,
ktorej Program nie zaspokoit jest jego ciggtosc i dalsza realizacja. Te opinie dobrze wyrazajg stowa
jednego z badanych rodzicow:

Bardzo by byt potrzebny taki program. Szkoda, ze byt krdtko (...), potrzeba jest wielka. (rodzic)

Nalezy zaznaczyé, ze brak ciggtosci realizowanych zadan wptywat negatywnie na zaspokajanie
potrzeb. Zdaniem badanych, rehabilitacja dziecka niepetnosprawnego powinna miec charakter ciggty
i systematyczny. Przerwy w realizacji Programu (wynikajgce z harmonogramu ogtaszania konkurséw)
sprawiaty, ze beneficjenci oraz adresaci odczuwali niedobér dziatarn w okresie, kiedy nie realizowano
zajeé, a takze nadmierne nimi obcigzenie w okresie intensywnego realizowania dziatan po wyptacie
srodkow przez PFRON (dotyczy to gtéwnie zajec dla rodzicow).

Ocena uzytecznosci Programu jest mniej jednoznaczna w przypadku perspektywy jego adresatow.
Program oceniany jest jako funkcjonalny, poniewaz umozliwiat realizowanie dziatan
uzupetniajgcych wobec dotychczasowej oferty. Zastrzezenia u niektérych placédwek budzity
natomiast wysokos¢ dofinansowania oraz kwota, ktdrg mozna przeznaczy¢ na zakup sprzetu. Poziom
zaspokojenia potrzeb ksztattowany byt przez typ/rodzaj niepetnosprawnosci w rehabilitacji ktérego
specjalizowata sie placéwka. Dla placdwek zajmujgcych sie rehabilitacja niepetnosprawnosci
wymagajgcej wysokospecjalistycznego sprzetu lub wytgcznie zajec¢ indywidualnych byty to czesto
kwoty niewystarczajgce i nie zaspokajajace ich potrzeb. Program stanowit jedno z dodatkowych
Zzrédet finansowania, jednak czesto byta to tylko kropla w morzu potrzeb lub kwota niska w
poréwnaniu z otrzymywanymi z innych zrédet. Jak okreslit to kierownik jednej z placéwek:

| kazdy grosz, nawet tak niewielki, jak w tym programie bralismy, byt przydatny, bo
pozwolit nam szerzej oferte przedstawic. (kierownik)

9.3. Bezposrednie efekty dla adresatow

Program przynidst rowniez efekty dla adresatéw. Dzieki uczestnictwu w Programie placéwki mogty
uzupetni¢ swoje oferty o elementy rehabilitacji niemedycznej oraz rozszerzy¢ zakres dziatan
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realizowanych dotychczas. Dzieciom zaoferowano dodatkowe godziny rehabilitacji, czesto po raz
pierwszy skierowano dziatania réwniez do rodzicow. Niektérzy adresaci rozszerzyli swojg dziatalnos¢
poza siedzibe oferujgc beneficjentom zajecia w domu. Takie wizyty stuzyty réwniez rozpoznaniu
srodowiska w jakim na co dzien przebywa dziecko — pozwalaty np. na rozpoznanie stosunku
rodzenstwa do niepetnosprawnej siostry/brata.

Dzieki dofinansowaniu z Programu osrodki wyposaiyly sie w nowy sprzet rehabilitacyjny,
wyremontowano i dostosowano pomieszczenia, co pozwolito na prowadzenie rehabilitacji w
lepszych warunkach lub wprowadzenie jej nowego typu, np. integracji sensorycznej. W niektdrych
placéwkach zakupiono réwniez sprzet innego charakteru niz rehabilitacyjny, za to ufatwiajacy i
usprawniajacy codzienne funkcjonowanie oraz realizacje zaje¢. Do tego typu sprzetu zaliczajg sie
min. telewizor, drukarka, itp.

W niewielu placéwkach Program wptynat na zasoby kadrowe. Adresaci w znacznej mierze
realizowali dziatania wykorzystujgc zatrudniony juz personel, zatrudnianie nowych pracownikow
tylko do realizacji Programu praktycznie nie miato miejsca. Na podstawie analizy materiatu mozna
stwierdzié, ze nie wynika to jedynie z kompetencji juz zatrudnionego personelu oraz z logiki
komplementarnego zatrudniania. W znacznej mierze wptynat na to harmonogram Programu -
niejasnos¢ kontynuacji w kolejnych latach, pdézne terminy ogtaszania konkurséw sprawity, ze
kierownicy placowek obawiali sie proponowaé zatrudnienie nowym specjalistom. Brak ciggtosci
finansowania i statosci Programu nie wptywat korzystnie na zainteresowanie potencjalnych nowych
pracownikéw, oraz determinacji kierownikdw w ich poszukiwaniu.

Program miat réwniez wptyw na funkcjonowanie administracji w niektérych placéwkach. Stanowit
dodatkowe zadanie dla ksiegowej, dla ktérej nie przewidziano w Programie dodatkowego
wynagrodzenia i ktéra zmuszona byta nieraz wypracowywac¢ nadgodziny lub pracowa¢ po godzinach
w zwigzku z zadaniami wynikajgcymi z rozliczania Programu.

Nie mniej istotne sg rowniez efekty, jakie Program wywart na pracownikéow placéwki (kadre
merytoryczng). Dzieki zintensyfikowanemu kontaktowi z rodzicami mieli mozliwos¢ lepiej ich poznac
oraz dostrzec (byé moze wczesniej niezidentyfikowane) potrzeby. W niektéorych placdwkach —
szczegodlnie tych, ktére organizowaty wspdlne wyjscia dzieci, rodzicow i pracownikéow — przyczynito
sie to do integracji sSrodowiska. Takie spersonalizowane stosunki sprzyjajg poczuciu bezpieczenstwa
rodzicdw i budujg ich zaufanie wobec specjalistéw. Dzieki Programowi pracownicy mogli réwniez
rozwija¢ swoje kompetencje poszukujac i stosujgc nowe metody, z ktérych dotychczas nie korzystano
w placédwce (np. integracja sensoryczna).

9.4. Skuteczno$¢ podjetych dziatan

Jednym z kryteridw ewaluacji Programu jest jego skutecznos¢. Analiza materiatu wskazuje, ze poziom
zaangazowania placowki wptywat na skutecznosc realizowanych dziatan. Wptyw na realizacje celéw
Programu miat zaréwno kierownik placéwki, jak i kadra merytoryczna. W wiekszosci osrodkéw to
kierownik byt odpowiedzialny za tworzenie wniosku. Konsultujgc sie z kadrg planowat czestotliwosé
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dziatan i ich rodzaj. Opracowanie planu dziatan wymagato czasu, wiedzy i znajomosci potrzeb
beneficjentéw, wydaje sie zatem, ze im wiekszym zaangazowaniem wykazywali sie kierownik oraz
zespot specjalistéw, tym bardziej zréznicowane i lepiej dostosowane dziatania proponowano. Czesé
zajeé, w tym szczegdlnie te kierowane do rodzicéw, odbywata sie w godzinach popotudniowych lub w
weekendy, co wymagato od kadry prowadzacej dtuiszego przebywania w pracy. Przy braku
zaangazowania tych osob nie bytoby mozliwe (lub bytoby znacznie utrudnione) skuteczne
wspieranie rodzicow. Zaangazowanie kadry placéwki dostrzegali takze rodzice, zdaniem jednego z
nich:

I nie to, zeby to byto, ze one, jest jakis projekt, skonczyt sie, jest ok. One walczg nie dla siebie,
tylko one walczq dla nas, dla naszych dzieci, bo taka prawda jest.. (rodzic)

9.5. Trwatos¢ efektow

W ocenie Programu nalezy zwrdci¢ uwage nie tylko na jego efekty, ale réwniez na ich trwatos¢. Na
podstawie analizy materiatu mozna wyrozni¢ nastepujace czynniki wptywajgce na trwatosé efektow
Programu:

e regularnos¢ podejmowanych dziatan,
e ciggtos¢ podejmowanych dziatan,
e kontynuowanie przez rodzicéw pracy z dzieckiem w domu.

Zajecia w trakcie trwania Programu realizowano regularnie. W niektérych placéwkach celowo do
Programu kwalifikowano dzieci, ktorych rodzice dbajg o systematycznos¢ przychodzenia na zajecia,
dlatego odbywaty sie one zgodnie z planem (wytgczajac wydarzenia losowe, jak np. choroba dziecka).
Problematyczny byt natomiast czynnik ciggtosci podejmowanych dziatan. Byt on spetniony w trakcie
Programu, jednak kilkumiesieczne przerwy w realizacji dziatan wynikajagce z harmonogramu mogty
negatywnie wptywad na trwatosc osigganych efektéw.

Na trwato$¢ ma réwniez wptyw praca z dzieckiem poza zajeciami. Dziatania zaoferowane rodzicom w
zatozeniu wyposazaty ich w umiejetnosci umoizliwiajagce kontynuowanie postepowania
rehabilitacyjnego w domu. Z analizy wynika, ze wiekszo$¢ badanych rodzicow przenosita
doswiadczenia z placéwki na grunt domowy i wykorzystywata zdobyte umiejetnosci do pracy z
dzieckiem. Na przyktad rodzice dzieci niedostyszgcych stosowali pokazane im na zajeciach wierszyki-
masazyki, zwracali uwage dziecka na dzwieki dochodzace z otoczenia ttumaczac co jest jego zrodtem
(np. szczekanie psa, dZwiek przelatujgcego samolotu).

Biorgc pod uwage wymienione powyzej czynniki mozna stwierdzi¢, ze osiggniete efekty miaty
charakter trwaty zarowno w odniesieniu do dzieci, jak i do rodzicow oraz odpowiadaty na ich
potrzeby. Swiadczy o tym nie tylko postep w rozwoju dzieci, ale réwniez zmiana postawy rodzicéw,
ktorzy zaakceptowali sytuacje, w jakiej sie znalezli. Cze$¢ badanych przystepujac do Programu nie
potrafita poradzi¢ sobie z myslg o niepetnosprawnosci ich dziecka, i nie wiedziata jak postepowaé, jak
dziecku pomdc, byta zszokowana lub odczuwata bunt. Natomiast w trakcie rozméw prowadzonych w
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badaniu wiekszos¢ rodzicow byta pogodzona z sytuacjg, wyposazona w odpowiednig wiedze i —
pomimo leku o przyszto$¢ dziecka — oswojona z niepetnosprawnoscia. Jak to okreslit jeden z
respondentow:

Bo nam sie swiat wali, majgc takie dziecko, natomiast ten swiat moze catkiem inaczej
wyglgdac gdy sie cos dowiemy. (rodzic)

Nalezy jednak zaznaczy¢, ze duza czes¢ dzieci biorgcych udziat w Programie réwnolegle korzystata z
innych dziatan realizowanych w placéwkach. Stad tez ogdlna poprawa ich stanu oraz osiggniete
rezultaty niekoniecznie muszg by¢ uwarunkowane tylko uczestnictwem w Programie. Na podstawie
analizy materiatu mozna stwierdzi¢, ze w wiekszosci przypadkéw Program byt dodatkowym
elementem wptywajacym na poprawe stanu niepetnosprawnych dzieci, a efekty wszystkich dziatan
kumulowaty sie, prowadzac do pozytywnych rezultatéw.

O trwatosci efektéw Programu w znacznej mierze swiadczy réwniez podjecie przez czes$¢ dzieci z
niepetnosprawnoscig nauki w szkofach w kilka lat po zakonczeniu uczestnictwa w Programie. Dzieki
efektom rehabilitacji spotecznej byly w stanie w miare bezproblemowo podjaé¢ nauke, choc nie
zawsze byta to szkota masowa. Informacje o podjeciu nauki pracownicy placéwki mieli bezposrednio
od rodzicéw, jak wspominat jeden z kierownikéw:

Najwiekszym efektem, to jest, co stwierdzita jedna mama, ktéra ma dziecko autystyczne,
ze dzieki temu, ze dziecko brato udziat w tym programie dzis chodzi do szkoty masowej.
Nigdy w Zyciu nie bytoby, gdyby nie przeszedt tego programu wczesnej interwencji.
(kierownik)

Po zakonczeniu Programu nie podjeto planowych dziatan majgcych na celu zapewnienie trwatosci
efektéw. Jednym z elementdéw ktdéry w sposéb niezaplanowany utrwalat rezultaty dziatai byto dalsze
kontynuowanie rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego w placéwce, w ktdrej korzystato z oferty
zaje¢ w Programie.

9.6. Kontynuacja dziatan

Po zakonczeniu Programu niektére dziatania przez niego zapoczatkowane sg w dalszym ciagu
kontynuowane przez badane placéwki. Mozna wymienié nastepujace przyktady tego typu dziatan:

e kontynuacja rehabilitacji niemedycznej (w zmniejszonym zakresie — dla mniejszej ilosci
dzieci),

¢ kontynuowanie wizyt domowych (w zmniejszonym zakresie),

e wprowadzenie statej mozliwosci wspierania rodzicow (zatrudnienie psychologa
pracujacego tylko z rodzicami),

e wpisanie zajec z wczesnego wspomagania w arkusz organizacyjny placéwki,

e dalsze wykorzystanie sprzetu rehabilitacyjnego zakupionego ze srodkéw Programu.
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W wiekszosci placdwek podstawowym zrédtem utrzymania sg Srodki z NFZ. Gtéwng determinanta
kontynuowania dziatan z Programu jest zdobycie na nie odpowiednich srodkéow finansowych z
réinych zrédet. Czes¢ dziatann kontynuowana jest w ramach $rodkéw PFRON na finansowanie
realizacji zadan zleconych w formie wsparcia w ramach art. 36 ustawy o rehabilitacji zawodowej i
spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. Jedna z placdwek nalezagca do sektora
publicznego dzieki wpisaniu wczesnej pomocy do arkusza organizacyjnego uzyskuje dofinansowanie
na ten cel z organu prowadzgcego — Rady Miasta. Srodki finansowe na kontynuacje dziatan
poszukiwane sg takie we wspédtpracy z sektorem pozarzadowym. Innym zrédtem dodatkowego
finansowania jest program Wczesnego Wspierania Rozwoju Dziecka (WWRD) optacany ze srodkéw
MEN — ze wzgledu na zblizony zakres umozliwia on kontynuowanie dziatan rozpoczetych w
Programie.

Kolejnym elementem wptywajacym na decyzje o kontynuowaniu dziatan jest gtebokie przekonanie
o ich skutecznosci. Stad tez zintensyfikowane poszukiwania dodatkowych Zrédet finansowania oraz
podejmowane w niewielu przypadkach realizowanie dziatan pomimo braku dofinansowania.
Przyktadem tego typu dziatalnosci jest kontynuacja wizyt domowych w jednej z placéwek.
Rozpoznanie srodowiska domowego, przystosowanie przestrzeni do potrzeb dziecka oraz mozliwosc
pokazania rodzicom podstaw opieki nad dzieckiem jest na tyle istotne, ze s3 one kontynuowane
pomimo braku sSrodkéw. Wizyty odbywajg sie w czasie pracy i w ramach podstawowego
wynagrodzenia pracownikéw. Tak o wadze wizyt domowych wypowiadat sie kierownik placowki:

Natomiast bardzo bylismy zadowoleni, jeszcze raz modwie, z wizyt tych domowych i
czesto mysle o tym, ze tak powinno byc. Ale robimy to, nawet bezkosztowo, Ze tak
powiem, robimy to bez Srodkdw finansowych, nawet na zasadzie wolontariatu. Wiemy,
bo to sie sprawdzito w tym projekcie, ze to jest bardzo cenna rzecz, Zeby pojechac,
poznac rodzine, wypetnic¢ ankiete, zrobilismy takq fajng ankiete, ktéra bada tq sytuacje,
to daje ogromng wiedze i to byt taki... Ten program, zatézmy, nazwijmy go, tym
pomystem, przekonat nas do tego, ze to jest konieczne. (kierownik placowki)

Po zakonczeniu programu zrezygnowano z dziatan wymagajacych wspétpracy z innymi
osrodkami/osobami, takimi jak np. hipoterapia, dogoterapia, szkolenia dla rodzicow czy spotkania ze
specjalistami. Gtéwnym czynnikiem warunkujagcym rezygnacje z tego typu zaje¢ s kwestie
finansowe. Placowek nie sta¢ na wyptacanie wynagrodzen, optacenie dojazddéw, itp. W znacznej
mierze zarzucono rowniez dziatania kierowane do rodzicéw ponownie skupiajgc sie na rehabilitacji
dzieci. Jest to uwarunkowane koniecznoscig organizowania tego typu zaje¢ w godzinach
popotudniowych lub w weekendy, co wymagato réwniez dodatkowego wynagrodzenia dla
prowadzacych zajecia pracownikéw.

Na podstawie analizy mozna stwierdzi¢, ze czynniki wptywajace na kontynuacje dziatan sg dwa:

e dofinansowanie dziatan z innych zrddet,
e przekonanie o skutecznosci dziatan.
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Nalezy jednak zaznaczyé, ze podstawowg determinantg jest dofinansowanie. Wiekszo$¢ placéwek
nie mogac zdoby¢ dodatkowych srodkéw rezygnuje z kontynuowania dziatan, nawet pomimo
przekonania o ich skutecznosci. Jeden z kierownikdw placédwki tak wypowiadat sie na temat zrédet
finansowania pozwalajacych kontynuowaé dziatania rozpoczete w Programie:

Sq finansowane z Niepublicznej Specjalistycznej Poradni Wczesnego Wspomagania i NFZ,
tylko wiadomo, Ze nie w takiej ilosci jak dodatkowo miatybysmy program. | nie mamy
oczywiscie na dogoterapie i hipoterapie (kierownik placowki)

10. Zidentyfikowane problemy

Opisane we wczesniejszych rozdziatach zasady i sposoby realizacji zadan w Programie wskazujg takze
na jego problemy. W wiekszosci ich wptyw na efekty byt niewielki, ale utrudniaty sprawng realizacje
Programu. Co warte odnotowania, na te same problemy wskazywali zaréwno realizatorzy Programu,
ktorzy uczestniczyli w kolejnych jego edycjach, jak i przedstawiciele placdwek, ktdre nie zdecydowaty
sie na kontynuacje WPDN po WWKSC lub po pewnym czasie realizacji WPDN.

Kluczowg trudnoscig utrudniajgcg realizacje Programu byt harmonogram jego realizacji i brak
pewnosci co do przyznania dofinansowania na kolejny rok. Placéwki podejmowaty ryzyko
organizujgc zajecia ,pod Program” w momencie, kiedy nie byto jeszcze decyzji o przyznaniu
finansowania. Inne, nie chcac ryzykowaé, decydowaty sie na przerwe w realizacji Programu,
ostatecznie wszystkie zajecia wpisujagc w ostatnie miesigce roku. To ograniczato mozliwosé ich
racjonalnego rozplanowania, nie dawato mozliwosci , odrobienia” zaje¢ i powodowato kumulacje
zaje¢ przewidzianych dla rodzicéw i opiekunéw pod koniec roku.

To, ze on byt ogtaszany w takim absurdalnym terminie i w tak absurdalnym terminie byty
z nami podpisywane umowy. W listopadzie od sierpnia. (kierownik placéwki ktdra
zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

Jezeli nie wiem, kiedy bedzie ogtaszana nastepna edycja i finansowanie jest tak
niestabilne, to ja nie moge wzig¢ na barki na przyktad pracy z grupq rodzicéw, bo nie
wiem, czy ja od stycznia bede mogta im dalej pomagac. Czyli rozgrzebie jakis problem i
go zostawiam. (kierownik placowki ktdéra zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

Jednym z utrudnien realizacji celéw byto Sciste przestrzeganie wymogu posiadania orzeczenia o
niepetnosprawnosci. W przypadku matych dzieci, ktére powinny trafi¢ do Programu niedtugo po
narodzinach (a w kazdym razie — jak najwczes$niej) koniecznos$¢ dopetnienia tej formalnosci odsuwata
w czasie mozliwos¢ rozpoczecia intensywnej rehabilitacji. Tym samym tez dzieci zagrozone
niepetnosprawnoscig nie mogty wzig¢ udziatu w Programie, ja miato to miejsce w WWKSC.

Przedtem byto dziecko zagrozone niepetnosprawnosciq, teraz dziecko musi miec
orzeczenie o niepetnosprawnosci. W zwigzku z tym juz wykluczona jest grupa tych
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najmniejszych dzieci, chyba, ze ktos ma, ale to wynika z ustawy o rehabilitacji, chyba, ze
ktos ma wtasnie kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia i wtedy to nie ma problemu.
(ekspert, FGI)

Wsrédd mankamentdw, ograniczajgcych skutecznosé realizacji celéw, bylo ograniczenie Srodkéw
finansowych. Cho¢ Program miat funkcje uzupetniajgca dla statutowych dziatan wiekszosci placéwek
nim objetych, kwota roczna na dziecko byta zdecydowanie za mata dla przygotowania i realizacji
solidnych, zindywidualizowanych i wielospecjalistycznych terapii. Koszt wsparcia 1 dziecka w
Programie wynosit tylko ok. 50 zt tygodniowo i to przy zatozeniu, ze cata kwota byfa przeznaczona
wyfacznie na cele rehabilitacji najmtodszych. Tym samym byto to tylko niewielkie uzupetnienie dla
czesci organizacji.

Mysmy niewiele korzystali z programu PFRON-owskiego. U nas to byta drobna, drobny
program, jakby uzupetniajgcy to, co robimy, bo my zajmujemy sie zarowno, jestesmy
osrodkiem dla dzieci niepetnosprawnych w systemie edukacji, realizujemy obowiqgzek
szkolny, jak i swiadczymy ustugi Narodowego Funduszu Zdrowia. Tak ze dla nas to byta
jakby taka troszeczke poboczna dziatalnosé, taka niewielka. Dlatego to nie byta jakas dla
nas bardzo wazna dziatalnosé. (kierownik placowki ktdra zrezygnowata/nie sktadata
whniosku)

Innym istotnym problemem byta kwestia dojazdow terapeutdw do dzieci. Zdaniem niektdrych
przedstawicieli placowek, idealnym rozwigzaniem — korzystnym dla dzieci i ich rodzicow — jest
sytuacja, kiedy to terapeuta prowadzi terapie w naturalnym srodowisku podopiecznych, czyli w ich
domu. Wedtug interpretacji czesci respondentéw, Program pozwalat na finansowanie wytacznie
transportu uczestnikdw do osrodka, inni twierdza, ze Srodki mozna byto wykorzystywac¢ takze na
wizyty w domach. W przypadku terapii dzieci niepetnosprawnych, szczegdlnie najmtodszych, zajecia
prowadzone w domach sg znacznie korzystniejsze i skuteczniejsze. Dodatkowo te skromne $rodki nie
pozwalaty na pokrycie wszystkich bezposrednich kosztédw Programu — w tym np. jego obstugi
ksiegowej i administracyjne;j.

(...) ale koszty realizacji tego programu przekraczaty to, co proponowat PFRON, bo tam
nie przypominam sobie, Zeby cata obstuga administracyjna byta wyceniona albo nie
pamietam. (kierownik placéwki ktéra zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

no wtasnie, dlatego [nie sktadalismy wniosku], ze nie moglismy rozliczy¢ tego, na czym
nam zalezato. Terapie umielismy rozliczy¢, bo za to ptacit MEN i za to ptacit NFZ, ale
mieliSmy problemy z tq catq resztq, finansowaniem dojazdow, finansowaniem np.
witasnie wyjazddw do domu, opieki np. dla dzieci na czas, kiedy rodzice przyjadq. To byty
takie rzeczy, za ktore nikt nie chciat zaptaci¢ i jakby nie byto jak ich rozliczy¢ a mi sie
wydaje, Ze to PFRON mogtby takie rzeczy robic¢. (kierownik placéwki ktora
zrezygnowata/nie sktadata wniosku)
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Czyli przyjezdzajq dzieci do nas z 13 powiatdw. | sq to dzieci z bardzo réznych srodowisk.
Tak ze ze srodowisk bardzo biednych, wiejskich i bardzo ztej komunikacji, to jest
warminsko-mazurskie, gdzie jest ta ludnos¢ dosc¢ taka rozrzucona i jest bardzo trudno
jakby dowiez¢ dziecko do placowki. Czasem jest tak, ze nawet bardzo troskliwi rodzice
chcieliby z nas korzystac, ale majg 1 autobus, ktdry dowozi ich do [miasteczka X] i 1 w
bardzo dziwnej porze, ktdry ich zabiera z [miasteczka X]. Czyli oni chociazby wtedy by nie
mogli skorzystac. | wydaje mi sie, Zze byftoby wspaniale, gdyby do takich wtasnie rodzin
mogli dotrze¢ specjalisci (kierownik placowki ktora zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

Uzupetniajaca funkcja Programu wobec innych dziatan skierowanych do dzieci niepetnosprawnych,
finansowanych z innych Zrédet, byta istotnie ograniczona. Placéwki obawiaty sie tgczenia wsparcia w
Programie z innymi projektami finansowanymi przez PFRON, a takze z dziataniami, na ktdre
wydatkowano s$rodki Narodowego Funduszu Zdrowia czy (rzadziej) MEN. Powodem byta obawa
zwigzana z trudnoscia w rozdzieleniu wsparcia i oskarzenie o tzw. podwdjne finansowanie.
Doswiadczone placédwki radzity sobie z tym problemem, ale inne zapobiegawczo nie podejmowaty
takiego ryzyka i np. rezygnowaty Programu.

Ale u nas tego Programu byfo niewiele. Ja na drugi rok sktadatem wniosek, ale, nie
pamietam, chyba go wycofatem, bo przyszta ta wtasnie, inny wniosek z PFRON-u nam
przeszedt. (kierownik placéwki ktéra zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

Problemem tgczenia wsparcia z Programu z innymi formami pomocy dla dzieci niepetnosprawnych
miat takze drugie oblicze. Wiele placéwek, ktére uczestniczyty w WPDN nie swiadczyty rehabilitacji
medycznej. Dzieci byty objete pomocg dwdch placéwek jednoczesnie, w jednej realizujgc program
rehabilitacji niemedycznej, a w drugiej uzyskujgc wsparcie rehabilitacji medycznej. Tym samym
wsparcie terapeutyczne nieraz nie byto bezposrednio powigzane z rehabilitacja medyczng, ktdrg
Swiadczyty inne placéwki, co potencjalnie mogto ograniczy¢ skuteczno$¢ swiadczonej pomocy.

(...) z zadan zlecanych mozna byto jakby wieksze srodki na dziecko uzyskac i to nawet
czesciej. Tutaj to byto zdecydowanie za mato, i to tez bytby zrealizowany nie tak, jak by
sie chciato (...) i ograniczenie to, ze nie mozna byto rehabilitacji medycznej. (kierownik
placowki ktdra zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

No wiec wtasnie. To jest podstawowy problem, to ja sobie to zapisatam. Ze jesli to ma
byc trafne, skuteczne i tak dalej to musi by¢ wspdtpraca i dotyczy¢ wczesnej interwencji i
niemowlaka, wczesnego wspomagania rowniez, tak? To musi by¢ wspdtpraca personelu
medycznego z niemedycznym. (ekspert, FGI)

W zakresie realizacji celdw na poziomie krajowym podstawowg przeszkode stanowit zasieg
Programu. Pomoc w ramach WPDN byta swiadczona tylko w tych lokalizacjach, w ktérych dziataty
doswiadczone placéwki. Tym samym na mapie pozostaty tzw. ,biate plamy”. Wiele rodzin dzieci
niepetnosprawnych nie miato w zasiegu placéwki, ktéra swiadczytaby im odpowiednig pomoc, taka
jak w Programie. Program nie przyczynit sie do wzmocnienia potencjatu nowych placéwek, a jedynie
wspart juz te dobrze dziatajgce — z odpowiednig kadrg, zapleczem i doswiadczeniem. W konsekwencji
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ograniczone $rodki w Programie i trudna sytuacja materialna wielu rodzicow uniemozliwiaty im
regularne dojazdy do oddalonych placéwek. Jedno z wojewddztw w ogéle nie byto objete wsparciem,
prawdopodobnie z uwagi na ograniczony potencjat organizacji w tym regionie. Eksperci,
uczestniczacy w wywiadzie grupowym, rekomendowat dziatania majgce na celu likwidacje tych
ybiatych plam” np. poprzez odpowiednie ukierunkowanie terytorialne konkurséw. Waznym
elementem wspierajgcym dziatanie wczesnego wspomagania rozwoju jest informacja (zaréwno do
placowek, jak i do potencjalnych odbiorcéw wsparcia) i budowanie odpowiedniej kadry w
placéwkach.

Ale wtasnie ten konkurs zeby byt taki, zeby likwidowa¢ te biate plamy. Ze na przyktad
Warszawa, ktora jest nasycona i tutaj sq i oni sie przedrg bo majq znajomych i tak dalej,
a jakis tam Pcim Dolny albo Gdérny nie ma znajomych w Warszawie, a sq ogromne
potrzeby. (...) Ale jest wiele miejsc na mapie Polski, gdzie informacja o wczesnym
wspomaganiu mate srodowiska. Teraz robilismy konferencje dla srodowisk wiejskich, to
zapotrzebowanie na informacje czasami takq podstawowq w matych srodowiskach jest
ogromne. (ekspert, FGI)

Poza powyzszymi problemami, cze$¢ akredytowanych placéwek nie zdecydowata sie brac¢ udziatu w
kolejnych edycjach Programu takze z innych powodéw. Do najczesciej wymienianych byt udziat w
innych inicjatywach finansowanych przez PFRON. Najpierw byt to piecioletni Program PARTNER, a
pdzniej udziat w konkursach na zlecenie realizacji zadan (w formie wsparcia), realizowanego na
podstawie art. 36 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu osdb niepetnosprawnych.

I mysmy realizowali tego , Partnera” wtedy. Dlatego, no, a potem weszfa na zadania
zlecane (kierownik placéwki ktéra zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

Czesc placéwek wpisanych na liste rekomendowanych do swiadczenia wsparcia w ramach WPDN
zastgpita rehabilitacje niemedyczng realizowang w WWKSC zajeciami finansowanymi w ramach
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci.

korzystamy z Ministerstwa Edukacji, w 2008 roku zostata otworzona Poradnie
Wczesnego Wspomagania Rozwoju Dziecka, no i w zasadzie te sSrodki na wczesne
wspomaganie rozwoju to jest to samo, co oferowat ten projekt ,,Wczesna pomoc dziecku
niepetnosprawnemu”. Tez tam byta rehabilitacja i cata sfera edukacyjna. (kierownik
placowki ktora zrezygnowata/nie sktadata wniosku)

11. Wnioski i rekomendacje

Whiosek Rekomendacja

Program byt  wazinym narzedziem Postulowane jest  wprowadzenie podobnego
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rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych.
Cho¢ jego znaczenie w skali kraju byto
niewielkie, to dla kilkudziesieciu placéwek i
ich podopiecznych miat istotne znaczenie.
Finansowanie terapii dla dzieci i zaje¢ dla
rodzicow pozwolito na intensyfikacje

oddziatywania na grupy docelowe.

Program pozwolit przede wszystkim na
zwiekszenie intensywnosci realizowanych
dziatan przez placéwki, a takze na przyjecie
dodatkowych dzieci i objecie wsparciem

rodzicow.
Program miat  prostg  konstrukcje,
jednoczesnie byt elastyczny. Kadra

placowek realizujgcych  zadania w
Programie mogta dopasowaé wsparcie do

aktualnych potrzeb.

Szczegdlnie wazg role w diagnozie i

rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych

petni osadzenie tych czynnosci w domach

dzieci. Dla wielu podopiecznych
konieczno$¢  czestych  wyjazdéw do
placowki  jest bardzo  obcigzajaca,

szczegblnie w sezonie czestych infekcji.
Diagnoza przeprowadzona w naturalnym
srodowisku ocenic

pomaga rzetelnigj

kondycje dziecka, nie narazonego na
dodatkowy stres zwigzany z przebywaniem

w obcym miejscu, co ma istotny wptyw na

na zlecenie PFRON

°
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Programu, ktéry da kolejnym placéwkom mozliwosé
realizacji wsparcia w podobnym zakresie.

Program powinien uwzglednic przynajmniej

nastepujgce modyfikacje:

e okredlenie  kwoty na  potrzeby  obstug
administracyjno-ksiegowej programu (w tym

sprzatanie — dezynfekcje sal),

e minimum 2-letni czas realizacji (dla zapewnienia
ciggtosci),

e Mozliwo$¢ podnoszenia kompetencji kadry.

braku
dodatkowego programu, wskazane jest przygotowanie

W  przypadku mozliwosci wyodrebnienia
informacji o mozliwosci wsparcia zadan z zakresu
pomocy dziecku niepetnosprawnemu w
(ze

wskazaniem odpowiedniego celu). Informacja taka

wczeshej

kolejnym  konkursie na zadania zlecane
powinna by¢ skierowana do placéwek wpisanych na

liste WWKSC.

Warto, aby kolejne takie inicjatywy miaty konstrukcje

dopuszczajgcg finansowanie  spektrum
przy

biurokratycznych dla wyselekcjonowanych partneréw.

ramowa,

dziatan ograniczonych obowigzkach
Dla zachowania ciggtosci wskazane jest, aby byly to
inicjatywy rozpisane na minimum 2 lata, finansowane
czesciowo przez system zaliczkowy, ktéry utatwia

zachowanie ptynnosci placowkom.

Kolejne programy nastawione na wsparcie dzieci

niepetnosprawnych  powinny  wyraza¢  wprost

mozliwos¢ finansowania dojazdow terapeutéw do
dzieci (w uzasadnionych przypadkach). Jest to nie
tylko utatwienie dla dzieci i rodzicdw, ale pomaga im w

radzeniu sobie w codziennym zyciu.

Szczegdlnie istotne jest diagnoza w miejscu

zamieszkania.
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jego zachowanie.

Pomoc terapeutyczna nie powinna by¢
ograniczona do dzieci niepetnosprawnych
i ich rodzicow.

Wykluczenie ze wsparcia dzieci

zagrozonych niepetnosprawnoscia
ich

rehabilitacyjng

ograniczato
pomocy
zdiagnozowaniu ich stanu.

objecie intensywng

zaraz po

Jakos¢ wparcia gwarantowaty placowki

Byty to
doswiadczone osrodki, o solidnej kadrze.

uczestniczagce w Programie.

Sposdb akredytacji (rekomendacji)

zastosowany przy WWKSC sprawdzit sie.

W Programie nie monitorowano

rezultatow. Czesciowo jest to uzasadnione
tym, ze rezultaty rehabilitacji
niemedycznej sg w stosunku do odbiorcow
odroczone w

wsparcia czasie, a

ewentualny regres moze wynikaé ze

zmiennej kondycji medycznej dziecka.

[ J
Badanie realizowanie aql
na zlecenie PFRON p S
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Jak wynika z badania, co potwierdzajg tez eksperci,
wazne jest rozszerzenie wsparcia skierowanego do
dzieci niepetnosprawnych nie tylko na ich rodzicéw,
ale na rodzine. Szczegdlnie dotyczy to rodzenstwa,
ktére czuje sie wyobcowane przez fakt, ze rodzice
poswiecajg caty swdj

czas niepetnosprawnemu

dziecku. W obszarze oddziatywania programéw
powinni znalez¢ sie takze inni bliscy, szczegdlnie
domownicy (np. dziadkowie). Ich podejscie ma duze

znaczenie dla powodzenia rehabilitacji.

Im wczesniej podjeta jest rehabilitacja, tym wieksze sg
szanse jej powodzenia. Tym samym wskazane jest
dopuszczenie do programoéw dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscig, ktére nie posiadajg orzeczenia
wydanego przez powiatowe zespoty orzekania o
niepetnosprawnosci. Zasadne wydaje sie ograniczyc
konieczno$é przedstawiania orzeczenia w przypadku

dzieci do drugiego roku zycia.

Warto zaktualizowaé liste placowek, w oparciu o
podobne kryteria. W przypadku zidentyfikowania
,biatych plam” — rejonéw o niskim potencjale realizacji
zadan z zakresu wsparcia dzieci niepetnosprawnych
zasadne wydaje sie podjecie dziatan systemowych
podnoszgcych

potencjalnie mogacych swiadczy¢é takie wsparcie w

kompetencje kadry placowek

przysztosci.

Sprawozdania w programach powinny mie¢ wartosé
nie tylko archiwalng, ale powinny przede wszystkim
stuzy¢ decydentom do podejmowania decyzji na
Warto
przemyslany i mozliwie prosty system monitoringu.

poziomie Programu. wiec  wprowadzi¢
Narzedziem do zbierania danych monitoringowych
powinny by¢ sprawozdania merytoryczne, precyzyjnie
okreslone. Warto, aby znalazty sie w nich takie
informacje jak to czy byta przeprowadzona diagnoza
dzieci, kto w niej uczestniczyt, w jakich formach
realizowano

zajecia, jakie wykorzystano metody

terapeutyczne. Sprawozdania powinny odzwierciedla¢
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wytyczne w zakresie monitoringu a te z kolei nalezy
wypracowa¢ w odniesieniu do celéw kolejnych
programow.

Interwencja powinna mieé jasno okreslone cele aby
mozliwe byto precyzyjne wykazanie, czy zostaty one
osiggniete. Ma to tez niebagatelne znaczenie dla
decyzji o ewentualnej kontynuacji, zmianie Ilub
zaniechaniu  realizacji  programéw.  Propozycje
modyfikacji celéw i poprawnego zapisu logiki
interwencji ewaluatorzy przedstawili w rozdziale 6.
Kolejne inicjatywy, niezaleznie od podejmowanej
problematyki, powinny takze spetnia¢ opisane wyzej
kryteria.
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