Protokol z posiedzenia
Zespohlu do spraw Opracowania Rozwiazan w zakresie Poprawy Sytuacji Osob
Niepelnosprawnych i Czlonkow ich Rodzin
z dnia 18 stycznia 2017 r.

Porzadek posiedzenia:

1. Powitanie.

2. Przyjecie porzadku obrad.

3. Przedstawienie informacji dotyczacej realizowanych badan w zakresie sytuacji o0sob
niepetnosprawnych 1 ich opiekunow — przedstawiciel Gtownego Urzedu Statystycznego.

4. Przedstawienie informacji dotyczacych planowanych zmian w systemie opieki zdrowotnej,
w szczegolnosci w zakresie utworzonego programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
»Za zyciem"— przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.

5. Ustalenie planu pracy Zespotu w 2017 roku.

6. Ustalenie terminu kolejnego posiedzenia.

7. Zakonczenie posiedzenia.

Przebieg posiedzenia:

W dniu 18 stycznia 2017 r. odbylo si¢ czwarte posiedzenie Zespotu ds. Opracowania
Rozwigzan w zakresie Poprawy Sytuacji Osob Niepetnosprawnych i Czlonkéw ich Rodzin.
W obradach wzig¢li udziat cztonkowie Zespotu i zaproszenie goscie.

Na wstegpie przewodniczacy Pan Minister Krzysztof Michatkiewicz — Pelnomocnik Rzadu
do Spraw Osoéb Niepetnosprawnych powital zebranych oraz przedstawit porzadek obrad
Zespotu.

Nastepnie Pan Piotr Lyson przedstawit informacje dotyczaca realizowanych przez Glowny
Urzad Statystyczny badan dotyczacych o0sob niepetnosprawnych. Badania GUS koncentrujg
si¢ na osobach niepelnosprawnych 1 gospodarstwach domowych, w ktorych osoby te
funkcjonujg. Sg to nastepujace badania:
— Badanie spojnosci spotecznej — realizowane co 4 lata, najbardziej kompleksowe z
badan GUS;
— Badanie dotyczace warunkow zycia;
— Badanie dotyczace budzetéw gospodarstw domowych;
— Badanie budzetu czasu — realizowane co 10 lat;
— Badanie EU SILK - europejskie badanie dochodéw i warunkéw zycia — zadawane
sg pytania dotyczace biologicznego aspektu niepetnosprawnosci;
— Wtbrne badania ubOstwa — realizowane co rok, na podstawie badania budzetow
gospodarstw domowych, zawiera informacje o zagrozeniu ubdstwem gospodarstw
Z osobami niepetnosprawnymi;
— Badanie EHIS - europejskie ankietowe badanie zdrowia, realizowane co 5 lat;
— Badanie DS 50 — modut do badaniu budzetow gospodarstw domowych co 3 lub 4 lata,
ochrona zdrowia w gospodarstwach domowych;
— Badanie uzdrowisk, lecznictwa ambulatoryjnego, aptek, punktéw aptecznych pod
katem ich dostgpnosci dla osob niepetnosprawnych
— W zakresie statystyki szkot wyzszych GUS pozyskuje informacje o pomocy
stypendialnej, w tym dla osob niepetnosprawnych;



— Z Systemu Informacji O$wiatowej — pozyskiwanie wiedzy o uczniach posiadajacych
orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego

— W zakresie sportu - pozyskiwanie informacji dotyczacej sportu 0sob
niepetnosprawnych, a co 4 lata o dostosowaniu obiektow sportowych do potrzeb oso6b
niepetnosprawnych;

— W obszarze turystyki — informacje dotyczace bazy noclegowej w zakresie

dostosowania obiektow do potrzeb 0sob niepelnosprawnych;

— Informacje dotyczace funkcjonowania jednostek $wiadczace ustugi na rzecz 0sob
niepetnosprawnych tj. warsztatow terapii zajeciowej 1 zakladow aktywnoS$ci
zawodowej;

— W ramach badan dotyczacych sektora non — profit — badania z serii soft — informacje
dotyczace funkcjonowania 0s6b niepelnosprawnych w ww. sektorze;

— Informacje z zakresu pomocy spotecznej — sprawozdania o instytucjonalnej pieczy
zastepczej, rodzinnej pieczy zastepczej i stacjonarnego zakladu pomocy spoteczne;;

— Badanie aktywnos$ci ekonomicznej ludnosci;

— Informacje wynikajace ze sprawozdan rynku pracy - informacje dotyczace
bezrobotnych 1 poszukujacych pracy, niepozostajacych w zatrudnieniu o0séb
niepetnosprawnych;

— Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkan.

Mamy dwa uj¢cia niepelnosprawnos$ci — definicja prawna i biologiczna — subiektywna ocena
respondenta w oparciu o swoj stan zdrowia. Kwestia do ustalenia, jak powinni$my w zwigzku
z tym definiowa¢ osoby niepelnosprawne, jakie sg oczekiwania badawcze w tym zakresie,
ktora grupa jest przedmiotem zainteresowania.

Z przeprowadzanych badan pozyskujemy, w poszczegoélnych zakresach, wiedze dotyczaca
0s0b niepelnosprawnych, natomiast nie opiekunéw o0s6b niepelnosprawnych. Nalezatoby
dokona¢ dodatkowych analiz w zakresie wynikdw badan dotyczacych gospodarstw
domowych, a odnoszacych si¢ do opiekunéw 0s6b niepetnosprawnych. Konsekwencja moze
by¢ przemodelowanie badan GUS pod katem mozliwosci uzyskania danych dotyczacych
petnego, kompletnego obrazu sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce.

Przewodniczacy stwierdzil, ze Ministerstwo przygotowuje si¢ do rozmoéw z GUS odno$nie
kolejnego Narodowego Spisu Powszechnego, w celu uzyskiwania danych bardziej
odpowiadajacych potrzebom w tym zakresie. W przeciwienstwie do ostatniego Spisu, ktory
nie zapewnit wystarczajacych informacji.

Pani Ewa Wisniewska zadata pytanie dotyczace prowadzenia badan dotyczacych grupy oséb
Z niepelnosprawnos$cia sprzezona, badz niepetlnosprawnosciag intelektualng, wykluczonych
z mozliwosci  skorzystania z roznorodnych ushlug zdrowotnych, rehabilitacyjnych,
spotecznych. Celem byltoby okreslenie jakich ustug brakuje, 1 jakie nalezaloby zapewnié.
Ponadto oprocz badan dotyczacych wtz nalezatoby zbiera¢ informacje o Srodowiskowych
domach samopomocy czy osrodkach wsparcia. Czy GUS prowadzi badania dotyczace
zapotrzebowania na mieszkalnictwo wspomagane, na ustugi asystenckie?

Pani Maria Jankowska przedstawita problemy do rozstrzygnigcia. Pierwszy dotyczylt
sprecyzowania pojecia gospodarstwo domowe osoby niepetnosprawnej. Problem zwigzany
jest z wsparciem udzielanym w ramach pomocy spolecznej — inaczej taktuje si¢ osoby

niepetnosprawne intelektualnie, z autyzmem, a inaczej osoby z innymi
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niepetnosprawnosciami np. ruchowymi. Nie uznaje si¢, ze mogg prowadzi¢ samodzielne
gospodarstwo domowe. Czy mozna bytloby w badaniach dotyczacych gospodarstw
domowych przyjaé, ze kazda osoba dorosta, ktéora zakonczyla edukacje, nawet z
niepetnosprawnoscig intelektualng prowadzi oddzielne gospodarstwo domowe. Kolejny
postulat dotyczy mozliwosci wykorzystywania statystyki do pozyskiwania wiedzy o
przysztych potrzebach o0s6b niepetnosprawnych. Brakuje wiedzy o dorostych osobach
niepetnosprawnych. System Informacji Os$wiatowej pokazuje informacje o liczbie
niepetnosprawnych uczniow w danym roczniku, przyczynach ich niepelnosprawnosci,
natomiast w stosunku do 0so6b dorostych takie dane mozna bytoby pozyskiwac z zespotow ds.
orzekania o niepetnosprawnosci. Mozna tez SIO wzia¢ jako pewng podstawe, ktoéra umozliwi
diagnozowanie potrzeb i kreowanie polityki w perspektywie dtugookresowe;.

Pani Zofia Kowalska zadata pytanie dotyczace wskazania danych przedstawiajacych sytuacje
0sob, ktore po wyjsciu z systemu edukacji nie korzystaja z zadnych instrumentéw wsparcia.

Kolejna osoba zadata pytanie dotyczace badan w zakresie lecznictwa uzdrowiskowego dwoch
0s0b niepelnosprawnych, z ktorych jedna posiada niepelnosprawnos¢ sprzezong i w zwigzku
Ztym nie moze korzysta¢ ww. wsparcia. Obydwie osoby wymagaja leczenia, a nie
korzystania z turnusow rehabilitacyjnych, ktore sg za krotkie w stosunku do potrzeb.

Pani Alicja Czarnecka potwierdzita, ze bardzo trudno jest uzyska¢ skierowanie do
sanatorium. M¢j syn, osoba niesamodzielna, nie ma mozliwosci skorzystania z takiego
wsparcia. Dofinansowanie do turnusu rehabilitacyjnego otrzymuje si¢ raz na kilka lat. W
statystykach nie pokazuje si¢ réwniez obnizania §wiadczen w przypadku ich zbiegu np.
dwaoch rent — rodzinnej i socjalnej. Kolejnym zagadnieniem jest dlugos¢ oczekiwania np. na
rehabilitacje.

Pan Jerzy Stepien zadal pytanie dotyczace istnienia wykazu osob, ktore jednoczesnie
sg na rentach lub emeryturach i sprawuja opiek¢ nad osoba niepelnosprawng, a w zwigzku
ztym mozliwos¢ obliczenia kosztu zrekompensowania takim osobom réznicy w
$wiadczeniach opiekunczych. Ponadto dlaczego istnieje konieczno$¢ obnizania $wiadczen w
przypadku zbiegu renty socjalnej i rodzinnej.

Pani Malgorzata Bulczak stwierdzita, ze GUS powinien zbada¢ sytuacje rodzicow, ktorym
rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne i w zwigzku z tym rezygnuja oni z pracy. Nalezatoby
rozwazy¢ zmiang¢ prawa w zakresie $wiadczen opiekunczych — zamiast $wiadczenia
opiekunczego powinno by¢ $wiadczenie dla 0sob niepelnosprawnej, ktore rodzice mogliby
przeznaczy¢ np. na zatrudnienie asystentow, opiekunow swoich dzieci, a sami kontynuowac
zatrudnienie. Nalezy umozliwi¢ rodzicom wybdr. Nalezatoby sprawdzi¢ réznice w skutkach
finansowych funkcjonowania obecnych rozwigzan, tj. rezygnacji z zatrudnienia w celu
uzyskania $wiadczenia pielggnacyjnego, i ubozenia rodzin w zwiagzku z tym, w poréwnaniu
do sytuacji, w ktorej te same $rodki rodziny moglyby przeznaczaé¢ na zatrudnienie asystentow
0s0Ob niepetnosprawnych, a rodzice mogliby dalej pracowac.

Przewodniczacy poprosil, aby skupi¢ si¢ na kwestiach, ktore lezg w gestii Gtownego Urzedu
Statystycznego. Na dzisiejszym posiedzeniu bedzie ustalany plan pracy Zespotu na 2017 r.,
aporuszane kwestie wpisuja si¢ w tematy nastgpnych spotkan i to bedzie czas aby je
poruszy¢. Prace m.in. dotyczy¢ beda wprowadzenia w zycie rozwigzan zaplanowanych w
programie ,,Za zyciem”. W ramach Zespotu konsultowane bylyby przygotowane rozwigzania
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legislacyjne, tak aby uwzgledni¢ glosy $rodowiska. Program umozliwia wprowadzenie
pewnych rozwigzan, ktore rozwigza najbardziej palace problemy oséb niepelnosprawnych i
ich opiekundéw, tj. np. opieka wytchnieniowa. Program, na razie wprowadza pewne
rozwigzania w ograniczonym zakresie, ale w miar¢ uplywu czasu i mozliwosci finansowych
projektowane rozwigzania beda systematycznie rozszerzane. Przewidziana jest jego
ewaluacja, dzigki ktorej bedzie mozna dostosowywaé wprowadzane instrumenty do
diagnozowanych potrzeb.

Pani Barbara Jaszcz zadata pytanie dotyczace ujecia w statystykach kwestii 0sob
niepetnosprawnych ze sprz¢zeniami, ktore nie podejma pracy, nie usamodzielnig si¢, nie
zatoza rodziny, a takze ich opiekunow, przede wszystkim osob na EWK. Takie osoby
potrzebuja lekow, roznych sprzetdéw. Natomiast osiggane dochody nie pozwalaja na
zaspokojenie tych potrzeb. Ponadto zgtosita wniosek o wpisanie do tematoéw poruszanych na
posiedzeniach Zespotu kwestii sytuacji opiekunéw na EWK. Srodowisko chce wiedzie¢ czy
sg prowadzone prace W zakresie poprawy sytuacji tej grupy opiekunow, w jakim zakresie i na
jakim sg etapie. Sg tutaj osoby w podesztym wieku, ktore opiekowaty si¢ swoimi dzie¢mi
przez cate ich zycie. Srodki jaki otrzymujemy sa niewielkie. Nie wystarczaja na utrzymanie,
zakup lekow. Podwyzszenie najnizszych emerytur do 1000 zt, powoduje, ze rodziny znajda
si¢ naprawde w trudnej sytuacji, poniewaz przestana spetnia¢ kryterium dochodowe do
ubiegania si¢ o rozne wsparcie w ramach pomocy spoteczne;.

Przewodniczacy potwierdzit, ze jedno z posiedzen Zespotu zostanie po§wigcone omowieniu
sytuacji opiekunéw na EWK.

Pan Tomasz Jedrzejewski zapytat czy istnieje mozliwo$¢ opracowania zbiorczego wynikow
oceny zasobow pomocy spolecznej przygotowywanej przez rozne jednostki, agregowanie
danych do poziomu powiatu i wojewddztwa, co umozliwitoby realne poznanie posiadanych
zasobow 1 problemow, ktore sg na danym terenie. Czy istniejg narzedzia obligujace jednostki
pomocy spotecznej do rzetelnego przygotowywania tej oceny, poniewaz nie wszedzie
przygotowywania jest ona w odpowiedni sposob. Czy przy badaniu niepetlnosprawnos$ci nie
mozna by bazowa¢ rowniez na orzecznictwie ZUS.

Pan Marek Lukomski stwierdzil, ze najwigkszym problemem jest brak dokladnej wiedzy
0 liczbie 0s6b niepetnosprawnych w Polsce, a tym bardziej w podziale na grupy i schorzenia.

Pani Sylwia Madra stwierdzita, ze problemem w korzystaniu z realizowanych badan jest brak
doprecyzowania, prawidlowych definicji. Wyniki badan powinny by¢ udostepniane w taki
sposoOb, aby przecietny czlowiek mogt z nich skorzysta¢, a dostgpne dane, jak np. z SIO by¢
podwalinami planowania wsparcia dla 0sob niepetnosprawnych.

Pan Robert Kucharycz zapytat pytanie o badania, ktore okreslatyby ilo$¢ dostgpnych dla osob
niepetnosprawnych, w szczego6lnosci z niepetnosprawnoscia ruchowa, szpitali, budynkow
uzytecznosci publicznej, urzedow, powiatowych centrow pomocy rodzinie. Ponadto czy GUS
prowadzi badania dotyczace przestrzegania w Polsce prawa budowlanego.

Problemem jest tez zmiana w programie ,,Aktywny samorzad”, ktora spowodowata brak
mozliwosci uzyskania dofinansowania do wozkdéw elektrycznych. Obecne dofinansowanie
nie wystarcza na zakup odpowiedniego wézka.



Pani Katarzyna Zar¢ba stwierdzila, ze podwyzszono najnizsze emerytury o niewielkg kwotg,
ale nie podwyzszono kryteriow dochodowych uprawniajacych do ubiegania si¢ o pomoc.
W zwigzku z czym nie wystarczy srodkOw na utrzymanie i leczenie. Osoby niepetnosprawne
nie otrzymujg réwniez zadnych lekow ze znizkami.

Przewodniczacy poinformowal, ze wszelkie uwagi dotyczace funkcjonowania pomocy
spotecznej zostang przekazane Pani Minister Elzbiecie Bojanowskiej jako odpowiedzialnej
za ten obszar.

Kolejna osoba zapytata o badania pokazujace liczbe osob, ktore przebywajag w domach,
ze wzgledu na brak placowek.

Pan Piotr Lyson podsumowujac stwierdzit, ze znaczna czg$¢ pytan nie dotyczy przedmiotu
dziatalno$ci Gtownego Urzedu Statystycznego, ale ogolnie systemu funkcjonowania panstwa
I jego podsysteméw: pomocy spotecznej, zdrowia, ale przede wszystkim komplementarno$ci
I koordynacji roznych dziatan. Problemem nie jest brak badan, czy danych, ale mozliwo$¢
spojnego 1 wlasciwego wykorzystania dostepnych w panstwie zasoboéw. Nalezatoby, majac
na wzgledzie komplementarnos¢, ustali¢ jakie dziatania, badania sg niezbedne, aby wlasciwe
zorganizowac¢ wsparcie dla osob niepetnosprawnych.

Nalezatoby doprowadzi¢ do uspodjnienia definicji 1 klasyfikacji zdarzen, zjawisk, po to aby
mozna bylo si¢ uzyskanymi danymi w sposéb spdjny postugiwaé w statystyce publicznej i
przy tworzeniu polityki publicznej.

Nalezy zauwazy¢, ze cykl powstania nowego badania to ok. 2-3 lata. Problemem przy
zbieraniu danych dotyczacych osdb niepelnosprawnych jest realizacja badan poprzez ankiety.
Losowana jest pewna reprezentatywna grupa, w ktorej moga by¢ osoby niepelnosprawne, ale
dane uzyskane w ten sposob dotyczace osoOb niepetnosprawnych moga nie przekazywac
pelnego obrazu. Nalezatoby stworzy¢ nowe narzg¢dzie do zbierania tych danych w skali kraju.
Natomiast w przypadku danych sprawozdawczych z administracji publicznej problemem jest
jakos¢, aktualno$¢ i dostgpnos¢ danych. W przypadku realizacji badania dotyczacego osob
niepelnosprawnych konieczne jest posiadanie dostepu do petnego zbioru tych osob.
Konieczne jest ustalenie jakie kwestie, pytania sg niezbedne do ustalenia poprzez badania,
a takze sposob uzyskania tych informaciji.

Odnoszac si¢ do kwestii wtornego badania ubostwa, realizowane ono jest na podstawie
danych zebranych w badaniu budzetéw domowych. Istnieje mozliwos$¢ uzyskania informacji,
ktore zespot cheiatby uzyskac na podstawie danych z innych, realizowanych juz badan.

Przewodniczacy potwierdzit konieczno$¢ uzyskania rzetelnych i doktadnych danych
dotyczacych sytuacji 0sob niepelnosprawnych i ich rodzin.

Pani Zofia Pagowska stwierdzila, ze duza cz¢$¢ problemoéw definicyjnych moze rozwigzaé
dobre orzecznictwo. Problemem w uzyskaniu danych jest rowniez mozliwo$¢ dostepu
do danych osobowych konkretnej osoby.

Pan Wojciech Zawalski poinformowal, ze NFZ przy kontraktowaniu §wiadczen sprawdza
spetnianie wymagan wynikajacych z obowigzujacych przepisow w zakresie zapewnienia
dostepu do miejsc udzielania $wiadczen dla osob niepetnosprawnych. Przeprowadzane sg
rowniez kontrole w tym zakresie.



Naktady na rehabilitacj¢ leczniczg wzrosty od 2012 r. tj. 1,997 mld zt do 2,263 mld zt
w 2017 r. Leczenie stomatologiczne jest udzielane wg wskazan lekarskich okreslonych przez
Ministra Zdrowia w koszyku §wiadczen.
Uchwalona w dniu 4 listopada 2016 r. ustawa o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”
w duzej czesci okresla uprawnienia w zakresie opieki zdrowotnej. Niepelnosprawno$¢ moze
powsta¢ w okresie plodowym, jak rowniez podczas porodu. Ustawa reguluje kwestie
prewencji niepelnosprawnosci poprzez polepszenie opieki nad cigza powiktang 1 cigza
patologiczng. Okresla rowniez kwestie dotyczace rehabilitacji, opieki zdrowotnej w sposob
kompleksowy. System opieki zdrowotnej jest rozcztonkowany. Swiadczenia sa udzielane w
sposob nieskoordynowany. Swiadczeniodawca ma obowiazek koordynacji udzielania
Swiadczen w celu rozwigzania problemu medycznego. Jeden podmiot ma zapewnié
kompleksowa opieke, ustuge. Opieka nad cigza powiklang, problemowa jest udzielana w
sposob kompleksowy i skoordynowany w celu jak najskuteczniejszego wsparcia pacjentek.
Ustawa umozliwita NFZ stworzenie opieki koordynowanej na Il i 11l stopniu referencyjnos$ci.
Ustugi te sg kontraktowane od 1 stycznia 2017 r. Kobieta z cigzg problematyczng uzyska
nastepujace ustugi:

— dostep do 24-godzinnej informacji w o$rodku w ktérym udzielane jest §wiadczenie,

— uzyskuje wszystkie §wiadczenia wynikajace ze standardow opieki na cigza,

— uzyskuje niezwloczng konsultacje ze specjalista w danym o$rodku.
W II potowie roku 2016 $wiadczen w takim systemie udzielalo 13 §wiadczeniodawcow.
Aktualnie podpisywane sa umowy z nowymi S$wiadczeniodawcami zamierzajacymi
realizowa¢ opieke koordynowang nad kobieta w cigzy.
Kolejny obszar wsparcia dotyczy stworzenia opieki koordynowanej dla dzieci dotknigtych
ciezka choroba, niepelnosprawnoscia, dla dzieci gdzie niepetnosprawnos¢ zostata rozpoznana
W okresie okotloporodowym Iub pédzniej. W jej sklad wchodzi¢ beda poradnie
neonatologiczne, przy o$rodkach III poziomu referencyjnosci. Beda one koordynowa¢ opieke
nad dzieckiem do ukonczenia przez nie 3 lat. Pierwsze trzy lata zycia dziecka sa
najwazniejsze z punktu widzenia mozliwosci uzyskania jak najlepszych efektéw rehabilitacji
dziecka. Dziecko w ramach tej ustugi dostanie konieczne przy jego schorzeniach konsultacje
specjalistow w ramach ubezpieczenia, bezlimitowo, bezkolejkowo we wskazanych o$rodkach.
Konsultacje zgrupowane sg w pakiety po 3-4 jednoczes$nie. Beda rowniez wykonywane
bilanse w okresach kwartalnych i rocznych. Podczas bilansu rocznego lekarz neonatolog, a
pézniej pediatra bedzie decydowal czy konieczne jest dalsze korzystanie z opieki
koordynowanej.
Osrodki uzyskuja petne finansowanie leczenia i1 rehabilitacji danej osoby, nie s3 ustalane
zadne limity w tym zakresie. Dzieci uzyskujg takie leczenie i rehabilitacje, jaka jest wskazana
w ich przypadku.
Ustawa wprowadza rowniez nielimitowang i1 bezkolejkowa opieke psychologiczng dla
rodzicow dzieci dotknigtych niepelnosprawnoscia na etapie ciazy, porodu, pierwszych
kontaktow z dzieckiem.
Finansowana jest rowniez opicka hospicyjna dla dzieci oraz wsparcie psychologiczne dla
rodzicow.
Kazdy szpital czy osrodek II 1 III stopnia referencyjnosci moze §wiadczy¢ opieke nad kobietg
W cigzy 1 podczas porodu. Umowy ze $wiadczeniodawcami podpisywane sg w oparciu o
deklaracje przystapienia do realizacji §wiadczen, a nie jak w innych zakresach — na podstawie
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konkursu ofert. Podobnie w przypadku dzieciecej opieki skoordynowanej — §wiadczy¢ ja
mogg osrodki o III stopniu referencyjnosci posiadajace poradnie neonatologiczne.

Dziecigca opieka koordynowana obowigzana bgdzie wspotpracowaé z podstawowa opieka
zdrowotng do ktdrej zapisane jest dziecko.

Po trzech latach dziecko przejdzie pod opieke poradni specjalistycznej, jezeli bedzie tego
wymagato, badz pod opieke lekarza podstawowej opieki zdrowotnej.

Dla tych dzieci zniesione zostaty rowniez limity okresow uzytkowania na wyroby medyczne.
Beda prowadzone dalsze prace nad zniesieniem barier w opiece nad niepetnosprawnymi
dzie¢mi, ale rowniez niepelnosprawnymi dorostymi.

NFZ rozpoczat réwniez w pelni finansowanie zabiegbw wewnatrzmacicznych, ktore do tej
pory, w przewazajacej czesci byly finansowane w ramach programu ministerialnego. Zabiegi
te pozwalaja w niektorych przypadkach zapobiec p6zniejszej niepetnosprawnosci.

Pani Ewa Suchcicka zapytala o wspotprace Ministerstwa Zdrowia przy organizacji opieki
psychologicznej 1 czerpaniu do$wiadczen od organizacji, ktore juz od lat §wiadcza takie
wsparcie.

Pani Zofia Pagowska potwierdzita, ze doswiadczenia wypracowane w organizacjach
pozarzadowych, ktore do tej pory w duzym zakresie realizowaly wczesng interwencje sg
bardzo istotne.

Pani Barbara Jaszcz zapytatla o dostgpno$¢ do lekarzy specjalistow dorostych osob
niepelnosprawnych, poniewaz po ukonczeniu 18 roku zycia trudno jest uzyskac skierowania
do lekarzy specjalistow.

Pani Stanistawa Wiewiorska zapytata o informacje dotyczace wykazu osrodkoéw, ktore beda
swiadczy¢ wsparcie dla kobiet w cigzy. Ponadto jak beda traktowane dzieci, u ktérych
niepetnosprawnos¢ zostat wykryta w czasie pozniejszym, np. w wieku 2 lat.

Przewodniczacy poinformowal, ze takie osrodki sg w catym kraju, 1 ich wykaz jest dostgpny.
Ponadto poinformowal zebranych, ze musi uda¢ si¢ na inne spotkanie a posiedzenie
prowadzi¢ bedzie dalej Sekretarz Zespotu

Pan Wojciech Zawalski poinformowat, ze konsultacje dotyczace wsparcia psychologicznego
prowadzone byty z krajowymi konsultantami w zakresie psychiatrii i psychologii, a takze
z dwoma hospicjami dla dzieci.

Odnoszac si¢ do kwestii dostepu do lekarzy specjalistow dla oséb dorostych, istnieje
mozliwo$¢ kontynuacji leczenia w poradni specjalistycznej dzieciecej, po uzyskaniu zgody
przez $wiadczeniodawce w oddziale wojewddzkim NFZ.

Jezeli doszto do uszkodzenia w okresie okotoporodowym Ilub cigzowym 1 jest to
potwierdzone przez lekarza to takie dzieci tez moga korzysta¢ z dziecigcej opieki
koordynowanej. Natomiast taka opieka nie beda obecnie objete dzieci, u ktorych
niepelnosprawno$¢ powstala w okresie pozniejszym i nie jest zwigzana z powiktaniami
cigzowymi i okotoporodowymi.

Kolejna osoba zadata pytanie dotyczace likwidacji limitdéw na zaopatrzenie medyczne dla
dorostych 0so6b niepetnosprawnych, ktore spetniajg warunki okreslone w ustawie.



Pan Wojciech Zawalski poinformowal, ze w chwili obecnej uprawnienie to dotyczy tylko
dzieci wskazanych w ustawie ,,Za zyciem”. Natomiast czy uprawnienie to rozcigga si¢ na
doroste osoby niepetnosprawne decyzje podejmie Ministerstwo Zdrowia.

Pan Pawet Kubicki poinformowal, ze o$rodki wczesnej interwencji i o$rodki, ktére prowadza
wczesng interwencje i wsparcie dla dzieci do lat 3, nie beda finansowane ze §rodkéw NFZ,
poniewaz nie spelniajg warunkow okre$lonych ustawg. W Programie ,,Za zyciem” nie
ma w chwili obecnej przewidzianych rozwigzan dotyczacych bezlimitowego i bezkolejowego
wsparcia, dla grup osob niepelnosprawnych powyzej 3 roku zycia. Aby byto to mozliwe
niezb¢dne jest przygotowanie i uchwalenie nowych aktow prawnych.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzil, ze w ramach §wiadczen kontraktowanych przez NFZ,
kazde dziecko, ktore spelnia warunki ustawowe, bedzie miato dostgp do nie limitowych
$wiadczen. Natomiast dziecigca opieka skoordynowana jest przeznaczona dla dzieci od 0 do 3
lat. Ponadto te osrodki, ktore miaty do tej pory umowe z Funduszem na realizacje rehabilitacji
dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego, nadal bedg mogly udziela¢ $wiadczen na
dotychczasowych zasadach, a dodatkowo w celu objecia opieka dzieci spetniajacych warunki
ustawy ,,Za zyciem” $wiadczeniodawcy beda mogli rozlicza¢ nowy, nielimitowany produkt
dedykowany tym pacjentom.

Pani Maria Jankowska zadata pytanie czy w rozumieniu Programu ,,Za zyciem” autyzm jest
schorzeniem genetycznym. Ws$rdd lekarzy wskazanych w programie nie ma lekarza
psychiatry, a tylko on jest w stanie stwierdzi¢ autyzm. Czy inni lekarze beda mogli
zdiagnozowac autyzm, skoro czgsto objawia si¢ juz on w wieku 2-3 lat.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzil, ze o tym kto zostanie objety dziecigca opieka
koordynowang decyduje lekarz, biorgc pod uwage definicje okreslone w ustawie. NFZ nie
okreslit w tym zakresie zadnych ograniczen.

Nalezy bra¢ pod uwage produkt, jakim jest dziecigca opieka skoordynowana. Nie jest w nim
przewidziana opieka psychiatryczna, sg przewidziane r6zne formy rehabilitacji 1 leczenia.
Jezeli lekarze uznaja, Ze ten produkt jest wiasciwy dla dziecka z autyzmem, to bgdzie ono
moglo zosta¢ objete taka opieka. Jednakze nie jest to produkt przeznaczony dla dzieci
Z autyzmem. Jest to produkt, ktory ma zapewnia¢ ograniczenie niepelnosprawnosci, szybszy
dostep do rehabilitacji, do konsultacji specjalistow.

Jest to poczatek prac. Inne produkty dedykowane innym grupom beda stopniowo
wprowadzane.

Pani Zofia Pagowska zadata pytanie o dalszg kontraktacje ustug przez NFZ w osrodkach
wczesnej interwencji dla dzieci w wieku 0-7 z ryzyka okotoporodowego.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzit, ze o$rodki nie s3 zagrozone, poniewaz NFZ wprowadzit
dodatkowy produkt dziecigcej opieki skoordynowanej w zupetie innym zakresie.

Kolejna osoba stwierdzita, ze taki skoordynowany sposob leczenia powinien by¢ zastosowany
do wszystkich pacjentow.

Pani Sylwia Madra poprosita o wyjasnienie, ze ustawa ,,Za zyciem” nie jest dedykowana
osobom z autyzmem.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzit, ze w ramach produktu dziecigcej opieki skoordynowanej
i opieki nad cigzg, w zakresie przewidzianych w nich dziatan, jezeli dotycza one dzieci
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Z autyzmem, bedzie mozliwo$¢ uzyskania przez nie wsparcia. Opieka koordynowana dla
dzieci z autyzmem, bedzie inna niz w przypadku dzieci z porazeniem mbzgowym. Dziecig¢ca
opieka koordynowana jest poczatkiem prac w tym zakresie. Ustawa i program umozliwiaja
kontynuowanie prac w tym zakresie, tak aby kolejne produkty odpowiadaty na zgloszone
zapotrzebowanie. Ustawa ”Za zyciem” obejmuje wszystkie dzieci potrzebujace pomocy, w
tym dzieci z autyzmem.

W NFZ tworzone sg rozne programy opieki koordynowanej, przeznaczone dla réznych grup
pacjentow tj. opieka koordynowana w psychiatrii, kardiochirurgii. Lekarz powinien zapewni¢
nie tylko leczenie, ale i koordynacje dziatan dedykowanych pacjentowi.

Pan Stanistaw Handerek zaproponowatl, aby organizacje, ktore maja watpliwosci 1 pytania
dotyczace Programu ,,Za zyciem” spotkaty si¢ na odrebnym spotkaniu w NFZ.

Pan Mirostaw Przewoznik stwierdzil, Zze rozwigzania przyjete w ustawie 1 programy
sg przeznaczone dla wszystkich dzieci, a nie dla poszczegdlnych kategorii.

Pan Jerzy Plokarz poprosit 1 interwencje Pelnomocnika Rzadu do Spraw Osob
Niepelnosprawnych u Ministra Zdrowia w sprawie zmian w przepisach dotyczacych
refundacji wyrobéw medycznych, w szczegolnosci workow stomijnych. Z proponowanych
zmian wynika, ze osoby korzystajace z takiego zaopatrzenia nie beda juz mialy peinej
refundacji tych zakupow.

Ponadto, propozycja o uwzglednienie w pracach Zespolu tematéw zwigzanych z opiekunami
0s0b niepetnosprawnych i kwestii faktycznych opiekunéw osob niepetnosprawnych.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzil, ze jest gotowy spotkal si¢ z zainteresowanymi
organizacjami w celu przekazania wszelkich wyjasnien dotyczacych ustawy i programu.
Natomiast odnoszac si¢ do kwestii refundacji, wtasciwe w tym zakresie jest Ministerstwo
Zdrowia, ale z posiadanych informacji wynika, Ze nie ma zagrozen ograniczenia W refundacji
w tym przypadku.

Pan Jozef Bogdaszewski zglosit propozycje rozszerzenia podejmowanych w ramach opieki
skoordynowanej dzialan o uslugi pracownika socjalnego, ktéry rowniez wspomogiby
rodzicow w tym poczatkowym, trudnym okresie.

Pani Grazyna Rosolowicz stwierdzita, ze wsrod rodzicow istnieje obawa co do przysztosci ich
dzieci. Zgodnie z zapewnieniami Program ,Za zyciem” ma obejmowac wszystkie grupy
wiekowe 0sOb niepelnosprawnych. Istnieje problem z leczeniem dzieci po osiggnigciu
dorostosci. Do tego momentu jest jeden lekarz prowadzacy np. neurolog, a po 18 roku zycia
juz konieczno$¢ odwiedzania roznych specjalistow, ktorzy nie znajg historii choroby.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzil, ze w niektorych przypadkach nie ma zadnego
uzasadnienia medycznego na dzielenie pacjentow do i od 18 roku zycia. Ma to tylko
administracyjne uzasadnienie. Wazne jest, aby leczenie bylo udzielane w sposob
skoordynowany, dopoki jest taka potrzeba, a nie do okreslonego wieku. Przy NFZ powstat
zespot opieki koordynowanej, ktory zajmuje si¢ tworzeniem Kolejnych produktow
rozliczeniowych (tzw. opiek koordynowanych) dedykowanych réznym schorzeniom.
Obecnie nie ma jednego aktu prawnego, ktory pozwala na stworzenie opieki skoordynowanej,
te ktore powstaja wymagaja synchronizacji r6znych przepiséw.

Rozwigzania przyjete w ustawie ,Za zyciem” s3 dedykowane pacjentowi, a nie
swiadczeniodawcy.



Pani Ewa Wisniewska stwierdzita, ze wazne, aby byla mozliwo$¢ korzystania przez osoby
niepetnosprawne z psychoterapii, zamiast podawania osobom niepetnosprawnym duzej ilo$ci
lekow psychotropowych. Konieczne jest edukowanie lekarzy, takze w metodach komunikacji
alternatywnej.

Pani Beata Kazimierczak stwierdzita, ze brak jest rozwigzan prawnych dotyczacych oséb
Z brakiem mowy czynnej i powaznymi problemami w porozumiewaniu si¢. Nie mozna
wlasciwie mowi¢ o opiece lekarskiej w tym zakresie, poniewaz lekarz nie jest w stanie
porozumiewac si¢ z chorym. Konieczne jest wykorzystywanie przez lekarzy alternatywnych
metod komunikacji.

Pan Wojciech Zawalski stwierdzil, Zze sa pacjenci, ktoérzy maja problemy z komunikacja
Z przyczyn organicznych, a sg tez pacjenci, ktdrzy majg problemy z komunikacja z przyczyn
psychicznych. Nalezy zauwazy¢, ze NFZ porusza si¢ w ramach okreslonego przez
Ministerstwo Zdrowia ,koszyka” gwarantowanych $wiadczen zdrowotnych. NFZ moze
interweniowac tylko w tych przypadkach, gdy nie sg przestrzegane wskazania wynikajace z
tych przepisow.

Pan Mirostaw Przewoznik poinformowal, ze w ramach rozwigzan wskazanych w ustawie
~Zazyciem” role pracownika socjalnego petlni¢ bedzie asystent rodziny. Planowane
sg szkolenia asystentdw rodziny w tym zakresie, aby zdobyli wiedz¢ z zakresu systemu
wsparcia, tak aby mogli we wlasciwy sposéb wspomodc rodzicow. W chwili obecnej jest ok.
3,5 asystentow rodziny. Planowane jest zwigkszenie ich liczby do ok. 5 tys.
W 2017 r. prace Zespotu koncentrowaé si¢ beda na konsultacjach zmian prawnych
wynikajgcych z Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”:
1. V posiedzenie — marzec 2017 r.
e Wczesna rehabilitacja dzieci
e Osrodki koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuncze
e Funkcjonowanie miejsc opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3
e Aktywizacja zawodowa opiekundow osob niepelnosprawnych
e Spoétdzielczos¢ socjalna
2. VI posiedzenie — maj 2017 r.
Opieka wytchnieniowa
e Rozwdj sieci SDS
Mieszkalnictwo chronione i wspomagane
e ,Pomoc w domu” — w ramach prac spotecznie uzytecznych
3. VII posiedzenie — wrzesien 2017 r.
e Prawo do korzystania z elastycznych form organizacji czasu pracy
e Zasitek opiekunczy w przypadku choroby dziecka do 18. roku zycia
4. VIII posiedzenie — pazdziernik 2017 r.
e Warsztaty terapii zajeciowe]
5. IX posiedzenie — grudzien 2017 r.
e Podsumowanie realizacji Programu ,,Za zyciem”

e Zmiany w obszarze niepetnosprawnosci planowane na 2018 .

Nastepnie Sekretarz zamknat posiedzenie Zespotu.
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Zalacznik:
1. Lista obecnosci
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