Protokot z posiedzenia
Zespohu do spraw Opracowania Rozwiazan w zakresie Poprawy Sytuacji Osob
Niepelnosprawnych i Czlonkow ich Rodzin

z dnia 12 grudnia 2018 r.

Porzadek posiedzenia:

1. Powitanie.

2. Przyjecie porzadku obrad

3. Analiza stanu realizacji  postulatéw  zgloszonych przez $rodowisko  0sob
niepetnosprawnych i ich opiekunow.

4. Przedstawienie projektu ustawy o zatrudnieniu wspomaganym.

Ustalenie terminu kolejnego posiedzenia.

6. Zakonczenie posiedzenia.

b

Przebieg posiedzenia:

W dniu 12 grudnia 2018 r. odbylo si¢ dziesiate posiedzenie Zespotu do spraw Opracowania
Rozwigzan w zakresie Poprawy Sytuacji Osdb Niepetnosprawnych 1 Cztonkéw ich Rodzin.
W obradach wzigli udziat cztonkowie Zespotu i zaproszeni gosci.

Na wstepie Pan Michal Pelczarski — Dyrektor Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osoéb
Niepelnosprawnych przekazal informacje o nieobecnos$ci na posiedzeniu Pana Ministra
Krzysztofa Michatkiewicza — Przewodniczacego Zespotu, powitat zebranych oraz przedstawit
porzadek obrad.

W zwigzku ze zgloszeniem przez Pana Roberta Kucharycza chegci zabrania glosu Pan
Dyrektor zaproponowat, aby po omoéwieniu stanu realizacji postulatow zgloszonych przez
srodowisko osob niepelnosprawnych i ich opiekunéw Pan Kucharycz zabrat glos.

Kolejna osoba zwrodcita uwage na konieczno$¢ omowienia kwestii dotyczacych orzecznictwa.

Pan Dyrektor poinformowal, ze kwestie te zostang przedstawione w ramach omdwienia stanu
realizacji postulatéw zgloszonych przez S$rodowisko o0so6b niepetnosprawnych 1 ich
opiekunow.

Pan Dyrektor wskazat, Ze spotkanie poswigcone jest podsumowaniu realizacji 29 postulatow
zgtoszonych przez S$rodowisko 0sob niepelnosprawnych i1 ich opiekunow. Podkreslit, ze
postulaty te sg bardzo wazne i1 sg dzialaniami kierunkowymi.



Nastepnie Pan Dyrektor przedstawit kompleksowg informacj¢ na temat tego, czym zajmuje
si¢ Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych. Poinformowat, ze podstawa
dziatania Biura jest oparta na III filarach mapa drogowa, ktéra jest wyznacznikiem dziatan
krotkookresowych na rok obecny i przyszty.

Podkreslit, ze rzad nie zapomina takze o tym, co bylo punktem wyjscia 1 gldownym celem
podjetych prac, czyli zwigkszenie $rodkow finansowych w systemie wsparcia o0sob
niepetnosprawnych. Wskazat na podjete dziatania, ktére doprowadzity do zwigkszenia tych
srodkow:

- Program ,,500+” — 1,3 mld zt rocznie,

- Program ,,Za zyciem” — 3 mld zl.

Dodat, ze waznym instrumentem jest Fundusz Solidarno$ciowy. Ustawa o Solidarno§ciowym
Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych zostala podpisana przez Prezydenta pod koniec
listopada br. Wdrozeniem i obstuga Funduszu Solidarno$ciowego bedzie zajmowac si¢ Biuro
Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych.

W pierwszym roku wysokos$¢ srodkdéw na realizacje dziatan wyniesie ok. 650 mln zt (sktadka
z Funduszu Pracy), a w drugim roku dodatkowo szacowana wysoko$¢ to 1 mld - 1,2 mld zt
(danina solidarno$ciowa). Podkreslit, ze w chwili obecnej trwaja prace majace na celu
wypracowanie propozycji dzialan, ktére beda finansowane w pierwszym roku dziatania
Funduszu Solidarno$ciowego.

Wskazal, ze z uwagi na fakt, iz cz¢$¢ programow zostanie uruchomiona pozniej niz w lutym
czy marcu, w pierwszym roku raczej nie bedzie mozliwosci wydatkowania 650 min zt.
Przyjmuje si¢, ze bedzie to ponad 400 mln z1.

Jesli chodzi o kierunki dziatan to pierwszenstwo majg te instrumenty, ktore sg zawarte w I
filarze mapy drogowej. Z uwagi na fakt, Ze nie ma jeszcze decyzji co do zakresu dziatan
finansowanych z tego zrédla, nie jest mozliwe przedstawienie ich ostatecznego ksztattu.
Natomiast planowane jest finansowanie emerytur EWK, opieki wytchnieniowej, zatrudnienia
wspomaganego, czy tez nowej formy pobytowo — opiekunczej (pomigdzy wtz a §ds). Brane
jest tez pod uwage finansowanie asystenta osoby niepetnosprawne;.

IT filar mapy drogowej — Pakiet spotecznej odpowiedzialno$ci. Wszystko co bylo
zaprezentowane w pewnej mierze jest juz zrealizowane lub opracowane. Jedng z
niezrealizowanych kwestii jest kwestia zmiany turnuséw rehabilitacyjnych. Biuro pracuje
nad tym i prawdopodobnie na poczatku przysztego roku udostgpniona zostanie propozycja
zmian w tym zakresie.

Pan Dyrektor poinformowal, ze poza powyzszymi dziataniami udalo si¢ przygotowac
propozycje innych rozwigzan. W pierwszym poétroczu 2018 r. przeprowadzone zostaly
konsultacje zatozen do Strategii na rzecz osOb niepetnosprawnych na lata 2018-2030.
Strategia jest dokumentem kompleksowym, a jej celem jest zagwarantowanie praw osobom
niepetnosprawnym. Strategia bardzo duzy nacisk kladzie na kwestie §wiadomosciowe.



W obszarze rynku pracy osob niepelnosprawnych — planowane jest utworzenie, przy
wspotpracy Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob Niepelnosprawnych oraz Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych - Narodowego Programu Zatrudnienia.
Wspomnial takze o zwigkszonych $rodkach na przyszty rok w budzecie PFRON na realizacje
dziatan oraz o zmianach w programach Rady Nadzorczej PFRON.

Nastepnie glos zabrata Pani Dorota Habich — p.o. Prezesa Zarzadu Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.

Poinformowata, ze Rada Nadzorcza PFRON przyje¢ta poprawki do programu ,, Aktywny
samorzad”. Poszerzony zostal zakres wsparcia finansowanego w ramach tego programu o
dofinansowanie sprzetu zwigkszajacego mozliwos¢ komunikowania si¢ dla oséb z dysfunkcja
narzadu shuchu.

Bedzie takze zwigkszony zakres wsparcia przy uzyskiwaniu prawa jazdy dla osob
niestyszacych — mozliwo$¢ dofinansowania ustug ttumacza jezyka migowego podczas kursu
prawa jazdy.

Rozszerzony zostal rdwniez zakres wsparcia w zakresie dofinansowania sprzgtu dla oséb z
dysfunkcja narzadu ruchu oraz utrzymania sprzetu, ktorego zakup zostal dofinansowany ze
srodkow PFRON.

Prowadzone byly takze dyskusje dotyczace zmian w pozostatych programach Rady
Nadzorczej PFRON:

— Program ,,Absolwent” — poszerzenie grupy osob objetych wsparciem. Ze wsparcia w
ramach programu mogliby korzysta¢ niepetnosprawni absolwenci w okresie do 5 lat
po uzyskaniu wyksztalcenia wyzszego (obecnie do 24 m-cy).

— Program ,,Stabilne zatrudnienie” — dotaczenie komponentu stazowego.

Pani Prezes dodata, ze poza programami Rady Nadzorczej, PFRON realizuje projekty ze
srodkéw Unii Europejskiej. Jednym z nich jest ,,System obslugi wsparcia”, majacy na celu
zwigkszenie dostgpu do informacji o wsparciu ze Srodkow PFRON dla osob
niepetnosprawnych.

Pozostate projekty dotycza:

— opracowania 1 przetestowania modelu kompleksowej rehabilitacji umozliwiajacej
powrdt lub wejscie na rynek pracy dla oséb z niepetnosprawnosciami badz
zagrozonych niepetnosprawnoscia,

— budowania bardziej profesjonalnego systemu szkolenia psow przewodnikéw dla oso6b
z dysfunkcjg narzadu wzroku.

Nastepnie glos zabrat Pan Dyrektor Pelczarski, ktory poinformowal o trzech grupach zadan,

ktorymi zajmuje si¢ Biuro Pelnomocnika:

1) Certyfikacja thumacza jezyka migowego,

2) Realizacja dwoch projektow pozakonkursowych, ktorych realizacja rozpoczyna si¢ od
marca 2019 r. Jeden projekt bedzie dotyczyt instrumentow rehabilitacji zawodowej, drugi
instrumentow rehabilitacji spoteczne;.

3) Orzecznictwo — Pan Dyrektor przypomnial, ze Pani Premier powotata Zespot, ktory
zakonczyt prace. We wrzesniu zostaly przekazane propozycje zmian systemu do Pani
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Minister, ktora przekazata je do Pana Premiera. Prace nad reformg bedg prowadzone po
decyzji Pana Premiera co do ich rozpoczecia.

Dodat, ze podejmowane sg przez Biuro dziatania, aby w ramach obecnego systemu zespoty
ds. orzekania funkcjonowaty jak najlepie;j.

Nastepnie Pan Dyrektor zaprosit do dyskusji.

Glos =zabrata Pani Alicja Czarnecka, ktora zadata pytanie dotyczace mozliwosci
dofinansowania zakupu samochodu dla osoby niepetnosprawnej badz opiekuna, ktory taka
osobg bedzie przewozit.

Pani Prezes Dorota Habich odpowiedziata, ze w chwili obecnej nie jest planowane
wprowadzenie dofinansowania do zakupu samochodu. Wskazala jednak, ze w ramach
programu ,,Dostepnos¢+” jest dziatanie polegajace na transporcie ,,door to door”.

Nastepnie Pani Anita Siemaszko zadala pytanie o mozliwo$¢ dofinansowania do zakupu
wozkow inwalidzkich o napedzie elektrycznym w nieco wigkszym wymiarze.

Pan Dyrektor Pelczarski odniost si¢ do kwestii dofinansowania do zakupu samochodu
wskazujac na ustugg transportu dla osoby niepetnosprawnej na poziomie samorzadu. Tak, aby
to samorzad takie ustugi transportowe $wiadczyl i robit to w takim stopniu w jakim osoba
niepetnosprawna bedzie potrzebowata (ustuga door to door).

Odnos$nie dofinansowania do wozkoéw inwalidzkich o napedzie elektrycznym to Pan Dyrektor
poinformowat, Ze planowane jest spotkanie z NFZ i dyskusja dotyczaca ewentualnych zmian
w tym zakresie.

Nastepnie Pan Jerzy Ptokarz zwrdcit uwage na kwestie zwigzane z orzekaniem. Zadat pytanie
czy jest szansa aby zespoty ds. orzekania o niepelnosprawnosci wydawaly decyzje w ostatnim
miesigcu waznos$ci orzeczenia okreslajac, ze orzeczenie jest wydane na dany okres, od
okreslonego dnia, tak aby nie powstawata ,,Juka” pomi¢dzy jednym a drugim orzeczeniem.
Drugie pytanie skierowal do Pani Prezes Habich. Wskazal, Ze w programie dla organizacji
spotecznych w ramach dziatafh spolecznych na rzecz oséb niepetnosprawnych, ich aktywizacji
1 usamodzielniania wkradlo si¢ pewne nieporozumienie. Bowiem w kosztach osobowych tych
organizacji, jakie mogg ponosi¢ okreSlono: umowa o pracg, umowa zlecenie,
samozatrudnienie, a zapomniano o tym, ze w organizacjach spolecznych dzialajg spotecznicy,
ktorzy czesto dzialaja niezarobkowo 1 otrzymuja tylko diety, ktore sg formg rekompensaty
dopuszczonej w organizacjach spotecznych — rekompensuja poniesione koszty, np.
przejazdéw, uzywania prywatnego telefonu. Wskazal, ze zawsze w projektach, w pozycji
koszty osobowe, istniata mozliwos¢ samodzielnego ich wpisania. Natomiast tutaj koszty te
wymieniono enumeratywnie, zapominajac o dziatalnosci spotecznej. Podkreslit, ze jest to
dos¢ istotna sprawa.



Pan Dyrektor Pelczarski odniost si¢ do pierwszego pytania. Podkreslit, iz Biuro Pelnomocnika
podejmuje dziatania, aby zespoty orzekajace dziataly sprawnie, aby ,,luka” ta, jesli nie da si¢
jej zlikwidowag, byta jak najkrotsza.

Do drugiego pytania dotyczacego diet wolontariuszy odnidst si¢ Pan Dyrektor Izdebski z
PFRON. Poinformowat, ze w sierpniu br. PFRON szeroko konsultowat zasady konkursow
dotyczacych zadan zleconych dla organizacji pozarzadowych. W trakcie konsultacji zgtaszane
byly rozne watpliwosci, natomiast kwestia diet dla wolontariuszy nie byta poruszana.
Obowigzujace zasady zostaly wypracowane przy udziale organizacji pozarzadowych.
Podkreslil, ze w konkursie, ktory jest rozstrzygany obecnie, obowigzujacych zasad nie mozna
zmienié. Przedstawiona uwaga zostanie poddana analizie.

Nastgpna osoba zwrocita uwage, ze zespoly orzecznicze dziataja zle i liczy na to, ze zostanie
to skorygowane.

W zakresie programu ,,Dostgpno$é+” to bardzo dobrg rzecza jest ustuga ,,door to door”.
Jednak niezbgdne jest wypracowanie dla samorzadow standardow w tym zakresie.

Kolejng rzecza sa WTZ-y. Problem, na poziomie samorzadéw, zwigzany jest z koordynacja
sieci wtz. Wskazala, Ze jesli np. w Warszawie jest kilka wtz 1 w jednym z nich jest kilka
miejsc wolnych to w innym wtz nie jest mozliwe zwigkszenie liczby miejsc pomimo tego, ze
do tego wtz jest lista oczekujacych na przyjecie.

Zglosila tez postulat, zmiany w zakresie Swiadczen opieki zdrowotnej wskazujac na istniejacy
btad. Ustawa objete sg tylko dzieci ze wskazaniami 7 1 8 z orzeczenia — dzieci do 16 roku
zycia, czyli osoby z orzeczeniem o niepelnosprawnos$ci z tymi dwoma wskazaniami. Nie ma
dzieci bez wskazan 0-16 lat oraz nie ma dzieci od 16 do 18 lat, ktére nie majga znacznego
stopnia. Sg jeszcze, z innego tytutu, dzieci z ustawy ,,Za zyciem”, ale tam sa tylko wrodzone
niepetnosprawnosci. Problem jest z dzie¢mi, ktdre nie maja wrodzonych niepelnosprawnosci
(dzieci z autyzmem). W tym przypadku Zespoty bardzo rzadko wydaja orzeczenie ze
wskazaniami 7 1 8, bo one uprawniajg do $wiadczenia pielggnacyjnego. Wigc, aby te dzieci
objete zostaly §wiadczeniami z ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej nalezy zrobié
poprawke do tej ustawy 1 wykresli¢ stowa ,,ze wskazaniami”.

Kolejna niepokojaca rzecza jest tworzenie specjalnych programow, ktore maja zwigkszaé
zatrudnienie osOb niepetnosprawnych w administracji publicznej. Brak jest uzasadnienia dla
tworzenia takich programoéw, uzupetnianych stazami. To jest uprzywilejowanie sektora
publicznego i zaden inny pracodawca, spoza tego sektora, nie ma takiego uprzywilejowania i
takiej zachety do zwigkszania odsetka zatrudnionych. Administracja publiczna nie powinna
dawac ztego przyktadu.

Kolejng poruszong kwestia bylo pytanie, ile Srodkow z 650 mln 2zt Funduszu
Solidarno$ciowego, zaplanowanych na 2019 r. przeznaczonych zostanie na dofinansowania z
NFZ.

Glos zabrat Pan Dyrektor Pelczarski informujac, ze odno$nie ostatniego pytania to nie jest
mozliwe udzielenie odpowiedzi, bowiem w chwili obecnej nie ma jeszcze zaplanowanych
dziatan, ktore beda finansowane z tych Srodkéw. Zakres finansowanych dziatan zostanie
ogloszony do konca stycznia.



Odnosnie zatrudnienia w administracji publicznej to wskazal, ze problem jest szerszy niz
tylko kwestia zachecania do takiego zatrudnienia. Majac na uwadze dane statystyczne za 2017
r. zawarte w Informacji z realizacji Karty Praw Osob Niepelnosprawnych wskaznik
zatrudnienia 0sO6b niepelnosprawnych we wszystkich ministerstwach 1 24 wurzgdach
centralnych wynidst 2,28%. Jezeli chodzi o sktadanie ofert przez osoby niepetnosprawne na
wolne stanowiska pracy to na ok. 5100 ogloszen, ofert ztozonych przez osoby
niepetnosprawne bylo ok. 1700, a zatrudnionych o0so6b niepetnosprawnych byto ok. 130.
Przyjmujac, ze jesli nawet wszystkie osoby niepetnosprawne ubiegajace si¢ prace zostatyby
przyjete to wskaznik zatrudnienia nadal wynidstby ok. 4,7%. Takze problem tkwi nie do
konca w tym, ze administracja publiczna nie chce zatrudnia¢ oso6b niepetnosprawnych. Wazna
jest tez kwestia atrakcyjnosci zatrudnienia w administracji dla samych o0s6b
niepetnosprawnych i kwestia podej$cia 0sob niepelnosprawnych do takiego zatrudnienia.
Odnos$nie wypracowania standardow w zakresie ustugi ,,door to door” to beda realizowane
projekty aby standardy takie wypracowaé. Natomiast samorzady musza chcie¢ takie zadania
realizowac dla swoich mieszkancéw. Wazna jest tu kwestia $wiadomos$ci w zakresie potrzeb
0soOb niepetnosprawnych.

Odnoszac si¢ do kwestii wtz to Pan Dyrektor wskazal, ze zalezy nam aby osoby
niepetnosprawne wychodzily na rynek pracy. Stad projekt, ktory bedzie realizowany ze
srodkow Unii Europejskiej, bedzie dotyczyl tego instrumentu zaréwno jesli chodzi o
standaryzacje, jak i kategoryzacje.

Nastepnie glos zabrata Pani Zofia Pagowska z Warszawskiej Fundacji na Rzecz Osob
Niepetnosprawnych Intelektualnie ,,Postaw na Nas”, ktora rOwniez poruszyla temat dotyczacy
orzecznictwa wskazujac na przedtuzajace si¢ dzialania w tym zakresie. Podkreslita, ze te
zmiany sg bardzo wazne ze wzgledu na mozliwo$¢ udzielenia wiasciwej pomocy osobie
niepetnosprawnej m.in. w placéwkach $wiadczacych taka pomoc.

Pan Dyrektor Pelczarski ponownie poinformowal, ze do podjecia dziatan niezbedna jest
decyzja kierunkowa. Jednoczesnie Biuro Pelnomocnika stara si¢ wptywaé na Zespoty
Orzekajace poprzez funkcjonujace obecnie instrumenty (przeprowadzane sga np. szkolenia
lekarzy orzecznikow).

Nastepnie glos zabrat Pan Zbigniew Worony — Inicjatywa ,,Chcemy catego zycia”. Poruszyt
kwestie dotyczace realizacji mapy drogowej 1 wspolpracy migdzyresortowe] w
poszczegbdlnych obszarach. Wskazat na maty udziat Ministerstwa Rodziny, Pracy 1 Polityki
Spoteczne; w pracach nad proponowanymi w ustawie o dostgpnosci rozwigzaniami, poza
obszarem ktory dotyczy dziatalnosci PFRON. Zadal pytanie, jak wyglada kwestia udziatu
MRPiPS w realizacji dostgpnosci.

Wskazal rowniez na brak zarowno w ustawie o dostgpnosci jak tez w programie
,Dostepno$c+” rozwigzan dla oséb z gleboka i znaczng niepelnosprawnoscia intelektualna,
calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi i autyzmem w zakresie, oprocz polityki spolecznej,
edukacji i kultury.



Pani Anita Siemaszko rowniez zwrdcita uwage na brak porozumienia pomi¢dzy resortami w
zakresie dostepnosci. Poruszyta kwestie dostepnosci dla 0oséb z niepetnosprawnos$cig narzadu
ruchu i dostgpem do $wiadczen zdrowotnych, np. brak mozliwosci wykonania badan ze
wzgledu na niedostosowanie przestrzeni do potrzeb 0sob niepetnosprawnych. Wskazata, ze
ustugi asystenckie moglyby w tym zakresie troche pomoc.

Nastepnie glos zabrata Pani Monika Cycling, ktéra zauwazyta, ze na posiedzeniach Zespotu
nie jest poruszany temat placéwek dziennego pobytu dla 0s6b z autyzmem i ze sprzgzonymi
niepetnosprawnosciami. Wskazata, ze w programie ,,Za zyciem” jednym z priorytetow jest
utworzenie matych placowek. Zadata wigc pytanie co dzieje si¢ z projektem rozporzadzenia w
sprawie $rodowiskowych domdéw samopomocy, ktéry w lipcu br. zostat skierowany do
uzgodnien i zamieszczony na stronie internetowej Ministerstwa.

Przedstawicielka Departamentu Pomocy 1 Integracji Spolecznej w MRPiPS podkreslita, ze z
uwagi na zapisy dotyczace standardow rozporzadzenie musi wejs¢ w zycie do konca roku.
Zaproponowata rowniez spotkanie, poza posiedzeniem Zespotu, aby udzieli¢ szczegdtowych
wyjasnien w tym zakresie.

Pani Ochimowska réwniez zwrécita uwage na to, jak bardzo wazne jest powstanie matych
placéwek (do 10 osoéb). Zadala pytanie czy w programie ,,Dostepnosct+” przewidziane sa
ustugi asystenta w placowkach.

Pani Monika Karwacka takze poprosita o udzielenie informacji na temat losow projektu
rozporzadzenia w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy. Wskazata, ze zawarte tam
przepisy budza zaniepokojenie. Wskazanie wskaznika zatrudnienia, obowigzku szkolen,
wlaczenie komunikacji alternatywnej sa doskonatymi propozycjami pod warunkiem, ze
zostanie zmieniony sposob finansowania takich osrodkow, w ktorych sa osoby ze sprz¢zona
niepetnosprawnoscig 1 spektrum autyzmu. Natomiast z docierajagcych informacji nie ma
mozliwos$ci zwigkszenia tych srodkow.

Podkreslita, ze nie moze by¢ to rozwigzanie projektowe, potrzebne jest state finansowanie.

Pan Dyrektor Pelczarski zaproponowal bezposredni kontakt z Departamentem Pomocy 1
Integracji Spotecznej w tej sprawie.

Nastepnie Pani Maria Jankowska zwrdcita uwage na osoby, ktore nawet w §ds-ach nie sg w
stanie funkcjonowaé. Wskazata, ze jest potrzeba przygotowania takich placowek, ktore
dawatyby mozliwo$¢ wyjscia z domu takim osobom albo asystenta w placowkach.

Pani Beata Kazimierczak zwrocila uwage na konieczno$¢ urealnienia dofinansowania zakupu
wozkoéw specjalistycznych, wskazujac ze przy zakupie takiego wozka, ktorego cena wynosi
ok. 15 tys. zt dofinansowanie z NFZ wynosi ok. 3 tys. zt.
Poruszyta rowniez kwesti¢ dotyczaca finansowania sprze¢tu wspomagajacego komunikacje dla
0s0b, ktdre nie maja mozliwosci komunikacji werbalne;.



Odnosnie pytania dotyczacego zakupu wozkow Pan Dyrektor Pelczarski poinformowat, ze
Biuro zainteresowane jest ta tematyka, stad planowane jest spotkanie z Narodowym
Funduszem Zdrowia.

Pani Grazyna Rosolowicz ponownie poruszyta kwesti¢ tworzenia matych placowek dla oséb
niepetnosprawnych. Podkreslita takze, aby byly to rozwigzania state (systemowe) a nie
realizowane w ramach konkursow.

Pan Jozef Bogdaszewski zwrécil si¢ z prosbg o bardziej szczegdtowe wyjasnienie kwestii
dotyczacej standaryzacji i kategoryzacji wtz.

Wskazal rowniez, ze w ramach konsultacji programu ,,Dostepno§é+” proponowal
rozszerzenie tego programu o rozdzial ,,Godne zycie”, aby uwzgledniona zostal w
rozwigzaniach podmiotowo$¢ osoby niepelnosprawnej. Zaproponowat aby takie propozycje
wychodzily z instytucji panstwowych np. z Biura Pelnomocnika.

Kolejne pytanie skierowat do Pani Prezes PFRON o mozliwo$¢ dofinansowania w ramach
programu ,,Aktywny samorzad” naprawy roznego rodzaju urzadzen, np. schodotaz, windy.

Nastepnie glos zabral Pan Tomasz Przybyszewski z Fundacji Integracja. Zapytal, czy w
ramach prac nad ,rewizjg” instrumentow rynku pracy dla oséb niepelnosprawnych
przwidziane jest zajecie si¢ sprawg putapki rentowe;.

Pani Maria Krolikowska poruszyta kwestie dostepnosci do placowki, podajac przyktad, ze
siedziba Fundacji, ktéra otrzymata §rodki unijne na realizacje projektu nie jest przystosowana
do przyjmowania os6b z niepelnosprawnoscig.

Poruszyta rowniez kwestie wyposazenia placowek prowadzacych rehabilitacj¢ w podno$niki,
bowiem w przypadku ich braku nie jest mozliwa rehabilitacja os6b na wozkach w takich
placowkach.

Kolejng poruszong kwestia byla kwestia mozliwosci refundacji kosztow rehabilitacji
spotecznej dla oséb niepetnosprawnych, ktore sa niechetnie przyjmowane do réznego rodzaju
placowek, np. wtz, $ds.

Nastepnie glos zabrat Pan Stanistaw Henderek, ktory zwrocit uwage, na brak lub niewielkie
zaangazowanie samorzadow w realizacje dziatlan na rzecz osob niepetnosprawnych.
Zaproponowat zaproszenie do rozméw przedstawicieli Zwigzku Powiatéw czy Zwigzku Gmin
aby przedstawi¢ im problemy zwigzane z funkcjonowaniem o0sob niepetnosprawnych.

Pan Dyrektor Pelczarski odnoszac si¢ do powyzszego poinformowal, ze samorzady zostang
zaproszone do rozmow.

W zakresie kwestii poruszonych przez Panig Kroélikowska, odno$nie wyposazenia placéwek
realizujacych projekty ze srodkow Unii Europejskiej, Pan Dyrektor poprosit o szczegdtowe
informacje, ktore sg niezbedne do podjecia ewentualnych dziatan w tym zakresie.

Odnos$nie wyposazenia placoéwek rehabilitacyjnych w podnos$niki potwierdzit, Zze planowane
jest spotkanie z Ministerstwem Zdrowia.



Odnosnie pytania Pana Przybyszewskiego Pan Dyrektor potwierdzit, ze w ramach projektu
planowany jest przeglad wszystkich instrumentéw z zakresu rehabilitacji zawodowej. Kwestia
putapki rentowej jest bardzo duzym problemem i bgdzie takze poddana analizie.

Odnoszac si¢ do pytania Pana Bogdaszewskiego dotyczacego standaryzacji wtz Pan Dyrektor
wskazal, ze obecnie wtz sg rdézne. Bedziemy chcieli podej$¢ do tego zagadnienia w ramach
realizowanego projektu.

Odnoszac si¢ do poruszanych kwestii dotyczacych programu ,,Dostepnos¢+” Pan Dyrektor
podkreslit, ze nalezy pamigtac, ze program dotyczy szeroko rozumianej przestrzeni publicznej
i jej dostosowania do potrzeb osd6b w niej funkcjonujacych, czyli nie tylko oséb
niepetnosprawnych. Dotyczy to infrastruktury.

Podkreslit, ze Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej bardzo si¢ angazuje, jednak
infrastruktura nie lezy w kompetencjach Ministerstwa. Do kompetencji MRPiPS nalezy
wsparcie ze srodkoéw PFRON, m.in. do likwidacji barier funkcjonalnych. Tak wigc z tego
moze wynika¢ mata widoczno$¢ Ministerstwa w tym programie. Nalezy jednak podkresli¢, ze
bardzo duze znaczenie przy programie bedzie miat PFRON.

Nastepnie glos zabral Pan Robert Kucharycz, ktéry zaproponowat wiaczenie do porzadku
obrad kwestii dotyczacych leczenia 0sob z SMA w zwigzku z toczacymi si¢ w Ministerstwie
Zdrowia pracami i rozmowami dotyczacymi wprowadzenia leku Spinraza na liste lekow
refundowanych. Podkreslit, ze podanie tego leku jest daniem zycia. Odczytat pismo, ktore jest
sktadane m.in. w biurach poselskich:

,» W imieniu chorych na SMA zwracam si¢ do Pana z prosba o podjecie wszystkich
mozliwych krokow zwigzanych z mozliwo$cig wprowadzenia na list¢ lekéw refundowanych
leku Spinraza, na rdzeniowy zanik mi¢§ni SMA.

Spinraza to pierwszy 1 na razie jedyny lek na te chorobg, a na $wiecie lek ten zostal
dopuszczony na rynek Unii Europejskiej w maju 2017 r. W Polsce od sierpnia 2017 r. toczy
si¢ proces refundacyjny. Dotychczas Ministerstwo Zdrowia nie podjeto decyzji o refundacji
leku, mimo i1z Agencja Oceny Technologii Medycznych 1 Taryfikacji zarekomendowata ja
Ministrowi Zdrowia.

Rdzeniowy zanik mig$ni SMA jest ciezka choroba o podtozu genetycznym, powodujaca
utrate tkanki nerwowej 1 mig$niowej, zawsze prowadzi do ciezkiej niepelnosprawnosci, czesto
do wczesnej $mierci chorego, nawet w pierwszym lub drugim roku Zycia. Dlatego mowi si¢ o
niej — najwiekszy genetyczny zabojca matych dzieci.

Obecnie Spinraza jest jedyng mozliwoscig leczenia tej choroby.

Rodziny dzieci chorych na SMA w obawie przed brakiem leczenia, bojac si¢ o zycie swoich
dzieci opuszczajg kraj by zdoby¢ mozliwos¢ leczenia. Tylko w ciggu kilku ostatnich miesiecy
ok. 40 polskich rodzin z dzie¢mi chorymi na rdzeniowy zanik migsni SMA na stale
wyemigrowato do krajow, ktore refunduja refundacje. Kolejne dziesigtki rodzin jest
zdecydowanych opusci¢ kraj w ciggu najblizszych miesigcy.

Lek Spinraza sprzedawany jest w cenie, ktora uniemozliwia jego prywatny zakup. Koszt
katalogowy jednej dawki to 90 tys. Euro. W pierwszym roku trzeba poda¢ szes¢, w kazdym
trzy do konca zycia.



Jednak przy refundacji jego cena jest wynikiem negocjacji z producentem i moze by¢ duzo
nizsza. Dzigki temu Spinraza z sukcesem refundowana jest w takich krajach jak Stowenia,
Wegry, Rumunia, Serbia czy Turcja. A Polska stata si¢ na mapie Europy tzw. trzecim krajem
swiata pod wzgledem mozliwosci leczenia SMA.

W imieniu polskiej spotecznosci chorych na SMA — rdzeniowy zanik mig¢éni prosz¢ o
podjecie wszystkich mozliwych krokow prowadzacych do jak najszybszego wprowadzenia
leku Spinraza na list¢ lekéw refundowanych”.

Zwrocit takze uwage na nieodpowiedni system finansowania zakupu wozkow inwalidzkich o
napedzie elektrycznym, urzadzen pionizujacych, dostepnosci opieki zdrowotnej dla osob
niepetnosprawnych, istniejagcych barier architektonicznych oraz dofinansowania zakupu
samochodu czy tez jego wyposazenia.

Pan Dyrektor Pelczarski poinformowal, Zze na nastgpnym posiedzeniu Zespotu omowione
zostang kwestie dotyczace matych placowek (przy obecnosci przedstawicieli Departamentu
Pomocy i Integracji Spotecznej) oraz kwestie dotyczace zaopatrzenia wyroby medyczne (przy
obecnosci przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia).

Osoba z sali zaproponowata aby uwagi dotyczace kwestii nalezacych do wlasciwosci
merytorycznej innych resortow kierowac bezposrednio do tych resortow.

Nastgpna osoba zaproponowala, aby na nastgpnym posiedzeniu Zespolu oméwié¢ kwestie
dotyczace deinstytucjonalizacji. Zaapelowala rowniez, aby w przypadku zaopatrzenia
dofinansowanego ze $rodkéw PFRON nie bylo wkitadu wlasnego oraz zostato zniesione
kryterium dochodowe.

Pan Wojciech Kalinowski wskazat, Ze nie jest poruszany temat opiekundéw, ktdrzy nie sa
ujeci w zadnym systemie, tj. np. wujkowie 1 ciocie opiekujacy si¢ osobami bardzo nisko
funkcjonujacymi.

Wskazal, ze wcezesniej byt w PFRON program, w ramach ktorego istniata mozliwos$¢, przy
spelnieniu  odpowiednich warunkow, uzyskania nieoprocentowanej pozyczki na zakup
samochodu. Zaproponowal ponowne uruchomienie takiego programu.

Pani Alicja Czarnecka zaproponowata, aby na nastgpnym posiedzeniu Zespolu zostaty
omoéwione kwestie dotyczace leczenia sanatoryjnego osob niepetnosprawnych razem ze
swoimi opiekunami.

Nastegpnie Pan Dyrektor Pelczarski przeszedt do zaprezentowania projektu Strategii na rzecz
0sOb niepetnosprawnych na lata 2018-2030.
Wskazat, ze sg dwa gtowne obszary (kregi):
1. Pierwszy dotyczy zycia codziennego osoby niepetnosprawnej. W jego ramach sg wazne:
— kwestia swiadomosci 0s0b niepelnosprawnych, jak 1 pelnosprawnych,
— kwestia spdjnosci systemowe;j,
— kwestia dostgpnosci monitoringu.
2. Drugi obszar, czyli dziatania planowane sg juz do 2030 roku. Nalezy tu wymieni¢:
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— Zdrowie — glownym celem jest zapewnienie odpowiednich ustug zdrowotnych,
kompleksowa rehabilitacja,

— Zabezpieczenie spoteczne — umozliwienie niezaleznego zycia, zindywidualizowane
wsparcie, zapewnienie odpowiednich ustug opiekunczych,

— Edukacja — edukacja wiaczajaca na kazdym etapie, ksztalcenie ustawiczne,
przygotowanie do wejscia na rynek pracy,

— Praca — wsparcie o0s6b niepelnosprawnych w poszukiwaniu zatrudnienia,
wyréwnywanie szans niepelnosprawnych pracownikoéw na rynku pracy, tworzenie
otoczenia sprzyjajacego samozatrudnieniu, kreowanie rozwigzan zachecajacych
pracodawcow do zatrudniania 0sob niepetnosprawnych.

Celem gltownym jest pelne wiagczenie 0osob niepetnosprawnych w zycie spoteczne i zawodowe
poprzez stworzenie ram dtugofalowej polityki krajowej na rzecz oséb niepelnosprawnych.
Efektem bedzie zagwarantowanie realizacji praw okreslonych w Konwencji o prawach os6b
niepetnosprawnych.

Strategia, tak jak inne tego typu dokumenty, przygotowana zostala na pewnym poziomie
og6lnosci. Sg tam jednak wskazane podmioty odpowiedzialne za poszczegdlne obszary
dziatania, termin realizacji poszczegélnych dziatan, jakie $rodki beda przeznaczone na
realizacjg, jakie s3 wskazniki.

Pan Dyrektor poinformowat takze, Zze prezentacja dotyczaca projektu Strategii zostanie
przestana do uczestnikdéw posiedzenia. Zachecil rowniez do zglaszania uwag do ww. projektu
Strategii podczas przeprowadzania konsultacji.

Nastepnie przeszedt do prezentacji dotyczacej projektu ustawy o zatrudnieniu wspomaganym.

Zatrudnienie wspomagane jest instrumentem obecnie funkcjonujgcym w ramach projektow
realizowanych ze S$rodkéw unijnych lub srodkéw PFRON. Brak jest jednak obecnie
systemowej regulacji w tym zakresie.

Podstawg jest:

— Mapa drogowa, II filar - Pakiet Spolecznej odpowiedzialnosci,

— Program ,,.DostepnoSc+”.

Projektowana ustawa umozliwi osobom niepelnosprawnym samodzielne funkcjonowanie i
utrzymanie si¢ na rynku pracy. Ma na celu wspieranie 0s6b niepelnosprawnych w
aktywizacji zawodowej 1 spotecznej. Jest odpowiedzia na potrzeby Srodowiska osob
niepetnosprawnych, aby zagwarantowa¢ to co juz funkcjonuje i zostalo wypracowane w
projektach.

Zatrudnienie wspomagane jest to indywidualna metoda pracy z osobg skierowang majaca na
celu pomoc tej osobie w znalezieniu, podjeciu 1 utrzymaniu zatrudnienia.

Punktem wyjs$cia, dla okreslenia do kogo ten instrument bedzie skierowany, bedzie katalog
0sOb wypracowany przez organizacje w projektach.

Realizatorzy:
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Wojewoda bedzie oglaszatl konkurs na nowy podmiot, czyli na Agencj¢ zatrudnienia
wspomaganego — rolg wojewody jest wybdr Agencji. Powiatowe urzedy pracy beda
kierowaty osobe niepetnosprawng do zatrudnienia wspomaganego.

Agencje te beda otrzymywaly wsparcie, ktére bedzie przeznaczane na caly proces
zatrudnienia wspomaganego.

Podmioty zaangazowane:

Planuje si¢ aby agencje rozszerzyly swoje dziatania, zeby nie tylko zajmowaty si¢
zatrudnieniem wspomaganym, ale zeby zajmowaty si¢ lokalnym rynkiem pracy.

Podmioty zaangazowane to podmioty realizujace zadania z zakresu rehabilitacji zawodowe;j i
spotecznej o0s6b niepelnosprawnych, instytucje rynku pracy 1 otoczenie 0sOb
niepetnosprawnych.

Zatrudnienie wspomagane — proces:
Skierowanie z urzedu pracy, wsparcie w poszukiwaniu i1 podjeciu zatrudnienia przez
Agencje, monitorowanie sytuacji osoby niepelnosprawne;.

Trener pracy — wypracowany model trenera jest punktem wyjScia i bez potrzeby
wprowadzania zmian.

Sposob finansowania:

Zadanie obligatoryjne realizowane corocznie na podstawie ustawy. Srodki przekazywane
beda wojewodom, ktorzy beda zawierali umowy z wybranymi w trybie konkursu Agencjami
zatrudnienia wspomaganego.

Wysokos$¢ srodkéw uzalezniona m.in. od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci oraz etapu, na
jakim znajdzie si¢ osoba objeta wsparciem.

Zrédto finansowania — Fundusz Pracy.

Osoba z sali wyrazita zadowolenie, ze instrument ten bedg realizowaé powiatowe urzedy
pracy. Zglosita zastrzezenie, ze nie powinno si¢ mowi¢ o osobach z uposledzeniem
umystowym, lecz z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Zadata pytanie dlaczego ta ustuga — zatrudnienie wspomagane jest uregulowana w osobnej
ustawie. Czy nie mozna byto dodac¢ tej ustugi do ustawy o instytucjach rynku pracy.

Pan Dyrektor Pelczarski odpowiedziat, ze taka byla decyzja Kierownictwa co do
uregulowania tej ustugi w odrebnej ustawie. Co do zastrzezenia dotyczacego uzytego pojecia
,0soba z uposledzeniem umystowym” poinformowal, Ze zostanie to poprawione.

Kolejna osoba miata uwage co do koniecznos$ci posiadania przez osobg niepetnosprawng
skierowania przez urzad pracy do zatrudnienia wspomaganego, wskazujac na to by osoba
niepetnosprawna mogta bezposrednio zgtaszac¢ si¢ do Agencji.

Pan Dyrektor Pelczarski odpowiedziat, ze problem polega na finansowaniu. Finansowanie
ma i8¢ za osobg niepelnosprawng. Dodal, ze musi kto§ oceni¢ te osobeg, ale centrum
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decyzyjnym ma nie by¢ powiatowy urzad pracy tylko Agencja zatrudnienia wspomaganego.
PUP, to swego rodzaju posrednik, miejsce gdzie dana osoba zostanie do tego instrumentu
skierowana. Kluczem bedzie dobrze dzialajaca Agencja zatrudnienia wspomaganego. To nie
jest Agencja zatrudnienia, to jest inny podmiot. Natozone sg na te Agencje dodatkowe
obowigzki, to ma by¢ kto$, kto na lokalnym rynku, zna obszar pracodawcow.

Nastepnie glos =zabrala Pani Malgorzata Goracy, Polska Federacja Zatrudnienia
Wspomaganego. Zadala pytanie kto w urzedzie pracy bedzie decydowat o skierowaniu osoby
niepetnosprawnej do zatrudnienia wspomaganego oraz jakie przygotowanie ta osoba bedzie
miata.

Wskazala, ze obecnie osoby, ktore sa klientami zatrudnienia wspomaganego nigdy do
urzedow pracy wczesniej nie trafialy. To sg osoby, ktére nie mogly skorzysta¢ z ustugi
urzedu pracy, bo tam nie mialy mozliwos$ci porozumienia sig.

Pan Dyrektor Pelczarski poinformowal, Zze Biuro zastanawialo si¢ nad r6znymi $ciezkami.
Natomiast pytanie czy nie lepiej wykorzysta¢ t¢ Sciezke, ktora jest i skorzysta¢ z ustug
urzedow pracy. W przypadku rehabilitacji zawodowej 0sdb niepetnosprawnych urzedy pracy
powinny by¢ pierwszym miejscem dla tych oséb, ktore cheg na rynku pracy funkcjonowac.

W ramach spraw roznych Pan Jerzy Ptokarz, wracajagc do wczesniej omawianego tematu
dotyczacego nadzoru budowlanego, zaproponowat aby resort nawigzat kontakt z Gléwnym
Inspektorem Nadzoru Budowlanego. A mianowicie, nadzor budowlany po pierwsze
zatwierdza projekt budowlany, a wigc tu juz ma narz¢dzie aby wymoc odpowiednie
rozwigzania wymagane przepisami. Nastepnie, jezeli taki projekt, ktory nie jest realizowany
zgodnie z projektem, nadzor budowlany ma narzedzia, bowiem moze wstrzyma¢ wykonanie
budowy. Nastepnie nastepuje odbidr. A wigc te narzgdzia sa, nalezy tylko uczuli¢ nadzor
budowlany na ten temat.

Kolejna osoba zadata pytanie dotyczace terminu kolejnego spotkania.

Pan Dyrektor Pelczarski odpowiedzial, ze prawdopodobnie bedzie to pierwszy kwartal
przysztego roku i begdzie miato na celu przeanalizowanie stanu realizacji 29 postulatow
zgloszonych przez $rodowisko osob niepetnosprawnych i ich opiekunow. Kolejne, wiosenne
posiedzenie zmierzatoby juz do podsumowania prac.

Poinformowal réwniez, ze przedstawi Panu Ministrowi Michatkiewiczowi zglaszane na
dzisiejszym posiedzeniu propozycje tematow na kolejne posiedzenie.

Pan Dyrektor zamknatl posiedzenie oraz ztozyt Zyczenia §wigteczne w imieniu Pani Minister
Elzbiety Rafalskiej, Pana Ministra Krzysztofa Michatkiewicza oraz wlasnym.
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