Protokdl z posiedzenia
Zespolu do Spraw Opracowania Rozwigzan w zakresie Poprawy Sytuacji Oséb
Niepelnosprawnych i Czlonkow ich Rodzin

z dnia 24 maja 2018 r.

Porzadek posiedzenia:

1. Powitanie — Pani Elzbieta Rafalska — Minister Rodziny, Pracy 1 Polityki Spoteczne;.

2. Przyjecie porzadku obrad.

3. Budowa systemu wsparcia osob niepetnosprawnych i ich rodzin — Pani Elzbieta Rafalska
— Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spoleczne;.

4. Opieka wytchnieniowa — sposob realizacji i propozycje zmian — przedstawiciel
Departamentu Pomocy i Integracji Spotecznej, MRPiPS.

5. Ustawa o szczegdlnych rozwigzaniach wspierajagcych osoby o znacznym stopniu
niepetnosprawnos$ci — przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia, przedstawiciel Narodowego
Funduszu Zdrowia (rehabilitacja lecznicza stacjonarna i dzienna (domowa)).

6. Turnusy rehabilitacyjne — przedstawiciel Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych.

7. Ustalenie terminu kolejnego posiedzenia.

8. Zakonczenie posiedzenia.

Przebieg posiedzenia:

W dniu 24 maja 2018 r. odbyto si¢ dziewiate posiedzenie Zespotu do Spraw Opracowania
Rozwigzan w zakresie Poprawy Sytuacji Osob Niepelnosprawnych i Cztonkow ich Rodzin.
W obradach udzial wzigta Pani ElZbieta Rafalska — Minister Rodziny, Pracy i1 Polityki
Spotecznej, cztonkowie Zespotu i zaproszeni goscie.

Na wstepie przewodniczacy Pan Minister Krzysztof Michatkiewicz — Pelnomocnik Rzadu ds.
Oso6b Niepetnosprawnych powital Panig Elzbiet¢ Rafalska, Ministra Rodziny, Pracy 1 Polityki
Spotecznej oraz innych zebranych.

Poinformowal, ze 15 maja 2018 r. zostata zaprezentowana Mapa Drogowa Budowy Systemu
Wsparcia Osob Niepetnosprawnych i1 ich Rodzin. Dodat, Ze w uzgodnieniu z opiekunami
0sOb niepetnosprawnych z mapy drogowe] wybrane zostaty 3 elementy, ktore sa dla nich
szczegolnie wazne, a mianowicie:

— rozszerzenie opieki wytchnieniowej,

— ustawa o szczegbélnych rozwigzaniach wspierajacych osoby o znacznym stopniu

niepetnosprawnosci,
— zwiekszony dostep do turnusow rehabilitacyjnych.



Poinformowat rowniez, ze w czerwcu planowane sg jeszcze dwa spotkania. Jedno dotyczace
warsztatow terapii zajeciowej, na ktorym omowione zostang zalozenia do ustawy o
zatrudnieniu wspomaganym, a drugie dotyczace zaktadow aktywnos$ci zawodowe;.

Dodat, ze odbedzie si¢ takze kolejne posiedzenie Zespotu do Spraw Opracowania Rozwigzan
w Zakresie Poprawy Sytuacji Osob Niepetlnosprawnych i Czlonkéw ich Rodzin i bedzie
dotyczylo tych postulatow, ktore s3a zwigzane =ze wsparciem opiekundéw 0sob
niepetnosprawnych. Dodal, ze do mapy drogowej Pani Minister wpisatla réwniez
uporzadkowanie sytemu dotyczacego opiekundw osoOb niepelnosprawnych, ktorzy sg na
emeryturach z EWK.

Nastepnie Przewodniczacy przedstawil porzadek obrad.

Pani Anna Kalbarczyk zadata pytanie dlaczego nie poruszane s3a kwestie 0sob
niepetnosprawnych na zasitkach statych, ktére nie maja srodkow do Zycia, wyrzucane sg na
ulice. Maja 601 zt i od tego zasitku maja odliczany dodatek mieszkaniowy oraz zasitek

pielegnacyjny.

Przewodniczacy poinformowal, ze tak jak wcze$niej wspomnial ma odby¢ si¢ posiedzenie
Zespotu, ktore bedzie poswiecone swiadczeniom dla opiekundéw os6b niepetnoprawnych.

Pan Zbigniew Worony wyrazit opini¢, ze spotkanie to mialo by¢ spotkaniem inauguracyjnym
Zespotu ds. Osob Catkowicie Zaleznych, ktére zapoczatkuje wypracowanie odpowiedniego
systemu wsparcia tych osob. Przekazal takze pismo z propozycja statej pracy z zakresleniem
problemow 1 okresleniem ram czasowych w zakresie wypracowania okreslonych rozwigzan
dla tej grupy osob.

Pani Minister Rafalska zaproponowatla, ze odniesie si¢ do przedstawionych w piSmie
propozycji.

Z pisma wynikato, ze propozycja porzadku obrad posiedzenia obejmuje omowienie zaledwie
niewielkiej czgéci potrzeb tej grupy osob niepetnosprawnych. Pani Minister stwierdzita, ze nie
jest mozliwe aby na jednym spotkaniu oméwi¢ catos¢ systemu. Dlatego tez bedzie sie to
odbywato na kolejnych spotkaniach.

Kolejnym zagadnieniem wynikajagcym z pisma jest kwestia zdefiniowania osob catkowicie
zaleznych.

Pani Minister podkreslita, Zze w polskim orzecznictwie nie ma okreslenia osoby
niesamodzielnej, catkowicie zaleznej. Mamy znaczny stopien niepelnosprawnosci, do ktorego
zaliczane s3 osoby, ktére potrafiag sobie poradzi¢ samodzielnie, ale tez osoby wymagajace
calodobowej opieki. Ta grupa nie jest okreslona. Tak wigc musi by¢ orzeczenie o
niesamodzielno$ci, catkowitej zaleznos$ci, bo wtedy bedzie wiadomo do ktorej grupy nalezy
adresowac pomoc na danym poziomie. Orzeczenie o niesamodzielnosci jest punktem wyjscia
do tego aby dobrze adresowa¢ t¢ pomoc, ktora gdyby byla skupiona na tych osobach
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stanowitaby znacznie wigksze wsparcie niz dotychczasowe. Jesli nadal bedzie tak liczna
grupa wymagajaca wsparcia to wydatki beda rosty ale wzrost samego poziomu $§wiadczenia
nie bedzie tak duzy.

Nastepnie Pani Minister przeszta do zaprezentowania Mapy Drogowej Budowy Systemu
Wsparcia Osob Niepetnosprawnych 1 ich Rodzin. Wskazala, ze system ten zawiera
nastepujace elementy:
1. Solidarnosciowy Fundusz Wsparcia Osob Niepetnosprawnych,
2. Pakiet spotecznej odpowiedzialnosci,
3. Program Dostepnosé+, ktory spotkat si¢ z bardzo duzy poparciem spolecznym i ktérego
budzet jest juz okreslony na poziomie 23 mld zt.

Solidarnosciowy Fundusz Wsparcia Osob Niepelnosprawnych bedzie zasilany z dwoéch
zrodet:
— Funduszu Pracy — czeg$¢ skladki na Fundusz Pracy w wysokosci 0,15% podstawy
sktadki dla Funduszu,
— Danina Solidarno$ciowa od o0s6b zarabiajacych ponad 1 mln zt rocznie (zarobki
miesigczne ok. 87 tys. zt.).
Od 2020 roku srodki z Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia Osob niepelnosprawnych beda
przeznaczane na wsparcie najwazniejszych potrzeb oséb niepetnosprawnych.

Danina solidarno$ciowa bedzie ptacona przez osoby, ktérych dochody w roku przekroczg 1
mln zt (okolo 87 tys. zt miesigcznie) w wysokos$ci 4% od nadwyzki ponad 1 min zt. Po raz
pierwszy danina bedzie ptacona od dochodéw uzyskanych w 2019 r., a zaptaci ja okoto 25
tys. 0sob.

Natomiast sktadka odprowadzana z Funduszu Pracy bedzie w wysokosci 0,15% podstawy
sktadki dla Funduszu. Sktadka na Fundusz Pracy, ktorej wysoko$¢ wynosi 2,45% nie ulegnie
zmianie.

Pani Minister podkreslita rowniez, ze podobne rozwigzania funkcjonujga w niektérych krajach
Unii Europejskie;.

Przewidywany dochdd z Daniny Solidarno$ciowej bedzie wynosit ok. 1,15 mld rocznie, a z
Funduszu Pracy ok. 650 mln zt rocznie.

W ramach pakietu spotecznej odpowiedzialnosci proponowane jest:

— reforma systemu orzekania o niepetnosprawnosci i wprowadzenie orzekania o
niesamodzielnosci,

— dodatek do emerytury tzw. EWK dla rodzicow opiekujacych si¢ osobami
niepetnosprawnymi,

— dodatek do specjalnego zasitku opiekunczego 1 zasitku dla opiekuna. Pani Minister
podkreslita, Ze ten rok jest rokiem waloryzacji 1 weryfikacji kryteriow dochodowych 1
te kryteria zostaty przyjete w wymaganym terminie do 15 maja przez Rad¢ Ministrow
1 zostaly zgodnie z wymogami ustawowymi skierowane do Rady Dialogu
Spotecznego. Jest propozycja podniesienia tych kryteriow, ktora powoduje tez wzrost



zasitku statego 1 to jest po cz¢sci odpowiedz na jedno z wczesniejszych pytan. Jest tez
propozycja aby od nowego okresu zasitkowego, czyli od konca tego roku wzrost
zostat podwyzszony specjalny zasilek opiekunczy z kwoty 520 zt do kwoty 620 zt.

— zwickszenie dostgpnosci do turnuséw rehabilitacyjnych dla os6b ze znacznym
stopniem niepelnosprawnosci,

— zwickszenie dofinansowania warsztatow terapii zajeciowe;.

— projekt ,,wypracowanie i pilotazowe wdrozenie modelu kompleksowej rehabilitacji
umozliwiajacej podjecie lub powrot do pracy”,

— zatrudnienie wspomagane — wprowadzenie trenera pracy wspierajacego osoby
niepetnosprawne, ktoére maja najwigksze trudno$ci w samodzielnym wejsciu i
funkcjonowaniu na otwartym rynku pracy,

— wprowadzenie nowego modelu ksztalcenia specjalistow ds. zarzadzania rehabilitacji,

— zwickszenie finansowania zaktadow aktywnosci zawodowe;.

Pani Minister podkreslita, ze sg to wstepne propozycje.

Pan Stawomir Besowski stwierdzil, ze zajmowanie si¢ przedstawionymi tematami jest dalekie
od Konwencji. Jedyna rzecz, ktéra si¢ pojawia w tych propozycjach i wystepuje w Konwencji
to opieka wytchnienowa. Wskazal, ze podstawowym rozwigzaniem dla osob, ktore w sposob
staly musza korzysta¢ z ustug wiaczajacych i1 wsparcia jest asystencja osobista. Asystencja
osobista pojawia si¢ w programie ,,Dostepnos¢+”, uchwale Krajowej Rady Konsultacyjnej, w
programie ,,Za zyciem”, w liscie pytan do polskiego rzadu skierowanych przez Komitet ds.
Praw Osob Niepetnosprawnych. Dodat, ze w trakcie konsultacji programu ,,Dostgpnosc+"
ustalono, ze to Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej ma przygotowaé Sciezke
dojscia do tej ustugi, zasady organizacji i finansowania. Podkreslit, ze powinno to zostac
zrealizowane w pierwszej kolejnosci, bowiem dla wielu o0sob niepelnosprawnych i ich
opiekundow jest to sprawa podstawowa, bo opieka wytchnieniowa nie rozwigzuje kwestii
funkcjonowania osob niepetnosprawnych w Polsce.

Przewodniczacy potwierdzil, ze do Ministerstwa wplynety pisma Komitetu ds. Praw Osob
Niepelnosprawnych. Jednym z poruszonych tematéw jest temat asystencji osobiste;j.
Przewodniczacy powtoérzyl, ze asystencja osobista jest wpisana w program ,,Dostepnosé+” 1
trwaja prace nad wdrozeniem tej formy wustugi. Drugim poruszonym tematem jest
terminologia zwigzana z okresleniem ,,0soba catkowicie zalezna”. Przewodniczacy wskazat,
ze powyzsze nalezy wyjasni¢ z innymi osobami bedacymi na posiedzeniu. Ponownie
podkreslit, Ze o asystencji osobistej beda jeszcze prowadzone rozmowy.

Pan Grzegorz Piotrowski zadal pytanie dotyczace daniny solidarno$ciowej. Bo jesli budowa
systemu ma opiera¢ si¢ na tej daninie to czy rzad nie obawia si¢, ze w przysztosci (przez inny
rzad) ta danina moze zosta¢ zlikwidowana.

Pani Minister odpowiedziata, ze danina jest Zrédtem finansowania ale kluczowe sa zdania,
ktore beda z niej finansowane. Moze si¢ zdarzy¢, ze kto§ bedzie chcial zlikwidowac daning,
ale zostang zadania, ktérych finansowanie bedzie musiato by¢ zapewnione.



Nastepnie Pani Matgorzata Rybicka wyrazila zaniepokojenie, ze w mapie drogowej nie
znalazty si¢ pewne rozwigzania, w tym: tworzenie matych, specjalistycznych domow dla osob
szczegblnie niepelnoprawnych, w tym ze spektrum autyzmu oraz specjalistyczne
srodowiskowe domy samopomocy réwniez dla 0sob ze spektrum autyzmu i 0sdb szczegdlne
zaleznych od pomocy. Wskazata, ze w ramach dziatajacego wczesniej Zespotu ds. Rozwigzan
Systemowych dla Osob Szczegdlnie Zaleznych od Pomocy, w pracach ktérego brali udziat
przedstawiciele Porozumienia Autyzm Polska zostaty wypracowane pewne rozwigzania, ktore
wraz z postulatami zostaty przekazane do Pani Minister oraz Pana Pelnomocnika, a postulaty
te nie zostaly uwzglednione w zaprezentowanych formach pomocy, nawet w dalszej
perspektywie.

Pani Minister zapytala co udato si¢ osiggnaé w ramach tej wczesniejszej wspoOtpracy.
Poinformowala takze, ze na przedstawionych slajdach prezentacji nie udato zamiesci¢ si¢
wszystkiego co chce zrobi¢ rzad. Wskazata tez, Zze nie jest zamiarem aby S$rodki z daniny
solidarno$ciowej zapewnity finansowanie wszystkich zadan, bowiem te istniejace maja zrodto
finansowania. Obecnie otwiera si¢ pole na nowe zadania, a co tam si¢ znajdzie to jest
wynikiem ustalenia tego co jest najwazniejsze.

Przewodniczacy dodal, ze prowadzone s3 rozmowy na ten temat. Jest pomyst aby pilotazowo
zrealizowac projekt finansowany ze §rodkéw Unii Europejskiej w zakresie mieszkalnictwa
wspomaganego, dziennego pobytu oséb niepetnosprawnych w placoéwkach, aby te dwie
formy mogly by¢ potaczone.

Nastepnie glos zabratl Pan Zbigniew Krél — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia.
Stwierdzil, ze proponowana ustawa o szczegolnych rozwigzaniach dla oséb o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci odpowiada postulatom 0s6b protestujgcych. Odnosi si¢ do dwoch
postulatow w sposob kompleksowy 1 kompletny. W obszarze, ktéry dotyczy tego wsparcia
instrumenty te gwarantuja osobom o znacznym stopniu niepetlnosprawnosci po pierwsze
znacznie szybszy 1 latwiejszy dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanych z
Narodowego Funduszu Zdrowia poza kolejnoscia, i to jest ten element, ktory jest wazny 1 nie
powinien wzbudza¢ Zzadnych watpliwosci, ze to jest krok w kierunku usprawnienia
dostgpnosci. Po drugie zwolnienie z konieczno$ci posiadania skierowania do opieki
specjalistycznej co jest elementem postulowanym od wielu lat. I tutaj z perspektywy
funkcjonowania tego systemu, ktéry mamy w tej chwili jest to tez istotny element udroznienia
dostgpu do opieki specjalistycznej. Dodatkowo w ramach tej ustawy jest tez pierwszenstwo w
zakupie w aptekach. Nastepny istotny element to okreslenie rehabilitacji dla tych oséb i
wyciagnigcie z limitowania tych $§wiadczen. Czyli §wiadczeniodawcy, ktorzy zajmujg sie
rehabilitacja os6b ze znacznym stopniem niepelnosprawno$ci nie majg limitowanych tych
Swiadczen. Kolejny element to prawo do wyrobéw medycznych w liczbie okreslonej przez
osobg wystawiajaca zlecenie.

Ustawa zostala podpisana przez Prezydenta 17 maja, a wchodzi w zycie 1 lipca. Aby
calkowicie zrealizowa¢ te wymogi ustawowe, konieczna jest zmiana planu finansowego NFZ,
ktory musi zosta¢ dostosowany do zawartych w ustawie uprawnien.



Pan Minister rowniez podkreslit wazny charakter reformy orzecznictwa.

Poinformowal rowniez, ze w Ministerstwie Zdrowia prowadzone s3 prace zwigzane z
usystematyzowaniem systemu rehabilitacji. Prace te sa na etapie koncowej debaty pomigdzy
specjalistami w tym zakresie.

Nastepnie glos zabral przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia. Potwierdzit
konieczno$¢ zmiany planu finansowego NFZ oraz wskazatl na konieczno$¢ wprowadzenia
zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, zmieniajgcego obowigzujace
zarzadzenia dotyczace rehabilitacji leczniczej. Ten mechanizm, ktory zostanie zawarty, tzn.
bezlimitowego finansowania S$wiadczen udzielanych w ramach rehabilitacji leczniczej
osobom o znacznym stopniu niepelnosprawnosci, albo tych ktore wynikaja z ustawy ,,Za
zyciem” pozwalaja zwigksza¢ potencjat $wiadczeniodawcom, poniewaz nie beda ograniczeni
ta gorng kwota, ktora jest okreslana w umowie. Bedzie to miato takze znaczenie w
zapehlieniu tzw. ,biatych plam w rehabilitacji”, szczegélnie w rehabilitacji domowe;.
Wskazal, ze aktualne przepisy pozwalaja przedluza¢ rehabilitacje na wniosek lekarza
prowadzacego do dyrektora oddziatu wojewodzkiego NFZ o kolejny cykl rehabilitacyjny.
Zgody te byly wyrazane ale w ramach tych srodkow, ktore dyrektor oddziatu wojewodzkiego
posiadal. W zwigzku z dodatkowymi §rodkami tych zgdd bedzie zdecydowanie wigce;.

Przewodniczacy otworzyt dyskusje.

Pan Grzegorz Piotrowski zadat pytanie w jaki sposob w systemie beda identyfikowane osoby
bedace w stanie apalicznym. W takim przypadku nie jest mozliwe okreslenie jednostki
chorobowe;j.

Kolejna osoba wskazala na fakt, Zze przedstawiana propozycja rozwiazan skierowana jest do
0sOb ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, czyli do bardzo szeroko okreslonej grupy
osob. W zwiagzku z tym prawdopodobnie cze¢s¢ swiadczen medycznych znow zostanie
skierowana do szerokiego grona odbiorcoOw 1 ta pomoc zndéw nie trafi tam gdzie trzeba.
Wydaje si¢, ze najpierw nalezy mysle¢ o tych ktorzy sa najstabsi, dlatego ze czg¢s$¢ tych
swiadczen, ktora powinna by¢ do nich kierowana do nich nie trafia. Ta grupa ciagle nie jest
dookre$lona. Zaproponowata, Ze najpierw powinna zosta¢ przeprowadzona reforma
orzecznictwa, stworzenie koordynatora dziatan, a dopiero pdzniej Swiadczenia.

Pani Laura Jurga zadata pytanie, wskazujac przyktad swojej osoby, dotyczace poprawy
sytuacji w zakresie dostepu do rehabilitacji. Powiedziata, ze ma w tej chwili skierowanie na
rehabilitacje domowa, ktére od marca nie jest zrealizowane przez przychodni¢, w ktoérej do tej
pory przez okoto 5 lat miata regularnie przedtuzang takg rehabilitacje.

Druga kwestia, ktora poruszyta byta kwestia dotyczaca koniecznosci okreslania i
wyodrgbniania kategorii 0osob zaleznych. Wskazata, ze kategoryzacja taka nie wpisuje si¢
zupetnie w postanowienia Konwencji.

Pan Grzegorz Piotrowski odniost si¢ do tej wypowiedzi i wskazal, ze okreslenie grupy osob
tzw. catkowicie zaleznych ma sens, poniewaz ta grupa nie skorzysta nigdy z opracowanych
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systemOw wsparcia, ktoére dotyczg stopnia znacznego. Takie osoby nie skorzystaja ze
wsparcia np. w zakresie uczestnictwa w wtz czy $ds, nie pojada na turnus rehabilitacyjny.
Osoby te maja catkowicie inne potrzeby, wiec wyodrebnienie tej grupy ma sens, chociazby po
to aby zbudowac¢ system wsparcia.

Pan Minister Krol odpowiadajac na pytanie dotyczace sposobu identyfikacji osob apalicznych
poinformowal, ze rzeczywiscie w systemie, ktory oparty jest na kodyfikacji ICD10 nie ma
takiego stanu. Stan taki oznacza wigce] niz z ICD10 mozna wywnioskowa¢. W ramach
rozpoznania medycznego i ustug $cisle medycznych istniejg okreslone kodyfikacje, a w czesci
dotyczacej wsparcia socjalnego dotychczasowe formuly prawne okres§laja stopnie
niesprawnos$ci. [ to jest moment - mapa drogowa, zeby uwspdlni¢ te rzeczy. Wskazat na
Zespol zajmujacy si¢ reformg orzekania, ktory w tej klasyfikacji orzeczniczej uwspolnia oba
systemy. Juz zdecydowalisSmy sig¢, ze przyjmujemy klasyfikacj¢ ICF. Jest to migdzynarodowa
klasyfikacja dysfunkcji i1 ta klasyfikacja pokazuje juz elementy mozliwosci samodzielnego
funkcjonowania albo stopnia samodzielnego funkcjonowania. Nalezy tez zmieni¢ paradygmat
mys$lenia o §wiadczeniach medycznych, gdzie np. w medycynie pracy poszukujemy choréb.
Nalezy okresli¢ kiedy dany cztowiek z okreslong nawet chorobg przewlekta, w jakim zakresie
powinien i czy moze pracowaé. Bo praca jest pewnego rodzaju dobrem dla ludzi, ktérzy
wymagaja wsparcia. Do ICF-u musimy dobudowa¢ klasyfikacj¢ o stopniach niesprawnosci i
réznych rodzajach wsparcia medycznego ale tez socjalnego.

Udzielajac odpowiedzi na pytanie drugie podkreslit, ze w chwili obecnej funkcjonuje taki
system orzekania. Jednak zaznaczyl, ze wiasnie dlatego trwaja prace na reformg systemu
orzecznictwa. Orzecznictwo musi by¢ precyzyjne bo inaczej nigdy nie bedzie mozliwe
okreslenie tych grup najbardziej potrzebujacych.

Nastepnie Pani Maria Krélikowska zadata pytanie dlaczego w mapie drogowej w ogole nie
ma nic na temat kompensacji niepetnosprawnosci, np. wyliczenia minimum socjalnego dla
osoby niepetnosprawnej. Na ten moment minimum socjalne dla zdrowej osoby wynosi
niecate 1200 zi, a wydaje si¢, ze §wiadczenia, ktore sg dla oséb niezdolnych do pracy i
samodzielnej egzystencji wynoszg ponizej tego minimum socjalnego.

Mapa drogowa nie gwarantuje rdwniez mozliwosci dokonywania wyboru przez osobg
niepetnosprawnej formy oraz sposobu rehabilitacji spotecznej. Sa do wyboru tylko wtz, §ds, i
zaz. Sg osoby, ktore nie kwalifikujg si¢ do zadnej z ww. formy wsparcia. Nalezy rozwazy¢ w
tej sytuacji mozliwo$¢ rekompensaty.

Kolejne pytanie skierowane zostato do Pana Ministra Zdrowia. Jakie korzysci z tego pakietu
rehabilitacyjnego bedzie miata osoba z autyzmem, osoba z niepelnosprawnoscig intelektualna,
osoba niewidoma czy niestyszaca. Dodatkowo padlo pytanie czy w tym pakiecie sg
nowoczesne metody rehabilitacji dla oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa.

Przewodniczacy podkreslit, ze ustawa o szczegdlnych rozwigzaniach dla oséb ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci ma spowodowac to, ze bedzie dostep, bedzie kontraktacja a jak
bedzie przekroczony limit to beda nadwykonania wyplacane.



Pani Grazyna Rosotowicz zadata pytanie czy przy mapie drogowej nie powinna by¢ karta
rodziny z osobg niepelnosprawng niskofunkcjonujaca. Kazda rodzina posiadajac taka karte
moglaby spokojnie porusza¢ si¢ w tym obszarze rehabilitacji. Bardzo istotng rzecza przy
osobach niskofunkcjonujacych jest transport (np. na rehabilitacje).

Kolejna kwestia to bezkolejkowy dostep do lekarzy czy rehabilitacji. Poprosita o wskazanie
jaki mechanizm be¢dzie stosowany aby taka mozliwos¢ zaistniata.

Kolejna osoba zaapelowata aby ustawy, zanim zostang uchwalone poddawane byty
faktycznym konsultacjom, aby otoczenie o0s6b niepelnosprawnych miato szansg
wypowiedzie¢ si¢ na dany temat.

Pan Minister Krol podkreslit, ze ustawa dotyczy znacznego stopnia niepetnosprawnosci i w
zakresie weryfikacji osoby uprawnionej do bezkolejkowego dostepu trwaja rozmowy w NFZ
jak ten proces przeprowadzi¢. Projekt zarzadzenia, ktory bedzie regulowal sposob
kontraktowania tych §wiadczen wtasnie to wskaze. Nie ma co odwotywaé si¢ do obecnych
przyktadow rehabilitacyjnych. Kolejki do rehabilitacji sa z dwoch powodoéw. Jednym z nich
jest ograniczony budzet na rehabilitacje w zwigzku z tym kontrakty sg zbyt niskie w stosunku
do liczby osob, ktére potrzebuja rehabilitacji. Placoéwka rehabilitacyjna musi sobie
rozplanowac¢ $wiadczenia na caty okres kontraktacji tak zeby zrealizowa¢ budzet mniej wigcej
rownomiernie podczas catego roku. W zaproponowanych rozwigzaniach nie ma tego
ograniczenia co do ilo$ci §wiadczen (pozalimitowe wykonywanie §wiadczen).

Dodat, ze ustawa o szczegdlnych rozwigzaniach dla o0s6b ze znacznym stopniem
niepelnosprawnos$ci jest pewnego rodzaju ustawa ratunkowa dla biezacego problemu.
Natomiast w Ministerstwie Rodziny przygotowywany jest system kompleksowy aby to
zmieni¢, co pokazane jest w mapie drogowej. Wskazal na pomysl dotyczacy ksiazeczki
(paszportu) osoby niepetnosprawne;.

Podkreslit, ze niezbedne jest zdefiniowanie znacznego stopnia niepelnosprawnosci

Nastegpnie glos zabrala Pani Minister Rafalska. Odniosta si¢ do pytania w zakresie kwestii
kompensacji 1 tego czego w mapie drogowej nie ma. Ponownie poinformowata, ze to co ma
by¢ finansowane z daniny publicznej, moéwimy tu o kwocie ok. 2 mld zt i roku 2020, to nowe
zadania, ktore beda okreslone. Podkreslita natomiast, ze wydatki w 2017 r. wyniosty ponad 18
mld zt (na wsparcie, ktore lezy w kompetencji Ministerstwa Rodziny).

Moéwiac o kompensacji i minimum socjalnym nalezy np. podsumowaé wzrost renty socjalne;.
W poprzednich 3 latach wzrost renty socjalnej byt o 43 zt, natomiast w 2017 r. tacznie z 2018
r. wzrost o 288 zl. Jest to znaczaca roznica. Sg to instrumenty finansowe ktére wplywaja na
poprawienie sytuacji materialnej kazdej z rodzin, w tym rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym.

Przewodniczacy kolejny raz podkreslil, Ze po to zostal ten Zespol stworzony aby pracowac
nad spelnieniem zgloszonych przez s$rodowisko o0sob niepelnosprawnych postulatow.
Podkreslit, ze na chwile obecng spetnionych jest 10 z nich, a kilka kolejnych jest w realizacji.



Pani Minister Rafalska podkreslita takze, ze jesli przez ostanie 12 lat nie podniesiono zasitku
pielegnacyjnego nawet o ztotowke to rzad robi to w dwoch krokach i probuje to wyrownac. 1
sa to konkretne dziatania. Kolejny raz zaznaczyta ze mapa drogowa jest otwarta, bo nie mogto
tam znalez¢ si¢ wszystko.

Odnos$nie przyje¢ do placéwek dzieci z autyzmem moze tak byé, ze do placowek sa
przyjmowane osoby, ktore sprawiajg mniej problemoéw co jest bledem, ale zalezy to od osob
prowadzacych placowki. Ale poniewaz jest to zadanie zlecone finansowane catkowicie przez
stron¢ rzagdows, to zastanowimy si¢ nad usprawnieniem mechanizmu przyjec, tak zeby nie
pozwala¢ na tego typu praktyki.

Zrozumiate jest, ze nie kazdy moze skorzysta¢ z uczestnictwa w wtz, §ds, spotdzielni
socjalnej czy zaz. Nalezy jednak pamigta¢, ze kompleksowa opieka i pomoc polega na
zindywidualizowanym, zréznicowanym podejsciu. Kto§ kto moze korzysta¢ i w ten sposob
si¢ integruje to powinien z danej formy korzystac i to powinna by¢ bogata oferta.

Pan Wieslaw Halaj zadat pytanie dotyczace dostgpnosci opieki medycznej dla rodzicow
opiekujacych si¢ niepetlnosprawnymi dzie¢mi, ktérzy podczas opieki nad swoimi dzie¢mi
doswiadczaja pogorszenia zdrowia.

Wskazal réwniez na problemy ze wspotpraca z uczelniami wyzszymi w zakresie mozliwosci
$wiadczenia wolontariatu przez studentéw na rzecz os6b niepetnosprawnych.

Poruszyt takze temat dotyczacy ulgi samochodowej. Wskazal, ze mozna dokona¢ odliczenia
wylacznie w przypadku jesli osoba niepetnosprawna jest wlascicielem lub wspotwlascicielem
samochodu.

Kolejna osoba, opiekunka osoby niepetnosprawnej niezdolnej do samodzielnej egzystencji z
chorobg Alzheimera zadata pytanie jakie sg rozwigzania dla takich ludzi i dla ich opiekunow.
To co przechodza ci ludzie to jest ponizajace zarowno dla ludzi chorych jak tez dla ich
opiekunow. Wskazata, ze jest pozbawiona jakiegokolwiek §wiadczenia. Podata przyktad, ze
osoby z chorobg Alzheimera nie sg przyjmowane do szpitala tylko dlatego, ze nie ma dla nich
24-godzinnej opieki, a szpitale psychiatryczne nie swiadczg ustug we wlasciwy sposob. Sg tez
problemy z uzyskaniem odpowiedniej rehabilitacji dla takich osob (problemem jest brak
wykwalifikowanej kadry).

Zwrocila si¢ rowniez o przedstawienie informacji w zakresie wykonania wyroku Trybunatu
Konstytucyjnego.

Pani Monika Lewandowska zwrdcita uwage na kwestie dotyczace przeptywu informacji
pomiedzy Ministerstwem Zdrowia, NFZ 1 lekarzami. Wskazala, Zze rodzice bardzo czgsto
dowiadujg si¢ o r6znych zmianach pocztg pantoflowa 1 sami musz¢ informowac o tym lekarzy
np. zmiana limitow wyrobow medycznych wynikajaca z ustawy ,,Za zyciem”. Zadala pytanie,
czy jest mozliwe stworzenie bazy danych i przesylanie tych informacji bezposrednio do
opiekunow.

Kolejna kwestia to $wiadczenia w zakresie zwigkszonego zaopatrzenia w wyroby medyczne
wynikajace z ustawy ,,Za zyciem”. Co z osobami niepelnosprawnymi, ktére korzystaty z
takiego zwigkszonego zaopatrzenia po wejsciu w zycie ustawy, ale skonczyly 18 lat.



Poruszyla réwniez kwestie dotyczaca opieki dentystycznej dla osob niepelnosprawnych.
Wskazala, ze jest bardzo mato o$rodkow realizujacych takg opieke w catkowitej narkozie.

Pani Zofia Pagowska rowniez zwrodcita uwage na problemy zwigzane z dostgpnoscig i
wlasciwa realizacjag ustug medycznych skierowanych do o0s6b z niepelnosprawnoscig
intelektualna.

Podniosta rowniez kwestie zwigzane z pomocg $wiadczong w placowkach (wtz, $ds)
wskazujgc na niesprawiedliwy system finansowania dziatalnosci tych placowek majac na
uwadze realizowane przez nie dzialania.

Pani Minister Rafalska odpowiedziala, ze prowadzone s3 w Ministerstwie rozmowy w
zakresie kwestii dotyczacych funkcjonowania takich placowek, usprawnienia ich dziatalnosci.

Kolejna osoba zwrdcita si¢ do Pani Minister z ponowng pro$ba o wpisanie do mapy drogowe;j
tworzenia matych placowek dla oséb niskofunkcjonujacych.

Pan Minister Krol odpowiadajac na zadane pytania podkreslit, ze Ministerstwo Zdrowia zdaje
sobie sprawe z trudno$ci wystepujacych na szczeblach opieki zdrowotnej dla wskazanych
grup os6b niepelnosprawnych. Poinformowal, ze prowadzone sa dziatania majace na celu
zmiany w tym zakresie, jednak pomimo, ze jest to robione w sposob najszybszy jak to
mozliwe, to niestety nie udaje si¢ tego robi¢ od razu. Podkreslit takze, ze obecne spotkanie
dotyczy konkretnego tematu i nie jest mozliwe omowienie wszystkich kwestii zwigzanych z
problemami zwigzanymi ze $wiadczeniem opieki zdrowotne;.

Pani Minister Rafalska dzigkujac za spotkanie 1 dyskusj¢ pozegnata si¢ z zebranymi zyczac
dalszej owocnej dyskusji.

Przedstawiciel NFZ odnidst si¢ do pytan zadanych przez Panig Lewandowska. Poinformowat,
ze w przypadku oséb, ktére w momencie osiggnie¢cia 18 lat nie beda mogly korzysta¢ ze
zwiekszonego limitu wyrobow medycznych wynikajacego z ustawy ,,Za zyciem” to zostang
objete pomoca wynikajaca z omawianej na dzisiejszym posiedzeniu ustawy o szczegdlnych
rozwigzaniach wspierajacych osoby o znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Poinformowat
takze, ze komunikaty dotyczace zachodzacych zmian sg rozsytane przez NFZ do lekarzy 1
placowek stuzby zdrowia poprzez portal internetowy.

Kolejna osoba poruszyta kwestie dotyczace mozliwosci korzystania  przez osoby
niepelnosprawne z opieki medycznej, wskazala, Ze szpitale, przychodnie nie s3
przystosowane do przyjmowania 0sOb niepelnosprawnych, brak jest odpowiedniego
wyposazenia (przystosowanych 16zek, foteli do przeprowadzania badan), czy personelu
pomagajacego np. w przemieszczeniu si¢ na fotel dentystyczny. Zaproponowala aby powstat
np. jeden w wojewodztwie osrodek w pelni przystosowany do przeprowadzania réznego
rodzaju badan dla oséb niepetnosprawnych.
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Przedstawiciel NFZ potwierdzit, ze jest pewna trudnos¢, szczegélnie w opiece ambulatoryjne;j
w zakresie swobodnego korzystania ze wszystkich $wiadczen. Wskazal jednak, ze
niemozliwym wydaje si¢ wymaganie aby u kazdego $wiadczeniodawcy byla mozliwosé
zatrudnienia odpowiedniego personelu pomagajacego. Poinformowal, ze przyjmuje do
wiadomosci postulat dotyczacy stworzenia takiego osrodka w wojewodztwie.

Nastepnie, w kwestii dotyczacej opieki wytchnieniowej glos zabrata Pani Krystyna Wyrwicka
— Dyrektor Departamentu Pomocy i Integracji Spotecznej w Ministerstwie Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej. Powiedziata, ze opieka wytchnieniowa wynika z programu ,,Za zyciem”.
Nie zostala rozpoczgta jej realizacja poniewaz pojawily si¢ pewne braki w samym programie,
stad w tej chwili jest proba modyfikacji uchwaty. Za opieke wytchnieniowa beda
odpowiedzialne gminy. Jedng z form realizacji opieki jest forma godzinowa (120 godzin
rocznie, docelowo 240 godzin). Druga forma realizacji tej ustugi bedzie si¢ odbywata w sieci
istniejacych placowek w systemie pomocy spotecznej (bedzie to minimum 14 dni w roku). W
przypadku dzieci bgda to placowki funkcjonujace w systemie oswiaty.

Osoba z sali zadala pytanie odno$nie sposobu informowania o0séb zainteresowanych o
istnieniu tej formy ustugi. Wskazata takze na brak odpowiedniej wiedzy przez pracownikow
jednostek pomocy spoteczne;j.

Kolejne pytanie dotyczylo zniesienia kryterium dochodowego w przypadku korzystania z
opieki wytchnieniowe;.

Pani Dyrektor Wyrwicka odniosta si¢ do powyzszego. Wskazata, ze z programu wynika, ze
na te forme¢ wsparcia przeznaczone jest 106 mln zt. W zwiazku z tym, w chwili obecnej nie
ma innej mozliwosci, tak jak tez w innych ustugach w systemie pomocy spotecznej (ustugi
opiekuncze, specjalistyczne ustugi opiekuncze) jak uzaleznienie tej formy wsparcia od
dochodu. Poinformowata takze, ze w procedowanej zmianie jest propozycja aby kryterium
dochodowe nie bylo w wysokosci 1200 zt tylko 250% kryterium dochodowego z ustawy o
pomocy spotecznej. Pani Dyrektor zwrocita tez uwage na role samorzadu w tworzeniu
placowek w systemie pomocy spotecznej wskazujac, ze sg samorzady, ktdre nie sg chetne
zakladaniu 1 prowadzeniu takich placéwek. Ponadto podkreslita, Zze rozpoczat si¢ tez proces
rozwoju mieszkan chronionych.

Kolejna osoba wskazala na koniecznos¢ odpowiedniego wyposazenia placowek, tak aby
mogty tam przebywac osoby niepetnosprawne z réznym rodzajem niepetnosprawnosci.

Kolejne pytanie dotyczylo kwalifikacji kadry w tych placowkach oraz realizacji tych ustug
przez organizacje pozarzagdowe, ktore posiadajg odpowiednie zaplecze.

Ponownie zwrocono si¢ o przemyslenie i dokonanie zmian w zakresie mozliwosci korzystania

z opieki wytchnieniowej, otrzymanie ktérej uzaleznione bedzie od spetnienia kryterium
dochodowego.
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Pan Michal Pelczarski — Zastgpca Dyrektora Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob
Niepelosprawnych podkreslit, ze tak jak powiedziata Pani Minister Rafalska mapa drogowa
jest punktem wyjscia. Podkreslit, ze dzisiejsze spotkanie ma bardzo duze znaczenie, poniewaz
chcemy zbiera¢ uwagi 1 propozycje na temat tych czeSci mapy drogowej, ktére sg w
programie dzisiejszego posiedzenia.

Pani Dyrektor Wyrwicka potwierdzita, ze opieka wytchnieniowa moze by¢ realizowana przez
organizacje pozarzadowe.

Pani Zdzistawa Jurga zaapelowala o podejmowanie wszelkich mozliwych dziatan majacych
na celu wyréwnanie szans zaréwno 0sob niepetnosprawnych, jak tez ich opiekunow.

Pani Laura Jurga ponownie poruszyla temat kontynuacji rehabilitacji wskazujac na obcigcie
limitow na rehabilitacje domowa.

Przewodniczacy stanowczo podkreslit, Ze majac na uwadze problemy w zakresie dostepnosci
rehabilitacji zostaly wprowadzone nowe rozwigzania, powstala ustawa o szczegdélnych
rozwigzaniach wspierajacych osoby o znacznym stopniu niepelnosprawnosci, ktora ma wejsé¢
w zycie od 1 lipca. Zaproponowane w tej ustawie rozwigzania powinny rozwigzaé
pojawiajace si¢ w tym zakresie problemy.

Poinformowal takze o tym, co udato si¢ zrealizowa¢ z listy postulatéw zgloszonych przez
srodowisko 0sob niepetnosprawnych:

— state kierowanie subwencji o§wiatowej dla os6b niepelnosprawnych pobierajacych
nauke bezposrednio do placowek o§wiatowych. Dodal, ze w chwili obecnej subwencja
moze by¢ przeznaczona tylko na ksztalcenie niepelnosprawnego dziecka,

— finansowanie przez NFZ zaopatrzenie osoby niepetnosprawnej w  sprzet
rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne 1 Srodki pomocnicze (ustawa o szczegdlnych
rozwigzaniach wspierajacych osoby niepetnosprawne),

— dostgp do lekéw 1 pielggnacyjnych $rodkéw pomocniczych oraz wyrobow
medycznych dla osoby niepelnosprawnej przy jednoczesnym zwigkszeniu obecnych
limitoéw iloSciowych,

— uproszczony dostgp do lekarzy specjalistow, nowoczesnych form leczenia,
rehabilitacji 1 terapi,

— deinstytucjonalizacja wsparcia osoby niepelnosprawnej — w realizacji (tworzenie
mieszkan chronionych, placowki rodzinne, mate placowki),

— zabezpieczenie osoby niepelnosprawnej] na wypadek $mierci opiekuna, przez
zapewnienie jej specjalistycznego wsparcia asystenckiego obejmujacego opieke i
rehabilitacje — wsparcie asystenta osobistego jest wpisane w program ,,Dostgpnosc+.
Ponadto taka forma wsparcie realizowana jest ze srodkéw PFRON przez organizacje
pozarzadowe,

— podwyzszenie kwoty renty socjalnej z 84% do 100% renty z tytulu catkowitej
niezdolnos$ci do pracy i niezdolno$ci do samodzielnej egzystencji,

— wprowadzenie instytucji asystenta osobistego osoby niepelnosprawnej,

12



— podwyzszenie kwoty zasitku pielegnacyjnego do 100% kwoty dodatku
pielegnacyjnego oraz jego coroczna waloryzacja. Od 2006 r. zasitek pielggnacyjny nie
byl podwyzszany. Na ostatnim posiedzeniu rzadu zaproponowano, ze do nastepnego
roku zostanie wyrownany z dodatkiem pielegnacyjnym — do kwoty 215 zi.

— prawo do opieki wytchnieniowej dla opiekunow 0sdb niepelnosprawnych — w ramach
programu ,,Za zyciem”,

— zapewnienie rodzicom osoby niepelnosprawnej pozostajagcym w stosunku pracy,
wydluzenia okresu zwolnienia od pracy z powodu konieczno$ci sprawowania opieki
nad osobg niepelnosprawng do okresu okreslonego wskazaniami lekarskimi,

— dopuszczenie mozliwosci pobierania §wiadczen opiekunczych z tytulu opieki nad
réznymi osobami niepelnosprawnymi przez wiecej niz jedng osob¢ w rodzinie.

Przewodniczacy podkreslit, ze zrealizowanie powyzszych postulatow to praca zarowno rzadu
jak tez wszystkich 0s6b wspotpracujacych z Zespotem.

Kolejna osoba zwrocita uwage na problem zwigzany z brakiem mozliwosci uzyskania
dofinansowania do zakupu niektérych rodzajow sprzetu np. pionizator, dla oséb powyzej 18
roku zycia. Wskazala, ze sa urzadzenia, zakup ktorych jest dofinansowywany tylko dzieciom.

Przedstawiciel NFZ stwierdzit, ze powyzsze wynika z rozporzadzenia Ministra Zdrowia.

Przedstawicielka Ministerstwa Zdrowia zaproponowala aby w sprawie powyzszego ztozy¢
wniosek bezposrednio do Ministerstwa Zdrowia.

Nastepnie glos zabrat Pan Tomasz Maruszewski — Zastepca Prezesa Zarzadu Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.

Poinformowat, ze Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych przekazuje do
samorzadow S$rodki na realizacj¢ zadan zgodnie z algorytmem. W 2017 r. przecigtne
dofinansowanie do turnusu rehabilitacyjnego wynosito 973 zt, a w ostatnich 3 latach $rodki
przeznaczane na dofinansowanie turnuséw wynosity ok. 60 min zt (rocznie) dla ok. 60 tys.
0s6Ob niepetnosprawnych (rocznie).

Ponadto Pan Prezes wskazal, ze §rodki z Funduszu Solidarno$ciowego mogtyby zasili¢ tg
forme aktywizacji spotecznej. Dodat, ze PFRON w miar¢ mozliwos$ci przekazuje kazdego
roku wigksze $rodki na realizacj¢ zadan wykonywanych przez samorzad powiatowy.

Kolejna osoba zwrocita uwage na fakt, ze z obowigzujacych przepisow wynika, ze grupa
turnusowa powinna liczy¢ nie mniej niz 20 uczestnikoéw. Majac na uwadze problemy
zwigzane z mozliwo$cig utworzenia takiej grupy dla osob, ktére korzystaja z dofinansowania
do uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym zaapelowal obnizenie liczby uczestnikow w
grupie turnusowej.

Nastepnie glos zabral Pan Jerzy Plokarz — Krajowy Sztab Ratownictwa Spolecznej Sieci
Ratunkowej. Jako organizacja apeluje o rozwazenie rozwigzania typu czgsciowego
ograniczania, poniewaz jezeli bedzie kto§ mogt to kryterium dochodowe przekroczy¢ o 100 zt
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1 wtedy ze $wiadczenia bedzie mial te 100 zt odjgte, to moze by¢ bodzcem do dazenia do
zarabiania jak najwiecej i w efekcie powolnego, systemowego odcigzania budzetu w zakresie
wspierania.

Podzickowal takze za wprowadzenie ustawy o szczegélnych rozwigzaniach wspierajacych
osoby 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Wskazat, ze efekt rozwigzan wprowadzonych
ta ustawg bedzie o wiele lepszy niz postulowany przez osoby protestujagce w Sejmie dodatek
w wysokosci 500 zt.

Ponadto wskazat, ze organizacja jest za tzw. skalowaniem, czyli rzeczywistg oceng potrzeb
danej osoby niepelnosprawnej, co spowoduje zwickszenie 1 realne zabezpieczenie tych
potrzeb.

Nastepnie poruszyl kwestie zwigzane z orzekaniem o niepetnosprawnosci, dotyczace terminu
wydawania kolejnego orzeczenie - aby nie bylo przypadkéw, ze jedno orzeczenie traci
waznos¢, a wniosek o kolejne jeszcze nie zostal rozpatrzony.

Kolejng wskazang do uregulowania kwestig jest ujednolicenie §wiadczen dla opiekundw,
ktérzy zrezygnowali z pracy w celu opieki nad osobami niepetnosprawnymi.

Nastepnie Przewodniczacy podzickowal za udziat w spotkaniu 1 zamknal posiedzenie
Zespotu.

Zatacznik:
Lista obecnos$ci
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