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Ustawa potrzebna od zaraz

opracowata Elzbieta Mamos

robujac dokona¢ oceny polityki panstwa

P polskiego wobec 0sob niepetnosprawnych
i przewlekle chorych zwrocitam sig¢ z pros-

ba o konsultacje do dwojki postow obecnej kaden-
cji Sejmu, a zarazem osob niepetnosprawnych,
dziatajacych w sejmowej komisji polityki spotecz-
nej: Malgorzaty Olejnik i Stawomira Piechoty,
a takze do dwoch ekspertow-praktykow w dziedzi-
nie niepetnosprawnosci. Kazda z tych osob, niewat-
pliwie zaangazowana w zagadnienie rozwigzywa-
nia problemow osob niepetnosprawnych, ma jed-
nak inny punkt widzenia na dziafania priorytetowe.
Jest to zwigzane z petnionymi przez nich funkcjami.
Najbardziej syntetyczna, w mojej ocenie, byla
wypowiedz posta Platformy Obywatelskiej, Stawo-
mira Piechoty, ktory jest w Sejmie wiceprzewodni-
czacym Komisji Ustawodawczej, wigc ma realny
wplyw na ksztait prawa, ktore bedzie w Polsce obo-

wiazywato.

Oto opinia posta Piechoty:

- Sprawa najpilniejsza do zatatwienia dla osob
niepetnosprawnych jest przygotowanie ustawy, kto-
ra roboczo nazywam ustawa o wyrdwnywaniu
szans 1 wspieraniu aktywnosci 0sob niepetnospraw-
nych. Obecnie obowiazuje nas ustawa o zatrudnie-
niu 1 rehabilitacji 0sob niepelnosprawnych. Moim
zdaniem po 15 latach funkcjonowania tej ustawy
wida¢ jej pozytywy, ale i ogromne mankamenty.
Chodzi przede wszystkim o kwesti¢ zatrudniania
0s0b niepetnosprawnych. W Polsce wydajemy na
renty okoto 8 procent PKB, trzy razy wigcej niz
wigkszo$¢ krajow europejskich. Mamy najwigksza
grupe miodych emerytow i rencistow. Stopa bezro-
bocia wérod niepetnosprawnych jest katastrofalna,
tylko 16 proc. niepelnosprawnych jest zawodowo
aktywnych. To trzy razy mniej, niz wynosi $rednia
europejska.

Jednak na t¢ sprawe nalezy spojrze¢ nieco sze-
rzej. Tworzenie miejsc pracy jest wazne, ale zeby
zatrudnia¢ osoby niepetnosprawne trzeba im za-
pewni¢ wyksztalcenie. Nierozwiazana pozostaje
kwestia szkot, w ktorych powinny uczy¢ si¢ dzieci
niepetnosprawne. Nauczyciele nie umieja pracowac
z takimi dzie¢mi, dzieci zdrowe nie potrafia akcep-
towac niepetnosprawnych rowiesnikow, niepetno-
sprawnym nalezy zapewni¢ pomoce techniczne,
wozek, komputer, aparat stuchowy, dojazdy do
szkot 1 na koncu znies¢ bariery architektoniczne.
Droga do wyksztalcenia, a potem do miejsca pracy,
jest dtuga. Potrzeba nam ustawy, ktora na wszyst-
kich etapach zycia bedzie wspierata osobg niepeino-
sprawna 1 jej aktywnosc. Nie trzeba przywilejow,
trzeba wyréwna¢ szanse. Nowa ustawa powinna
by¢ troche podobna do amerykanskiej ADA czyli
Americans with Disabilities Act, ustawy, ktora jest
modelowa dla catego $wiata. W Europie coraz wig-
cej krajow odchodzi od starego europejskiego mo-

delu pomocy socjalnej dla osob niepetnospraw-
nych, przechodzac na model amerykanski, stawiaja-
Cy na rownosc szans.

W Polsce nadal do$¢ dominujacy jest poglad, ze
rozwiazaniem problemow osob niepetnosprawnych
sa dziatania o charakterze socjalnym, czyli zasitko-
wo-rentowo-filantropijne. Nalezy zmieni¢ ten punkt
widzenia. Trzeba takim ludziom pomoc w wigkszej
aktywnosci i samodzielno$ci, bo na tym zyskamy
wszyscy, nie tylko niepetnosprawni.

Postanka Samoobrony Malgorzata Olejnik,
ktora sama jest osobg niepelnosprawng porusza-
jaca si¢ na wozku, powiedziala:

- Wydaje mi sig, ze w tej chwili sprawy 0sob nie-
petnosprawnych sa silniej nagtasniane. W parla-
mencie jest obecnie troje niepelnosprawnych po-
stow 1 my oczywiscie silg rzeczy staramy sig forso-
wac rozwiazania korzystne dla 0sob niepelnospraw-
nych. Co jest najwazniejsze? Z moich rozméow
z osobami niepefnosprawnymi wynika, ze najwaz-
niejszym problemem jest praca, bo zasitki czy renta
rzedu 400-500 zlotych, to nie jest zadne rozwiaza-
nie na zycie. Zadaniem rzadu jest wprowadzenie ta-
kich ufatwien dla pracodawcow, by ci chetniej
przyjmowali do pracy ludzi z dysfunkcjami. Osoby
miode chca pracowa¢ na otwartym rynku pracy,
mie¢ kontakt z ludzmi, co oczywiscie nie oznacza,
ze nalezy likwidowac zaklady pracy chronionej, ale
oba rozwiazania musza by¢ rownoprawne. Ale zno-
szenie barier powinno si¢ zaczynac¢ od szkoly.

Inaczej musi by¢ zorganizowana opieka nad 0so-
bami przewlekle chorymi, poniewaz obecnie naj-
wigkszy cigzar takiej opieki spada przede wszyst-
kim na rodziny tych chorych. Musi by¢ takze do-
ktadniejsza korelacja dzialan rzadu w wielu innych
drobnych kwestiach. Wiem na przykfad od moich
wyborcow, ze ostatnio podwyzszono VAT na cew-
niki 1 pieluchomajtki, co uderza w najbiedniejszych
i najmniej zaradnych. M¢j klub poselski na pewno
bedzie w tej sprawie wnosil interpelacje. To sa jed-
nak dziatania, cho¢ konieczne, jedynie czastkowe.
Rozwiazaniem cafosciowym musi by¢ zmiana re-
gulacji prawnych i dziatania na rzecz zmiany po-
staw zarowno wsrod ludzi zdrowych jak i samych
niepetnosprawnych. Oni takze musza wykazac si¢
wigksza aktywnoscia zyciowa.

Jozef Goralezyk z Polskiego Towarzystwa
Walki z Kalectwem przede wszystkim zajal si¢
kwestig zaopatrzenia przewlekle chorych i nie-
pelnosprawnych w przedmioty ortopedyczne
i $rodki pomocnicze. Oto jego diagnoza:

- Jednym z podstawowych dokumentow praw-
nych dotyczacych tej kwestii sa dwa rozporzadze-
nia Ministra Zdrowia z dnia 17 grudnia 2004
w sprawie wykazu wyrobéw medycznych beda-
cych przedmiotami ortopedycznymi i $rodkow

pomocniczych (...) oraz w sprawie limitu cen (...)

dla tych $rodkow.

Minety dwa lata od chwili wprowadzenia syste-
mu otwartego w zaopatrzeniu w przedmioty ortope-
dyczne 1 srodki pomocnicze i mozna w tej chwili
oceni¢ ze:

1. Narodowy Fundusz Zdrowia nie robi nic w kie-
runku tworzenia spojnego systemu zaopatrzenia
w poszczegOlnych wojewodztwach. Do chwili
obecnej nie ma w centrali NFZ odpowiedzialne-
go pracownika zajmujacego si¢ koordynacja
dziatan systemu w poszczegdlnych wojewodz-
twach.

2. Brak logicznych rozwiazan kontroli przydatnosci
sprzetu ortopedycznego, ktory otrzymuje osoba
niepetnosprawna. Poniewaz nikogo nie interesu-
je jaki wyrob otrzymat niepetnosprawny, czesto
w ogole go nie uzywa, a po paru miesiacach le-
karz wypisuje nowy wniosek, na nowe zaopa-
trzenie ortopedyczne.

. Wystepuja niestety przypadki korumpowania
srodowiska lekarskiego, znajdujacego si¢ na
ustugach poszczegolnych dystrybutordéw i produ-
centow.

4. Brak jakiejkolwiek kontroli ze strony NFZ prze-
strzegania czasu wykorzystywania przyznanego
sprzetu ortopedycznego. Zdarzaja si¢ przypadki,
ze w jednym roku przyznaje si¢ kilkakrotnie po-
dobne zaopatrzenie ortopedyczne, nie analizujac
dlaczego poprzednie nie spetnia swojego zadania.

. Brak analizy ze strony Ministra Zdrowia wykazu
sprzetu ortopedycznego koniecznego do prowa-
dzenia nowoczesnych metod rehabilitacji (fozka
rehabilitacyjne nieodzowne zwtaszcza u 0sob ob-
foznie chorych).

6. Ceny przedmiotow ortopedycznych w rozporza-
dzeniu Ministra Zdrowia nie byly aktualizowane
od 6 lat co spowodowato, ze ceny obowiazujace
w rozporzadzeniu w stosunku do cen rzeczywi-
stych wystgpujacych na rynku sa catkowita fik-
cja. (proteza modularna uda w wykazie kosztuje
2.500 zt, rzeczywista cena protezy modularnej
firmy OTTOBOCK wynosi 10.000 do 20.000
7).

7. Brak skutecznego systemu ewidencji, kontroli
i rozliczania przepisywanych chorym przedmio-
tow ortopedycznych, co powoduje, ze bardzo du-
70 $rodkow finansowych wyplywa z systemu.

(95)
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Elzbieta Szwalkiewicz, krajowy konsultant
w dziedzinie pielegniarstwa przewlekle chorych
i niepelnosprawnych, na moja prosbe najszerzej
omowila kwesti¢ zapewnienia opieki dlugoter-
minowej osobom niepelnosprawnym, co ze
wzgledu na narastajaca skale zjawiska, jest du-
Zym wyzwaniem dla kazdego spoleczenistwa:

- Biorac pod uwage fakt, ze oczekiwana diu-
gos¢ zycia ro$nie, w naszym kraju podobnie jak
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w innych spofeczenstwach, coraz szybciej bedzie
wzrasta¢ liczba 0sob w mocno podeszlym wieku
(powyzej 80 lat). Dane statystyczne wskazuja, ze
dhugos¢ zycia Polakow systematycznie wydiuza
sig, szczegolnie po roku 1991 i w okresie ostatnich
10 lat zwigkszyla si¢ w przypadku mezczyzn o po-
nad 4 lata, a w przypadku kobiet o ponad 3 lata.

System ochrony zdrowia i pomocy spofecznej
powinien wdrozy¢ takie oddziatywanie na oby-
wateli, by w przyszlosci osoby niepetnosprawne,
takze te w mocno podeszlym wieku, pozostaty sa-
mowystarczalne przez dtuzszy czas i mogly pozo-
sta¢ we wiasnych domach. Wowczas intensywna
opieka medyczna koncentrowac si¢ bedzie na
koficowym okresie zycia 0sob niepelnospraw-
nych.

W Polsce w opieck¢ na osobami chorymi
i niepetnosprawnymi ciagle jeszcze najbardziej
zaangazowane sg ich rodziny. Te¢ gotowos$¢ ro-
dziny do wspierania niepetnosprawnego, stare-
go 1 chorego jej czlonka nalezy za wszelka ce-
ng podtrzymac. Jest to najlepsza, najtansza
i najcenniejsza w sensie humanitarnym forma
pomocy. Niestety juz obecnie wigkszos¢ kobiet
pracuje, a coraz wigcej dorostych dzieci miesz-
ka w znacznej odleglosci od rodzicow. I cho-
ciazby w zwiazku z tym mozliwosci opieki na
bliskimi beda si¢ stale kurczyly.

Jednak to wlasnie rodziny powinny otrzymac
wigksze wsparcie. Potrzebne staja si¢ centra koor-
dynujace siecia pomocy, oferujace ustugi medycz-
ne, opiekunicze i socjalne w spofecznosciach lokal-

Oprocz btekitnego nieba...

historia osoby niepetnosprawnej w Polsce

Zycie jest piekne, jak w filmie, juz ponad 25
lat. Jakis lekarz nie mial czasu na odebranie
przedwczesnego porodu, bo mial obchéd. Coz
zdarza sie..., ale miafes szcze$cie, uratowali
Cig, zyjesz... to teraz radz sobie sam....

Wszystko jest dla Ciebie: $wiadczenia, po-
moc finansowa, $wietna opieka medyczna i re-
habilitacyjna - tylko korzystaé. Przeciez kazdy
o tym wie - Twoi rodzice czy opiekunowie tez.
Zyjesz wiec jak krél, dorastasz. Czas is¢ do
przedszkola - c6z za problem, trzeba tylko
przekona¢ kuratorium, dyrektora przedszkola,
przedszkolanke, rodzicow innych dzieci, ze Ty
- dziecko po porazeniu mézgowym - nie spra-
wisz problemu, ze bardzo sig starasz, ze masz
prawo do normalnego zycia.

I znowu sie udato, Ty szcze$ciarzu....
Wszystko w zyciu Ci si¢ udaje. Skoriczyles
przedszkole, czas uczyé sie dalej. Masz do
wyboru albo szkole specjalng, albo indywi-
dualne nauczanie. Twoi rodzice cheq jednak
bys uczyl sie razem ze zdrowymi dzieémi,
w tak zwanej ,,normalnej szkole“. Znowu
szezescie sie do Ciebie uSmiecha i zaczynasz
uczy¢ sie¢ w szkole pelnej schodéow, progow
i barier architektonicznych. Przeszkadza Ci

nych. Panstwo moze stworzy¢ warunki, ale wszyst-

ko zalezy od aktywnosci obywatelskiej, ukierunko-

wanej na rozwiazywanie tych probleméw na po-
ziomie lokalnym.

Zdaniem Elzbiety Szwalkiewicz wladze cen-
tralne i lokalne powinny wspélnie ze spoleczen-
stwem poszukiwaé odpowiedzi na pytania:

1. jakie powinny by¢ podstawowe zrodta finanso-
wania opieki dtugoterminowe;j?

2.jaki zakres $wiadczen zdrowotnych, finanso-
wych 1 rzeczowych powinien by¢ finansowany
ze srodkow publicznych?

3. jak zapewni¢ dobrej jakosci kadre sprawujaca
opieke i poprawi¢ warunki pracy i ptacy w ob-
szarze opieki dtugoterminowe;j?

4. jak solidarnie roztozy¢ cig¢zar opieki nad osoba-
mi niepelnosprawnymi i w bardzo podesztym
wieku pomiedzy rodzing, $wiadczeniodawcow
ustug zdrowotnych 1 opiekunczych oraz inne
instytucje?

5. co jest niezbedne, aby pomoc rodzinom w opie-
ce nad swymi bliskimi?

6. w jaki sposob wesprze¢ lokalne organizacje po-
zarzadowe tworzace sieci wsparcia?

7. jak wykorzysta¢ nowe technologie dla kompen-
sacji utraconej sprawnosci i ktore z nich powin-
ny by¢ finansowane ze srodkow publicznych?
Juz teraz zaczyna si¢ glosno mowic o potrzebie

wprowadzenia dodatkowej, obligatoryjnej sktadki

ubezpieczenia pielggnacyjnego, jako reakcji na
dramatyczne starzenie si¢ polskiego spoteczen-
stwa. Z przeprowadzonych w Niemczech badan

to? Po co sig pchales, przeciez panstwo pol-
skie gwarantowato Tobie nauke w domu,
w komfortowych warunkach - to Ty utrud-
niasz sobie i innym zycie.

Korczysz podstawéwke, masz znajomych,
przyjaciot, ktérych poznales dzieki temu, ze
wyszedle$ z domu. Pora pdj$é w dalszq droge
i wybraé jakqs$ zawodéwke - gdzie nauczq Cie
by¢ szwaczkq, stolarzem etc. Chyba nie chcesz
nic innego? Bierz to co daje Tobie paristwo,
przeciez jest tak hojne dla niepetnosprawnych.

A Ty znowu swoje, znowu idziesz pod prqd.
Po co wybierasz najlepsze liceum w mie$cie?
Przeciez sig tam nie nadajesz, nie pasujesz do
Srodowiska corek i synéw inteligencji, psujesz
atmosfere, przeszkadzasz gdy z trudem poko-
nujesz przeszkody, gdy przewracasz si¢ na
schodach.

Znowu sig¢ udato, koriczysz nauke w szkole
ponadpodstawowej, z dobrymi wynikami na
maturze i pora spoczqé na laurach! Nie? Zda-
Jesz na studia i znowu przed Tobq koniecz-
no$¢ pokonywania przeszkéd - transport pu-
bliczny od lat niemodernizowany, nieprzysto-
sowany...

Z kraweznikami i schodami chyba nauczy-
tes si¢ juz radzié. Jesli nie, to wiesz przeciez,
zZe jest takie przystowie: jak si¢ nie przewro-
cisz to sig nie nauczysz. Reszcie spoleczeristwa
to nie przeszkadza. Powiem wigcej - wszyscy

wynika, ze okoto 20% 0sob powyzej 80 roku zycia
wymaga stalej opieki i pielegnacji, co stanowi oko-
fo 2% populacji. Do tej grupy nalezy doliczy¢ oso-
by niezdolne do samoopieki w zwiazku z choroba
lub urazem.

Sktadka na ubezpieczenia pielggnacyjne
w Niemczech wynosi 1,7% dochodu. W Polsce
Narodowy Fundusz Zdrowia wprowadzil ograni-
czenie w dostepnosci do $wiadczen domowej
1 stacjonarnej opieki dtugoterminowej, ustalajac,
ze ta forma opieki moga by¢ objeci pacjenci prze-
wlekle chorzy, unieruchomieni z powodu urazu
lub choroby, ktérzy w ocenie wedtug zmodyfiko-
wanej skali BARTHEL, okreslajacej sprawnos¢
do samoopieki, uzyskali od 0 do 40. Oznacza to
ograniczenie dostgpnosci do Swiadczen opieki
dtugoterminowej dla 2/3 0s6b w podeszlym wie-
ku z posrod wszystkich potrzebujacych. Pacjenci,
ktorzy uzyskali do 40 punktow w skali BAR-
THEL z reguly wymagaja okoto 4 godzin opieki
indywidualnej na dobg. Narastajacy brak piele-
gniarek i personelu opiekunczego w stacjonar-
nych zaktadach opieki zdrowotnej oznacza, ze nie
jest mozliwe zabezpieczenie, nawet na podstawo-
wym poziomie, potrzeb pacjentdw niezdolnych
do samoopieki.

Takie sa diagnozy czworki ekspertow. Wnioski
trzeba wyciagna¢ jak najszybciej, poniewaz choro-
ba czy niepetnosprawnos¢ moga si¢ nam przytra-
fi¢, a staro$¢ dotknie na pewno kazdego z nas.
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dbajq o Twojq rehabilitacje ruchowq i spo-
leczng, bo przeciez gdy pokonujesz kolejne
schody poprawiasz swéj stan fizyczny, a gdy
pokonujqc wstyd prosisz innych o pomoc na-
wiqzujesz nowe relacje spoleczne.

Skonczyles edukacje, pora podjaé prace,
ale po co? Masz tu ok. 500 zt renty socjalnej
i ewentualnie 150 zi zasilku pielegnacyjne-
go, sied? w domu w domu i nie zabieraj pra-
¢y zdrowym, wiesz przeciez jakie mamy bez-
robocie.

Moze znowu Ci sie uda i po paru latach szu-
kania zatrudniq Cie w jakims$ zakladzie pracy
chronionej, zebyS mogt poczuc sie spolecznie
potrzebny. A na razie pukaj do zamknietych
drzwi firm panstwowych i prywatnych w po-
szukiwaniu zajecia, a wszedzie uslyszysz, ze sq
pod wrazeniem Twoich kwalifikacji, ale pracy
nie ma, bo brak dostosowania obiektu, miejsca
pracy itd. To nic, ze Ty znowu jestes gotowy
podjaé kolejne wyzwanie... oni nie sq, dla nich
przez tq chwile ten kraweznik, ten schodek jest
za wysoki.

Ale Ty przeciez jestes szczeSciarzem - nale-
zysz do kilku milionowej rzeszy niepelno-
sprawnych w Polsce a wielu sprawnych za-
zdrosci Ci Twoich ,,przywilejéw . Szkoda, ze
nie mozesz sig z nimi zamienic, cho¢ na jeden
dzien.

Agata Kope¢
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