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Przewodniczaca Dorota Kempka

Serdecznie 1 gorgco dzigkuje tym wszystkim, ktorzy przyjeli zaprosze-
nia na konferencj¢ organizowana przez Komisj¢ Polityki Spotecznej
1Zdrowia, Forum Wspotpracy Organizacji Pozarzadowych z Parlamentarng
Grupa Kobiet. Oczywiscie konferencja nie bytaby zorganizowana, gdyby
nie pomoc PFRON-u.

Do tej pory zajmowalismy si¢ sprawami wielkiej polityki, udziatem ko-
biet w zyciu spotecznym, politycznym 1 gospodarczym, promowaniem ko-
biet do Parlamentu Europejskiego, przygotowaniem naszych cztonkin
z organizacji pozarzadowych do wejscia do Unii Europejskiej, jednym sto-
wem, wszystkim, co dotyczy kobiet 1 ich aktywnego udziatu w zyciu spote-
cznym, politycznym i gospodarczym.

Dzisiejsza konferencja jest nieco inna, niepetnosprawni w rodzinie. Dla-
czego taki jest temat konferencji? Dlaczego taki cel? Poniewaz kazda z orga-
nizacji pozarzadowych w swoim statucie ma zapis o realizowaniu celow
statutowych. Do tego potrzebna nam jest wiedza i wymiana doswiadczen.

Dlatego z panig Krystyna Sienkiewicz, przewodniczaca Komisji Polityki
Spotecznej 1 Zdrowia postanowitysmy zorganizowac taka konferencje
i chciatabym w tym miejscu pani Sienkiewicz goraco podzigkowac za to, ze
polaczyla swoje wysitki z naszymi 1 chce podzieli¢ si¢ z nami swoim do-
swiadczeniem.

Chciatabym w imieniu Panstwa i swoim wlasnym powitac¢ naszych wy-
jatkowych gosci, najpierw jak zawsze, panig marszatek Jolantg Danielak,
kazda z konferencji odbywa si¢ pod patronatem Pani Marszatek.

Witam rowniez pana prezesa PFRON-u, pana Romana Sroczynskiego,
mam nadziej¢, ze dotrze jeszcze pan minister.

Senator Dorota Kempka — przewodniczaca Parlamentarnej Grupy Kobiet.



Chciatabym serdecznie podzigkowac wszystkim osobom ktore pomogty
nam t¢ konferencj¢ zorganizowac a jednoczesnie gorgco powita¢ moje ko-
lezanki, parlamentarzystki, cztonkinie Parlamentarnej Grupy Kobiet jak
zawsze, tak 1 dzisiaj sa ze mna, serdecznie witamy.

Pragne rowniez serdecznie powitac i podzigkowac osobom zgromadzo-
nym za stotem prezydialnym, ktore przygotowaty swoje dzisiejsze wy-
stapienia merytoryczne. Jak powiedziatam, ta konferencja ma nieco inny
charakter, z jednej strony chcemy przekaza¢ Paniom, Panstwu okreslong
wiedze, a z drugiej chcemy wymieni¢ poglady 1 przyjac takie rozwigzania,
ktore pozwolg spelni¢ ten podstawowy cel.

Umowitysmy si¢ z panig senator Krystyng Sienkiewicz, ze w pierwszej
cze¢sci konferencji, tej bardzo oficjalnej, bede przewodniczyta ja, natomiast
przy omawianiu spraw merytorycznych przewodnictwo przejmie pani se-
nator Krystyna Sienkiewicz. Zeby tak si¢ jednak mogto sta¢, chciatabym
w pierwszej kolejnosci poprosic Panig Marszatek o zabranie glosu i jeszcze
raz podkreslic to, na co zawsze zwracam uwagg, ze Pani Marszatek jest z na-
mi wtedy, kiedy podejmujemy sprawy tak bardzo istotne dla naszych orga-
nizacji pozarzadowych sprawy, z ktorymi na co dzien si¢ borykamy.

Bardzo prosz¢ Panig Marszatek o zabranie glosu.



Wicemarszalek Senatu RP Jolanta Danielak

To dla mnie zaszczyt, ze mog¢ przejmowac patronat nad takimi wspa-
niatymi spotkaniami, poswigconymi zawsze bardzo wazkim, istotnym spra-
wom nie tylko dotyczacym samych kobiet, ale tych problemow, ktore dla
kobiet nigdy nie sa 1 nie b¢da oboje¢tne.

T'a konferencja ma dla mnie szczegolny charakter. Muszg przyznac, ze
podjecie tego tematu przez organizatorow jest znakomitym pomystem.
Myslg, ze ta konferencja doprowadzi nas do takiej wiedzy 1 wymiany do-
swiadczen, ktore beda potrzebne nam na co dzien w kontaktach z innymi
kobietami, ale przeciez nie tylko.

Problemy 0sob niepetnosprawnych tak na co dzien sa chyba wszystkim
znane, ale kiedy zblizamy si¢ do tych trudnosci, okazuje si¢, ze niewiedza
w tym zakresie jest przeogromna.

Niepetnosprawny w rodzinie zawsze w znaczacy sposob wptywa na jej
funkcjonowanie. Nie moze by¢ tak, ze rodzina dziata doskonale nie uw-
zgledniajac niepetnosprawnosci swoich cztonkow.

Niepetnosprawnos¢ staje si¢ czyms bardzo powszechnym. Wiedza
medyczna, coraz lepsze metody diagnostyki pozwalaja nam ujawnic szer-
szy zakres niepetnosprawnosci. Pozwalaja nam docierac do szerszych pro-
blemow wiazacych si¢ z niepetnosprawnoscia, rozwijaja w nas
swiadomos¢ spoteczng jesli chodzi o postrzeganie osob niepetnospra-
wnych, sprawiaja z kolei, ze oczekiwania ze strony tych, ktorzy sa nie-
petnosprawni, ale przede wszystkim ze strony osob im najblizszych, sg
szczegolnie duze.

Czy jestesmy w stanie sprosta¢ tym oczekiwaniom, na ile system usta-
wowy Rzeczypospolitej Polskiej daje odpowiedz na te wyzwania, te pro-
blemy, na ile mozemy szuka¢ wsparcia w instytucjach funkcjonujacych
w Polsce, na ile mozemy korzystac z doswiadczen innych panstw, co moze-



my z tych doswiadczen przenies¢ bezposrednio na nasz grunt, a co wymaga
dodatkowego wsparcia, by¢ moze parlamentarnego?

Ta konferencja dzi¢ki wspaniatym referentom, ktorzy sa dzisiaj tuta]
z nami, mysle, ze wiele z tych kwestii rozstrzygnie, a przede wszystkim po-
kaze terazniejszos¢ rodzin w Polsce, w ktorych sg osoby niepetnosprawne.
Jak wyglada ten dzien dzisiejszy osob i rodzin z osobg niepetnosprawng
w kraju, a jak moze wyglada¢ w najblizszym czasie?

7Zycze nam wszystkim, aby te obrady daly nam jak najwiecej odpowie-
dzi na te pytania 1 jak najwi¢cej informacji, bo mysle, ze dysponujac taka
wiedza b¢dzie nam latwiej szukaé¢, dochodzi¢ swoich racji po to, aby los
niepelnosprawnych, los rodzin zyjacych z osobami niepetnosprawnymi byt
lepszy, pogodniejszy, dawat wigcej szans 1 nie blokowat perspektyw.

Zycze owocnych obrad, wszystkiego najlepszego.

Przewodniczaca Dorota Kempka

Dzi¢kuje, Pani Marszatek.

Rozumiem, ze obrady be¢da, jak zawsze owocne, tym bardziej ze chciata-
bym uczestnikom konferencji powiedzie¢, ze na nasze spotkanie przybyt
pan minister Zielinski, petnomocnik do spraw osob niepetnosprawnych,
serdecznie witamy Pana Ministra.

Zgodnie z umows przekazuj¢ przewodnictwo przewodniczacej Komisji
Polityki Spotecznej i1 Zdrowia, pani senator Krystynie Sienkiewicz i, jak
powiedziatam na poczatku, jeszcze raz serdecznie dzigkuje za to, ze ta kon-
ferencja odbywa si¢ wspolnie. Jak powiedziatam, do tej pory zajmowatys-
my si¢ wielka polityka, a teraz zajmujemy si¢ duza polityka, polityka
rodziny, bo to jest niezmiernie wazne.

Przekazuj¢ przewodnictwo pani Krystynie Sienkiewicz.



Senator Krystyna Sienkiewicz

Pani Marszatek! Panie, Panowie!

Celem konferencji jest odpowiedz na pytanie, co w obowigzujacym sta-
nie prawnym przystuguje osobom niepetnosprawnym, ich rodzinom, ich
otoczeniu, a CO Mozemy zmienic, Co powinnismy zmienic?

Po naszej akces;ji, kiedy znalezlismy si¢ w ojczyznie ojczyzn, w Europie, kie-
dy kazdy z nas stat si¢ Europejczykiem, a jednoczesnie Polska stata si¢ czton-
kiem Unii, jestesmy w grupie okoto 50 milionow osob niepetnosprawnych.

W Polsce t¢ liczbe szacuje si¢ na okoto 5, 5 miliona, mowig to z duzg nie-
pewnoscia w glosie, z uwagi na obecnos¢ najwazniejszego chyba specjalisty
od tych zagadnien, pana Wiestawa Y.agodzinskiego. Z tej liczby szacowa-
nych na okoto 5, 5 miliona 0sob, 4 miliony to osoby niedostyszace, ale row-
niez 4 miliony 0sob cierpi na nietrzymanie moczu i prosz¢ nie lekcewazy¢
tego problemu, lecz wyobrazic¢ sobie jak bardzo to utrudnia codzienne fun-
kcjonowanie 1 jak bardzo przykra to dolegliwos¢. Jednoczesnie jest ogrom-
na liczba 0sob z roznego rodzaju innymi dysfunkcjami.

Jest rowniez takie zjawisko demograficzne, dotyczace catego kontynen-
tu, ale w Polsce, jak gdyby rosnace, pospieszne starzenie si¢ spoteczen-
stwa. Polska starzeje si¢ a wraz z dodawaniem lat do zycia wcale nie dodaje
si¢ zycia do tych lat. Wraz z wydtuzeniem si¢ zycia ludzkiego, ale 1 starze-
niem si¢ spoteczenstwa coraz wigcej mamy dysfunkcji narzadu ruchu, upo-
sledzen wzroku, stuchu i nie musi si¢ to wigzac tylko z wiekiem, ale zawsze
jest to bardzo przykra dolegliwosc.

7, drugiej strony w 40-milionowym kraju jest tylko jedna uczelnia przystoso-
wana dla osob niepetnosprawnych, Akademia Rolniczo-Pedagogiczna w Sied-
Icach. Inne uczelnie podnosza roznego rodzaju dziatania, rodziny podejmuja

Senator Krystyna Sienkiewicz — przewodniczaca Komisji Polityki Spoteczneji Zdrowia.



wysitek pomocy swojemu dziecku, by zdobyto edukacje, a bariery roznego ro-
dzaju to uniemozliwiaja.

Totez oni wszyscy, czyli my, oczekujemy, Ze cos si¢ zmieni, ze nasze po-
laczenie si¢ z innymi krajami zaowocuje poprawg stanu zycia osob nie-
petnosprawnych, ich rodzin, rowniez ich funkcjonowania.

Problem niepetnosprawnych w rodzinie, ktorym zajmuje si¢ Komisja
Polityki Spotecznej 1 Zdrowia, a senatorowie tej komisji uczestnicza w kon-
ferencji, jest, ze tak powiem, przedmiotem i podmiotem w ich pracy. Nato-
miast po raz pierwszy spotykamy si¢ w takim gronie i dlatego jestem
bardzo wdzigczna, ze zaproszenie Pani Przewodniczacej Parlamentarne;
Grupy Kobiet 1 moje przyjeli wtasnie pan Wiestaw Y.agodzinski, pan mini-
ster Pater, gdyby jednak nie mogl przyby¢, to tym niemniej ciesz¢ si¢ na
obecnos¢ pana ministra Zielinskiego, ktory powie nam, na jaka pomoc pan-
stwa moga liczy¢ rodziny z osobami niepetnosprawnymi.

Zaprosilismy dwoch panow prezesow Panstwowego Funduszu Rehabi-
litacji, jest pan prezes Sroczynski 1 pan prezes L.eszczynski, to rowniez
swiadczy o randze, jakg ta instytucja dysponujaca srodkami przywiazuje do
kontaktu z Panstwem. Reprezentujac organizacje, samorzady terytorialne,
administracj¢ publiczna, poinformuje nas o mozliwosci wsparcia rodzin
z osobg niepetnosprawng z Funduszu Rehabilitaciji.

Bardzo interesujacy zapewne bedzie temat ,,Polityka krajow Unii Euro-
pejskiej wobec 0sob niepetnosprawnych” 1 bardzo si¢ cieszg, ze pani dyrek-
tor Buczkowska z Urzedu Integracji Europejskiej to zaproszenie przyjeta.

W koncu temat, ktory jest zawsze interesujacy, dotyczy pienigdzy 1 tego,
jak korzystac z Europejskiego Funduszu Spotecznego, powie nam o tym pan
dyrektor Marian Anasz z Wydziatu Wdrazania Programow Unii Europejskie;.

Prosze Panstwa, Szanowni Referenci, Szanowni Panstwo!

Mamy mniej wigcej po 10 minut na referat 1 o taka dyscypling czasowa
bardzo prosze, po to, by pozostawic czas na dyskusj¢, zadawanie pytan, na
wymiang pogladow, a na karteczkach mozna juz od tej chwili zgtaszac goto-
woscC zabrania gltosu w dyskus;ji.

Jeszcze raz dzigkuje panu Wiestawowi Y.agodzinskiemu, glownemu
specjaliscie w Urzgdzie Statystycznym za przyjecie zaproszenia i gotowosce
przekazania nam najbardziej wiarygodnych, juz nie wymagajacych zadne;j
weryfikacji, informacji o sytuacji rodzin, o osobach niepetnosprawnych,
prosz¢ Pana o zabranie glosu.



Referaty






Wiestaw Y.agodzinski

Sytuacja rodzin z osobami
niepetnosprawnymi

Pomyst, zebym to zmiescit w 10 minutach jest niewiarygodnie ambitny,
postaram si¢ opowiedzie¢ o tym w mozliwie najkrotszym czasie.

Prosz¢ Panstwa dotykamy jednego z najbardziej dramatycznych proble-
mow spotecznych, ktory po 14 latach transformacji w Polsce si¢ ujawnit.
Petna skalg tego problemu uzyskalismy w wyniku opracowania Narodowe-
go Spisu Powszechnego 2002 oraz catej serii badan spotecznych.

Bezposrednia ocena skali tego problemu nie jest mozliwa. Poniewaz ka-
zda sprawa zwigzana z osobami niepetnosprawnymi dotyczy ich osobiscie,
ich gospodarstw domowych, dotyczy ich rodzin i ich srodowiska, nie jest to
jeden z problemow spotecznych czy socjalnych, ktory mozna zatatwic, bo
dotyczy istotnie 5 milionow 456 tysigca ludzi, ponad 4 milionow 100 tysi¢-
cy gospodarstw domowych, blisko 3 milionow 200 tysi¢cy rodzin.

Wszystkie skutki spoteczne, ekonomiczne 1 demograficzne, ktore si¢
wiaza z tg sytuacja daleko wykraczaja poza przecigtne planowanie spotecz-
ne. Zadne rozwiazania jednostkowe czy punktowe rozwiazania socjalne tu-
taj nic nie daja.

Sprawa zrobita si¢ niezwykle istotna, poniewaz dopiero w Narodowym
Spisie Powszechnym 2002 doktadnie zdefiniowalismy pojecie osoby nie-
pelnosprawnej 1 to jest dosyc istotne.

Do 1988 r. uzywalismy pojecia inwalidztwo, bardzo krzywdzacego niepra-
wdziwego 1 przede wszystkim bardzo dezinformacyjnego. Jest niesprawnosc,
niepetnosprawnos¢ prawna, prawnie orzeczona, jest niepelnosprawnos¢ biolo-
giczna. W tym kraju niepetnosprawnosc biologiczna w ciagu najblizszych 30
lat okaze si¢ znacznie wigkszym problemem niz niepetnosprawnosc¢ prawna.

Wiestaw Y.agodzinski — glowny specjalista w Wydziale Udostepniania Informacji
w Urzedzie Statystycznym w Warszawie.
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W Polsce takze w wyniku postgpu medycyny, w tym medycyny napraw-
czej, oraz ogromnego spadku zgonu niemowlat, w zycie spoteczne 1 w zycie
najpierw dziecigce a potem doroste, wchodza osoby, ktore sa niecatkowicie
sprawne w sensie zdrowotnym. To oznacza, ze postgp medyczny, przedtu-
zenie si¢ zycia, spadek zgonow niemowlat o 4/5 w stosunku do poczatku lat
90-tych, rodzi problem, na ktory trzeba reagowac.

Skala zmian w tym przypadku jest niewyobrazalna, na przestrzeni lat,
czyli dwa spisy wezesniej, liczba niepetnosprawnych wzrosta z 2 milionow
450 tysigcy do 5 milionow 456 tysi¢cy. W tym niewiarygodnie, ponad 3 lub
5-krotnie wzrosta liczba osob niepetnosprawnych o znacznym ogranicze-
niu sprawnosci. W tym ogromnym tempie rosnie takze liczba osob nie-
petnosprawnych w sensie biologicznym, w tym takze rosnie liczba osob
niepetnosprawnych, niesprawnych w sensie umiarkowanym. Nie definiuj¢
tego 1 nie komentuj¢, chociaz ma to okreslony kontekst spoteczny.

Ludzie reaguja na system 1 na warunki jego funkcjonowania, na brak
pracy 1 poszukiwanie mozliwosci zycia takze uciekaniem w pewien rodzaj
zyciowe] drogi, ktorg niewatpliwie niepetnosprawnosc jest, tak jak swiad-
czenie emerytalne 1 rentowe jest rodzajem drogi zyciowej w tym Kkraju.

To, co jest w naszym przypadku niezwykle istotne, to to, ze przemiany
niepetnosprawnych, tej grupy ,,N” jak nazywam, nast¢puja nie tylko w wy-
niku przyrostu niepetnosprawnosci gerentologicznej, czyli wynikajace;j
z wieku, ale prosz¢ zwroci¢ uwagg, ze ogromnie wzrosta, podwoita si¢ nie-
petnosprawnosc¢ wsrod dzieci 1 mtodziezy. Jest to konsekwencja tego, co
nam si¢ udato uzyskac, wyszarpac od losu, ocali¢ wigcej dzieci.

To ta dynamika powoduje, ze zbiegaja si¢ dwa procesy. Sukcesywnie
bedzie przyrastata grupa osob niepelnosprawnych ze wzgledu na wiek,
ktore ptaca procent zdrowotny od sposobu realizowania przebudowy go-
spodarki w latach 50-60-tych. Ekologicznie, zdrowotnie nieludzkie warun-
ki pracy, przedtuzony czas pracy spowodowaly, ze dzisiejsze 65-latki
i starsi, rok po roku sa coraz bardziej obciazeni, jesli chodzi o stan zdrowia.

Jest niezwykle ciekawe zjawisko, kiedy mowimy o gospodarstwach do-
mowych 1 o rodzinach. Trzeba pamigtac o jednej rzeczy, ze to moze nieko-
niecznie muszg by¢ rodziny w sensie formalno-prawnym czy spotecznym.
Otoz rosnie na przyktad odsetek osob samotnych, a to jest jednostkowe go-
spodarstwo domowe 1 w ogole odr¢bna kategoria w dzisiejszym spoteczen-
stwie. Odsetek gospodarstw domowych, jednoosobowych w Polsce wzrost
do blisko 40%, natomiast w przypadku osob samotnych, szczegolnie jesli
chodzi o miasta, oznacza to, ze na kazdych 100 mezczyzn, 15 z nich to samo-
tni kawalerowie. Oznacza to zupelnie nowe formy organizacji zycia spote-
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cznego w srodowisku zamieszkania, to s ludzie, ktorzy nie majg zadnego
zawlieszenia rodzinnego, ludzie, ktorzy sa sami.

Konsekwencje tego stanu sg takie, ja to nazywam w ten sposob, ze to sg
nowe wymiary 1 zadania dla srodowiskowej polityki integracyjnej, w tym
szczegolnie wobec 0sob samotnych.

Otoz nie ma takiej polityki, poniewaz u nas w ogole nie ma srodowisko-
wych form bytowania. W walce o lepsze wymiary zycia spotecznego 1 poli-
tycznego udato nam si¢ skutecznie t¢ ptaszczyzng zycia zdezorganizowac.
Wszystko to w wyniku uptywu czasu si¢ sprzysigglo przeciwko osobom
niepelnosprawnym. Zmienia si¢ niewiarygodnie dynamika wyksztatcenia
w Polsce, ogromnie rosnie liczba osob z wyksztatceniem srednim 1 wyz-
szym, szczegolnie jesli chodzi o kobiety.

My w ogole jestesmy najcickawszym ze spoleczenstw europejskich, ja
jako glosiciel wielkosci chwaly kobiet polskich zawsze z ogromna przyjem-
noscig podkreslam, ze kobiety sa wielokrotnie lepiej wyksztatcone od mez-
czyzn. Jednak nawet wsrod niepetnosprawnych nast¢puje ta zmiana, ale
jest to ogromna dysproporcja na ich niekorzys¢, to znaczy jest tam mnie]
0s0b z wyzszym wyksztatceniem, nieco mniej 0sob ze srednim wyksztatce-
niem, wigcej 0sob z zasadniczym wyksztatceniem 1 podstawowym.

Nie ulega dla mnie zadnej watpliwosci, jestem statystykiem, socjologiem,
badaczem od 40 lat i wiem, ze cztowiek starszy z wyksztalceniem podstawo-
wym, zasadniczym zawodowym gorzej radzi sobie w zyciu, dlatego ze jego
warianty wyborow sg ograniczone wtasciwie do czynnosci zawodowych albo
do powtarzania czynnosci zawodowych. To rodzi niewiarygodnie trudny
problem zajmowania si¢ ludzmi przez stuzby, ktorych jak do tej pory nie po-
siadamy. Ta dynamika wyksztatcenia si¢ zreszta zmienia.

Nast¢pny problem, ktory dotyczy osob niepetnosprawnych. Wigkszos¢
tych osob utrzymuje si¢ z niezarobkowych zrodet, czytaj srodkow spotecz-
nych, pomocowych, czytaj wytacznie z tych srodkow, poniewaz wigkszosc
tych niepetnosprawnych to sg ludzie z dolnych rejestrow struktury spotecznej.
Nastapit nieznaczny spadek liczby osob utrzymujacych si¢ z niezarobkowych
zrodet, z 90% na 85%. Tyle ludzi niepetnosprawnych jest utrzymywanych
z niezarobkowych zrodet. Okoto 7% utrzymuje si¢ z pracy, tylko 7%, potem
o tym be¢dziemy mowi¢, podwoita si¢ tez o 7% liczba 0sob utrzymywanych,
czyli bedacych catkowicie na czyims garnuszku.

Otoz w tej sytuacji powstal problem nie do przejscia, w przypadku 85%
0sob niepelnosprawnych panstwo jest suwerenem w zakresie zabezpiecze-
nia ich warunkow zycia, dostarczenia im srodkow, uregulowania wszyst-
kich spraw, ktore dotycza ich zycia.
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Nastgpny problem, ktory zreszta w Polsce ma szczegolnie dramatyczny
wymiar, chodzi mianowicie o to, ze osoby niepetnosprawne maja bardzo
niskie wspotczynniki aktywnosci ekonomicznej. Aktywnosc¢ ekonomiczna
dotyczy ludzi, ktorzy pracuja albo sa bezrobotni, ale spetniaja warunki
uczestniczenia w rynku pracy.

Ja mam do wszystkich tych moich stwierdzen tablice. Prosz¢ spojrzec na
t¢ srodkowg tablice. To sg wskazniki aktywnosci ekonomicznej catego spo-
teczenstwa, fatalne wskazniki, tragiczne. Jesli chodzi o Europeg, to w prze-
cigtnym kraju Unii Europejskiej sa wskazniki od 65%-75% do 80%,
w Polsce wskazniki zatrudnienia sg od 55% do 44%. W tej sytuacji aktyw-
nos¢ ekonomiczna niepetnosprawnych to jest niespetna 20 punktow, co
oznacza praktycznie, okoto 200 kilkudziesi¢ciu tysigey ludzi. Mato tego
w stosunku do 1988 roku ten wspotczynnik spadt 1 to o ponad 7 punktow.
To oznacza, ze nie ma pracy dla niepetnosprawnych, nie ma srodkow na
uruchomienie miejsc pracy, nie ma mozliwosci wykorzystania jednego
z najistotniejszych czynnikow reeadaptacji spotecznej czy socjalnej ludzi,
ktorzy sa niepelnosprawni.

Te ponad 200 tysigcy ludzi, ktorzy sq bezrobotni to jest poziom stopy
bezrobocia zblizony do populacji generalnych tyle tylko, ze to jest grupa lu-
dzi, ktorych w ogole dopuszczono do rynku pracy. Rzeczywisty wymiar tej
grupy, ktora chciataby uczestniczy¢ w rynku pracy jest pi¢ciokrotnie wigk-
szy. Brakuje az tylu miejsc pracy dla osob niepetnosprawnych, poniewaz
brakuje w tym kraju ponad 3 milionow 100 tysi¢cy miejsc pracy dla osob
sprawnych, a na to, zeby zmniejszy¢ bezrobocie w kraju o jeden punkt pro-
centowy, trzeba uruchomic okoto 200 tysigcy miejsc pracy.

W zwiazku z tym, jesli uwzglednic postulat ten, o ktorym mowig, spote-
czny, to bedzie to oznaczalo, ze trzeba byloby te miejsca pracy dla nie-
petnosprawnych budowac w okreslony sposob, techniczny.

Pani bedzie nam mowita o standardach unijnych w tym zakresie. To sg
bardzo wysokie standardy dotyczace organizowania miejsc pracy, zabez-
pieczenia ich funkcjonowania, ich obudowy 1 funkcjonowania w warun-
kach, w srodowisku przyjaznym dla osoby niepetnosprawne;].

Reasumujac, w strukturze naszych niepetnosprawnych mamy dodatko-
wy problem. Wsrod niepetnosprawnych jest wigcej kobiet, kobiety zyja
dtuzej, ale jesli chodzi o niepelnosprawnosc, to zwigzana jest ona ze zdro-
wiem, odsetek przyczyn niepetnosprawnosci wynikajacy z ich obciazenia
biologicznego jest znacznie wigkszy niz u me¢zezyzn.

Ogromny odsetek 0sob ze znaczng niepetnosprawnoscia wzrosl, tak ze
zmienita si¢ rOwniez sytuacja, jesli chodzi o niepetnosprawnos¢ prawna,
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umiarkowang 1 lekka. Prawnie rzecz biorac zaostrzyliSmy system, czyli sys-
tem zadziatal, wyrzucit, ale jezeli dynamika odsetka 0sob z niepelnospra-
wnoscia znaczng jest duza, to to oznacza, ze ten margines swobody, ktory
mamy na polityke spoteczna, to znaczy na wyostrzenie kryteriow, jest juz
bardzo niewielki.

Bardzo niepokojacy jest wzrost odsetka niepetnosprawnych dzieci
1 mtodziezy, mtodych ludzi okoto 20-29 lat. Prosz¢ sobie wyobrazic, ze star-
tujg w zycie z niepetnosprawnoscia, z duzym obciazeniem, to samo dotyczy
tych, ktorzy koncza studia albo jakies szkoty, tez startuja do zycia w ob-
cigzeniu. Wzrost tego odsetka w latach 45-49 wyglada bardzo niepokojaco,
poniewaz przypomina poczatek lat 90-tych.

Straszliwy wskaznik nadumieralnosci mezczyzn bedzie nas kosztowat
ogromnie duzo w ciggu najblizszych 15-20 lat, poniewaz braki w populacji
me¢zczyzn w przedziale 40-60 lat spowoduja zmiang struktury gospo-
darstw domowych i rodzin. To zaowocowato wzrostem, o ponad 200 tysig-
¢y, liczby rodzin niepetnych mi¢dzy tymi dwoma spisami. Dzisiaj mamy
1 mln 800 tysi¢cy matek z dzie¢mi, 1 mln 100 tysigcy matek majacych
dzieci na utrzymaniu.

Sytuacja 0osob niepetnosprawnych nie jest zjawiskiem nowym. Niepokoti
to, ze dopiero w spisie 2002 dotarto do nas jak jest naprawde. W 1996 roku
w petnej oprawie metodologicznej, w oparciu 0 WHO, o pomoc Holendrow,
Gtowny Urzad Statystyczny zrobit badanie na probie okoto 100 tysigcy ludzi,
dotyczace stanu zdrowia spoteczenstwa. Zawieralo ono specjalng czgs¢ po-
swigcong niepelnosprawnym, czyli juz wtedy byto wiadomo, ze wszystkie te
wskazniki sa doktadnie po srodku migdzy 1988 a 2002 rokiem. Wiecie Pan-
Stwo co to oznacza, ze lata 90-te to nieustajacy przyrost, jesli chodzi o dziata-
nia ogolnie rzecz biorac publiczne, nic si¢ w tym zakresie nie zmienito.

Teraz zaczyna si¢ problem, ktory nas tu w istocie zgromadzit, najwaz-
niejszy, mianowicie problem gospodarstw domowych z osobami niepetno-
sprawnymi. Prosz¢ pamigta¢, ze mowimy przede wszystkim o matych
gospodarstwach, blisko potowa osob niepetnosprawnych zyje w gospodar-
stwach jedno albo dwuosobowych. To duza sprawa, jezeli przyjrzymy si¢
wskaznikom, wygladatoby to nast¢pujaco: pierwsze dwie wynosza 46, 9 do
47,1 to sg jedno lub, dwuosobowe gospodarstwa, teraz ten wskaznik wyno-
s149, 6. Prosz¢ sobie wyobrazic, to sa ludzie, ktorzy w najlepszym przypad-
ku maja jedng osob¢ do wsparcia, bardzo czg¢sto zreszta obie te osoby sg
niepetnosprawne. Szczegolnie niebezpieczne to jest w przypadku miast,
gdzie odsetek niepetnosprawnych w jedno lub, dwuosobowych gospodar-
stwach, wynosi ponad 55%.
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Wszystkie nasze dziatania programowe musza by¢ nastawione na mate
podmioty, mate jednostki, czyli caty system spotecznego rozpoznania tego,
co si¢ w ogole dzieje musi by¢ nastawiony na cztowieka, na jednostronny
kontakt, jedna osoba nie jest aktywna. Niepetnosprawny rzadko jest akty-
wny spotecznie, w zwiazku z tym, to jego trzeba znalez¢, do niego dotrzec,
dla tych ludzi trzeba zorganizowac infrastruktur¢ komunikacji spoteczne;j,
to tak strasznie brzmi ,,brak zorganizowania przestrzennego w stosunku do
rozpoznania ich rzeczywistej sytuacji”.

Powierzchnia uzytkowa dla niepelnosprawnych jest mniej wigcej taka
sama, jak w catej populacji to znaczy, ze mniej wigcej ¥4 ludzi ma jakies nie-
dobory. Prosz¢ jednak zwroci¢ uwage, ze w ogole nie istnieje w polityce
spotecznej, w badaniach statystycznych, w praktyce budowlanej kategoria
mieszkan dla niepetnosprawnych. Kiedy zdatem sobie z tego sprawe, to
mnie zdziwito, bo to oznacza, ze oceniamy warunki mieszkaniowe osob
niepetnosprawnych, ktore z samego zatozenia powinny miec okreslone
utatwienia, na podstawie ich wtasnej oceny, my w ogole takich osob nie
roznicujemy.

Gdybym miat zgtaszac jeden, jedyny postulat, ktory by mi jako statysty-
kowi, socjologowi przystugiwat, to powiedziatbym, ze w tych warunkach,
w ktorych jest to prawnie, spotecznie 1 medycznie uzasadnione, ma byc
okreslona kategoria, ktora jest preferencja prawng czy spoteczna dla osob
niepelnosprawnych. Wigkszosc¢ naszych mieszkan, 1 to jest nastgpny pro-
blem, jest podobnie wyposazona. Wigce] mieszkan wtasnosciowych jest na
wsi, blisko 95%. Wyzszy standard cywilizacyjny maja mieszkania w mie-
scie, ponad 78% to sa mieszkania albo lokale wlasnosciowe albo cate domy,
czyli nie w tym problem. Niewielka roznica, ktora jest migdzy miastem,
a wsia, jesli chodzi o sprawe cywilizacyjng polega na tym, ze rOwniez w za-
kresie wyposazenia mieszkania nie mamy zadnych standardow, zadnych
ocen. Nie mozna zapyta¢ PFRON-u, ani budowlanych, ani ekspertow
czym wlasciwie rozni si¢ mieszkanie dla osob niepetnosprawnych. Przypo-
minam, ze mowimy o 5 milionach 456 tysiacach osob 1 blisko 4 milionach
200 tysiacach gospodarstw domowych, czyli o ogromnej skali zjawiska spo-
tecznego.

Wigkszos¢ niepetnosprawnych utrzymuje si¢ oczywiscie z pracy, ale sy-
tuacja jest nieco korzystniejsza na wsi, to znaczy tam jest wigcksza aktyw-
nosc. Jednak w warunkach gospodarki rynkowej, ktora si¢ w tej chwili
rysuje na wsl, oznacza to jednoczesnie pewnego rodzaju przymus
spoteczno-ekonomiczny powrotu do pracy. To z kolei sprawia, ze na wsi
pracuja ludzie niepetnosprawni, ktorych biologiczny stan zdrowia, badz
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prawnie orzeczony oraz ich niepetnosprawnosc nie pozwala na wykonywa-
nie pracy. Dramat tych osob, szczegolnie starszych przymusowo pracu-
jacych to jest zupetnie osobna kategoria spoteczna.

To, co mnie osobiscie najbardziej boli, co dla mnie byto szokujacym
odkryciem, to ogromny wzrost liczby rodzin niepetnosprawnych ma-
jacych na utrzymaniu dzieci, w tym dwoje i wigcej, dramatyczny wzrost
liczby rodzin, w ktorych sg niepelnosprawni rodzice majacy niepetno-
sprawne dzieci, w tym dramatyczny wzrost liczby niepetnosprawnych
samotnych matek.

Pokaze¢ Panstwu liczby, o ktorych mowimy. To jest ta dynamika zmian
mig¢dzy 1988 a 2002 r., czyli liczba rodzin, w ktorych oboje rodzice sg nie-
petnosprawni, w tym majacy niepetnosprawne dzieci. W wymienionym
okresie liczba ta wzrosta trzykrotnie. Liczba rodzin, w ktorych jest mez-
czyzna niepelnosprawny z dzie¢mi niepeltnosprawnymi czy samotny oj-
ciec, wzrosta prawie trzykrotnie.

To sg szczegolnie dramatyczne problemy, kiedy w gr¢ wchodzi samotna
matka wychowujaca dzieci, matka niepetnosprawna i niepelnosprawne
dzieci. Poza tym, ze jest to syndrom zdrowotny czy pewnego rodzaju nie-
szczgscie, to to jest jednoczesnie 1 pewien problem o charakterze spotecz-
nym, jesli chodzi o ubostwo.

Wyniki badan spisowych to sa dwa pigkne tomy o osobach niepetnospra-
wnych, gospodarstwach domowych, po kilkaset stron kazdy, polecam, bo to
jest naprawde kopalnia informacji. Co wazniejsze sa to zbiory danych, z kto-
rymi mozna zej$¢ do poziomu gminy, mozna to odzyskac¢. Badania spisowe
GUS, badania modutowe, badania aktywnosci ekonomicznej ludnosci, dia-
gnoza spoteczna 2003, wszystkie one tworzg obraz kategorii spotecznej bar-
dzo zroznicowanej i coraz bardziej roznicujacej si¢ zarowno jesli chodzi
o niepetnosprawnos¢ biologiczng 1 prawna, jak 1 o struktury demograficzne,
czyli stan cywilny, stan rodzinny.

Wyniki badan potwierdzaja wyjatkowo niekorzystna sytuacje, jesli cho-
dzi o wyksztatcenie 0sob niepetnosprawnych, to jest dramat. Jezeli nie bg-
dzie dodatkowe] formy edukacji, doksztatcenia czy jakiejs zastgpczej
formy douczania tych ludzi, to ich szansa na normalne funkcjonowanie
w spoteczenstwie transformacyjnym, integrujacym si¢ z Europa, gwatto-
wnie maleje. [Ludzie musza umie¢ sobie z ta sytuacja poradzi¢, poniewaz
to, co dostajemy jako wiano wraz z wejsciem do Unii Europejskiej, bedzie
wymagato okreslonego poziomu aktywnosci ekonomicznej, w przeciwnym
bowiem razie niepetnosprawnym w Polsce grozi analfabetyzm funkcjonal-
ny, ktory uniemozliwi lub znacznie ograniczy mozliwos¢ ich uczestnictwa
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w Unii sktadajacej si¢ z 25 krajow. Glowng przyczyng niepetnosprawnosci
sa choroby, blisko 80% oraz urazy i zatrucia.

Prosz¢ pamigtac o jednej rzeczy, to jest proces narastajgcy. Jezeli
70-letnia kobieta w Polsce ma cztery state schorzenia i cztery state dolegli-
Wwoscl, to oznacza, ze s3 to konsekwencje sukcesow z lat 50-60-tych

Gdybym musiat wystawia¢ rachunek za historig, to wystawiatbym go za
eksploatacje¢ ludzi, za kobiety, ktore w 7. miesiacu cigzy wykonywaty prace
na budowach, za brudne srodowisko, za brudng wodg, za azbest. Teraz pro-
blem polega na tym, ze ci ludzie beda przechodzili na emeryture 1 dzisiaj
trzeba begdzie za to ptacic.

Walczymy, zeby cztowiek zyt jak najdtuzej, ale ciagle jeszcze roznica
mi¢dzy nami a krajami Unii Europejskiej, tymi dawnymi, jesli chodzi
o dtugosc zycia, sigga 22. lat. My mamy opoznienie. Przeci¢tny Japonczyk
zyje dtuzej, niz przeci¢tna Polka, Polka zyje 79 lat, Japonczyk blisko 84 la-
ta. Takich krajow jak my jest bardzo wiele.

Jedna z najwazniejszych spraw w Polsce, w polskiej kulturze, w polskiej
mentalnosci spotecznej jest to, ze wigkszos¢ niepetnosprawnych jest bier-
na zawodowo, ich status na rynku pracy nicustajaco si¢ pogarsza, poziom
bezrobocia wsrod niepetnosprawnych, aktywnych ekonomicznie jest poro-
wnywalny z sytuacja w calym spoteczenstwie, jednak skutki spoteczne te-
go bezrobocia wsrod niepetnosprawnych sa nieporownywalnie wigksze,
dlatego ze one oznaczaja dodatkowo eliminacj¢, marginalizacje, wyrzuce-
nie poza nawias spoteczny. Cztowiek niepetnosprawny, ktory miat prace
1 ja stracit to jest tragedia, to jest nieszczgscie.

Mimo porownywalnej sytuacji jesli chodzi o pozostate gospodarstwa,
warunki zycia osob niepetnosprawnych sg gorsze, dlatego ze na nich si¢
odbija bezposrednio w wigkszym stopniu to, co oni robia, co otrzymuja.
LLudzie cit maja nieco gorzej wyposazone mieszkania, czasem bardzo
trudng sytuacj¢ mieszkaniowa, dlatego ze ich obcigzenie jest konsek-
wencja tego, jak oni si¢ czuja, jakie maja ograniczenia, to oznacza dodat-
kowe wydatki, koszty, ktorych normalne gospodarstwa domowe nie
b¢da miaty. To jest ta kategoria spoteczna, ktora do zycia spotecznego
wnosi najwi¢ksze emocje, niestety takze emocje zast¢pcze, kiedy w ich
imieniu ktos inny je realizuje. Oni sg niezwykle wrazliwi na wszystkie
informacje dotyczace zmiany wszelkich form pomocowych. Ich reakcje
sa niewiarygodne zupelnie, dlatego ze dla nich to jest po prostu szansa
na przezycie.

Jakiekolwiek zmiany dystrybucji srodkow pomocowych, formy, organiza-
cje, zakres 1 rodzaje tej pomocy wszystko to si¢ natychmiast na nich odbija.
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Mowimy ciagle o 5,5 milionach osob. Z tego punktu widzenia rzecza
ogromnie wazng dla niepetnosprawnych, dla ich rodzin, dla spoteczenstwa,
opinii spotecznej, dla wtadzy, systemu spotecznego i politycznego jest mo-
nitorowanie tego.

Badania modutowe, ktore prowadzi GUS pod naukowym kierunkiem
profesora Witkowskiego co 5 lat to za mato, badanie spisowe, ostatnio co 14
lat, to takze za mato. Musi by¢ staly monitoring, dlatego ze brak tej infor-
macji jest najbardziej kosztownym efektem transformacyjnych zmian, jesli
chodzi o niepetnosprawnych.

Fakt, ze 2 lata po zakonczeniu spisu, rok po opublikowaniu wszystkich
wynikow nie doczekalismy si¢ zadnej gruntownej reakcji spoteczne;.
Ciekawe jest w ogole to, ze media, ktore sg tak bardzo wrazliwe na jedno-
stkowe przypadki, w tej dziedzinie okazaty si¢ mato, powiedziatbym,
wrazliwe.

Natomiast oczywiscie sensacyjnie przez kilka miesi¢ey eksploatowano
temat, ktory nazywalismy ,,Diagnoza spoteczna 2003”. Jest to taka formuta
badania, ktora do zycia spotecznego, publicznego wniosta ogromnie duzo.
Byto to autentyczne, niezalezne badanie podj¢te z mojej inicjatywy przy
udziale grupy uczonych, grawitacyjnie zawieszonych pomi¢dzy dotowa-
nych wytacznie ze srodkow niepanstwowych. Zrealizowalismy badanie,
w ktorym chceielismy si¢ dowiedzieg, jak jest naprawd¢ w spoteczenstwie?
Jacy jestesmy, jak zyjemy, co nas boli.?

Wyniki byly bardzo interesujace wrecz dramatyczne. Wyszlo nam,
o czym mowit profesor Sutek, ze spoteczenstwo odwrocito si¢ od swojego
panstwa, od swojego kraju. Co gorsza, w niektorych przypadkach grup wy-
sokiego ryzyka socjalnego, panstwo nie zawsze zwracato si¢ do swojego
spoteczenstwa.

[Ludzie oceniajg to spoteczenstwo niezwykle krytycznie. Komus si¢ mo-
ze nie podobac to, ze ludzie z resentymentem wspominajg lata 70-te czy
80-te, prosz¢ jednak pamigtac, ze pamig¢cC plata figle. LLudzie pamigtaja
o tym, co dokucza, otoz najbardziej dokucza strach, socjalna bojazn, poczu-
cie niepokoju, poczucie zagrozenia potaczone z bezbronnoscig.

W przypadku o0sob niepetnosprawnych poczucie zagrozenia i odsunig-
cia na margines, w niebyt jest niewiarygodnie silne, dlatego ze nie istnieje
na poziomie podstawowym system, jezeli wszystkie instytucje pomocowe
z FOM, OPS, osrodki pomocy rodzinie borykaja si¢ ze skala dziatan daleko
wykraczajacych poza mozliwosci funkcjonowania, czyli jezeli 15% czy 20%
rodzin dostaje pomoc finansows, a 50% czy 70% zglasza si¢ o nia, to ta skala
dysproporcji jest oczywista.
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Po pierwsze, wszystko co dotyczy osob niepetnosprawnych, dotyczy ich
osobiscie, gospodarstw domowych 1 ich rodzin. Wszystko co si¢ dzieje
w zyciu spolecznym 1 wigze si¢ z systemem zabezpieczenia spotecznego,
dotyczy niepetnosprawnych ich gospodarstw domowych 1 ich rodzin. To,
co jest naprawdg¢ potrzebne to ciagha, biezaca informacja o tym, co si¢ z ty-
mi ludzmi dzieje.

Monitoring oznacza obserwacj¢, czujng obecnos¢ w tym, co si¢ dzieje,
ale takze to, ze wszyscy ci, ktorzy ocieraja si¢ o t¢ problematyke maja obo-
wigzek dostarcza¢ wiarygodng informacje, czego bym sobie, Panstwu 1 nie-
petnosprawnym przede wszystkim, zyczyt. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzigkuje bardzo, byly to informacje porazajace, a jednoczesnie inspiru-
jace 1 wskazujace bledy, ktore popetniamy poszukujac wyjscia, dotyczy to
rowniez zmian w polityce spotecznej. Bezwzglednos¢ tych liczb, wskazni-
kow jest wprost porazajaca, stad nie smiatam Panu przerywac, a kazdy na-
stgpny z tematow moze poza informacja o srodkach funduszu spotecznego
europejskiego, bedzie juz niejako w konfrontacji z tym, co pan dyrektor
¥.agodzinski powiedzial.

Otoz kazdy system spoteczno-gospodarczy ma odpowiednio dostosowa-
ng do swoich mozliwosci finansowych, kulturowo-historycznych polityke
spoteczna, ktora jest oczywiscie fragmentem ogolnej polityki panstwa.

Szczegolne miejsce w polityce spotecznej zajmuje polityka rodzinna.
Panstwo realizuje ja w rozny sposob, w taki na jaki je sta¢, poprzez normy
prawne, stad spotykamy si¢ w parlamencie, by o tym mowic, poprzez srod-
ki pieni¢zne, swiadczenia w naturze 1 rowniez swiadczenia w formie ustug.

Zatem bardzo prosz¢ pana ministra Leszka Zielinskiego, zeby zechcial
nas, jeszcze ciagle w sali, gdzie panuje atmosfera danych przekazanych
przez pana dyrektora Y.agodzinskiego, poinformowac¢ o formie pomocy
panstwa, na ktora moga liczy¢ osoby 1 rodziny osob niepetnosprawnych,
poniewaz nie da si¢ tego rozdzieli¢, co zresztg ustyszelismy w résumé refe-
ratu pana dyrektora Y.agodzinskiego. Bardzo prosze, Panie Ministrze.



Leszek Zielinski

Pomoc panstwa dla rodzin
z osobami niepetnosprawnymi

Szanowna Pani Marszatek! Szanowna Pani Przewodniczaca!

Szanowni Panstwo!

Pragne wyrazi¢ serdeczne podzigkowanie za zaproszenie do udziatu
w dzisiejszym spotkaniu, ktore stanowi dla mnie 1 dla naszego Biura
Rzadowego do spraw Osob Niepetnosprawnych okazj¢ do przedyskutowa-
nia problematyki dotyczacej osob niepetnosprawnych w rodzinie.

Obecnos¢ osoby niepetnosprawnej w rodzinie cz¢sto jest dramatem
osobistym 1 nie tylko tej osoby, ale takze jej rodziny, szczegolnie gdy nie-
pelnosprawna osobag jest dziecko. ¥.aczy si¢ z tym koniecznos¢ przystoso-
wania codziennego zycia do potrzeb osoby niepelnosprawnej. Dotyka to
w szczegolnosci opiekunow dzieci, odpowiedzialnych nie tylko za zape-
wnienie warunkow do codziennego funkcjonowania, ale rowniez za ich
przysztosc.

Wszystko to taczy si¢ nie tylko z wysitkiem psychicznym 1 fizycznym,
ale takze czesto ze znacznym obcigzeniem finansowym, wynikajacym ze
zwigkszonych potrzeb, tym bardziej ze opiekunowie dzieci niepetnospra-
wnych, zwtaszcza matki, maja mniejsze mozliwosci zarobkowania.

Nalezy podkreslic, ze osoby niepetnosprawne w Polsce maja zagwaran-
towang ochrong socjalna, ekonomiczng 1 prawng wynikajaca z ustawy zasa-
dniczej, ktora znajduje swoje rozwinigcie w przepisach ustawowych jak tez
w aktach prawnych nizszej rangi.

Mozliwosct wsparcia rodzin z osobami niepetnosprawnymi wynikaja
przede wszystkim z ustawy z dnia 28 listopada z 2003 r., o swiadczeniach
rodzinnych. W swietle jej przepisow szczegolne wsparcie moga uzyskac ro-

Leszek Zielinski — sekretarz stanu w ministerstwie Polityki Spotecznej, petnomocnik
rzadu do spraw Osob Niepetnosprawnych.
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dziny znajdujace si¢ w trudnej sytuacji materialnej, wychowujace uczace
si¢ dzieci, w tym dzieci niepetnosprawne legitymujace si¢ orzeczeniem
o niepetnosprawnosci lub orzeczeniem o umiarkowanym stopniu nie-
pelnosprawnosci albo orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawno-
sci w wieku do 24. roku zycia.

Dla rodzin wychowujacych dziecko niepetnosprawne przepisy ustawy
uwzgledniaja preferencyjne kryterium dochodowe, ktore wynosi 583 zto-
tych netto na osob¢ w rodzinie. Dla pozostatych rodzin kryterium to wyno-
s1 504 ztote netto na osobe w rodzinie.

Okreslone w ustawie swiadczenia rodzinne obejmuja dwa rodzaje
swiadczen, ktore kierowane sg wprost do 0osob niepetnosprawnych badz do
rodzin wychowujacych dzieci niepetnosprawne. Naleza do nich zasitki ro-
dzinne wraz z dodatkami oraz swiadczenia opiekuncze.

Prawo do zasitku rodzinnego przystuguje rodzicom, opiekunom dziecka
badz osobie uczacej si¢ do czasu ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia
lub nauki w szkole 1 trwa nie dtuzej niz do ukonczenia 21. roku zycia, albo
24. roku zycia, jezeli kontynuuje nauke w szkole lub w szkole wyzszej 1 le-
gitymuje si¢ orzeczeniem o umiarkowanym albo znacznym stopniu nie-
petnosprawnosci.

Nalezy nadmienic, ze w okresie zasitkowym od 1 maja biezacego roku do
31 sierpnia 2005 r. zasitki rodzinne wyptaca si¢ w wysokosci zaleznej od licz-
by wychowywanych dzieci, wynosza one 43 ztote na pierwsze 1 drugie dziec-
ko, 53 ztote na trzecie dziecko, 66 ztotych na czwarte 1 kolejne dziecko.

Natomiast od 1 wrzesnia 2005 r. wysokosc zasitku rodzinnego bedzie za-
lezna od wieku dziecka 1 bgdzie wynosita 44 ztote na dziecko do ukonczenia
przez niego 5. roku zycia, 56 ztotych na dziecko w wieku powyzej 5. roku zy-
cia do ukonczenia 18. roku zycia oraz 65 ztotych na dziecko w wieku powyzej
18. roku zycia do ukonczenia 24. roku zycia. Zroznicowanie takie zostato po-
dyktowane potrzebami, ktore rosng wraz z wickiem dziecka.

Rodziny wychowujace dzieci niepetnosprawne moga uzyska¢ rowniez
dodatki do zasitku rodzinnego z tytutu:

— ksztalcenia 1 rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego. Zwigkszenie
zasitku rodzinnego z tego tytutu wynosi 50 ztotych miesi¢cznie na dziecko
do 5. roku zycia, 70 ztotych na dziecko w wieku od 6 do 24 lat, pod warun-
kiem posiadania przez to dziecko orzeczenia o niepetnosprawnosci do 16.
roku zycia lub orzeczenia o znacznym lub umiarkowanym stopniu nie-
pelnosprawnosci po ukonczeniu 16 lat. Jest to nowy rodzaj swiadczenia
majacy na celu dodatkowe wsparcie rodziny wychowujacej dziecko nie-
petnosprawne.
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— rozpoczgcia roku szkolnego, jako jednorazowe swiadczenie wyptaca-
ne raz w roku w zwiazku ze zwigkszonymi wydatkami rodziny wynikajacy-
mi z rozpocz¢cia nauki w nowym roku szkolnym. Wysokos¢ dodatku
wynosi 90 ztotych na kazdego ucznia uprawnionego do zasitku rodzinnego.
Jest to w zasadzie nowe swiadczenie. Realizowana dotad tak zwana wy-
prawka szkolna skierowana byta tylko do rodzin, w ktorych dzieci rozpo-
czynaty nauk¢ w pierwszej klasie szkoty podstawowej 1 ktorych dochod nie
przekraczat kryterium dla swiadczenia z pomocy spotecznej. Dodatek ten
otrzymaja wszystkie rodziny uprawnione do zasitku rodzinnego posiada-
jace dzieci uczace si¢ w szkole podstawowej, gimnazjum, w szkole ponad-
podstawowej lub ponadgimnazjalne;.

— podjecia przez dziecko nauki w szkole poza miejscem zamieszkania.
Zasitek rodzinny zostaje zwigkszony przez 10 miesigcy w roku, od wrzes-
nia do czerwca, w zwigzku z zamieszkaniem w bursie, internacie lub stancji
o kwote w wysokosci 80 ztotych miesi¢cznie lub w przypadku dzieci dojez-
dzajacych do szkoty mieszczace] si¢ w innej miejscowosci niz miejsce state-
go zamieszkania, pokrycie wydatkow z tym zwigzanych w wysokosci
40 ztotych miesi¢cznie. Dodatek ten ma na celu cz¢sciowe zrekompenso-
wanie kosztow nauki dziecka poza miejscem zamieszkania, przystuguje je-
dynie na dzieci uczace si¢ w szkotach ponadgimnazjalnych, jednakze nie
w szkole wyzszej.

— przystuguje rodzicom samotnie wychowujacym dzieci w wysokosci
170 ztotych miesi¢cznie na dziecko, przy czym pomoc dla osob wychowu-
jacych dzieci niepetnosprawne jest zwigkszona i przyznawana w kwocie
250 ztotych miesi¢cznie na dziecko niepetnosprawne.

W ramach ustawy o swiadczeniach rodzinnych przystuguja rowniez
swiadczenia opiekuncze kierowane bezposrednio do osob niepelnospra-
wnych lub do ich opiekunow. Sg to:

— zasitek pielggnacyjny w wysokosci 144 ztotych miesi¢cznie. Przyzna-
wany jest on w celu czgsciowego pokrycia wydatkow wynikajacych z konie-
cznoscl zapewnienia osobie niepetnosprawnej opieki 1 pomocy innej osoby
w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji. Uprawnione sg do
niego dzieci do lat 16 z orzeczong niepelnosprawnoscia, osoby powyzej
16. roku zycia z orzeczonym znacznym stopniem niepetnosprawnosci, osoby
powyzej 16. roku zycia legitymujace si¢ orzeczeniem o umiarkowanym stop-
niu niepetnosprawnosci, jezeli powstata ona do ukonczenia 21. roku zycia jak
rowniez osoby, ktore ukonczyty 75. rok zycia.

Zasitek pielggnacyjny jest wyptacany niezaleznie od dochodow osiaga-
nych przez osobg starajacg si¢ o to swiadczenie, nie przystuguje on jednak
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osobie uprawnionej do dodatku pielegnacyjnego. Swiadczenie pielegna-
cyjne natomiast przeznaczone jest dla osob rezygnujacych lub niepodej-
mujacych pracy zawodowe] w zwiazku z opiekg nad dzieckiem
niepelnosprawnym. Wysokosc tego swiadczenia wynosi 420 ztotych mie-
sigcznie 1 jest wyptacana do chwili uzyskania prawa do emerytury.

Jednoczesnie trzeba zauwazyc¢, ze osobie korzystajacej z tego swiadczenia
oplacana jest takze sktadka na ubezpieczenie emerytalne i rentowe. Swiad-
czenie pielggnacyjne zostato wprowadzone zamiast zasitku statego z pomo-
cy spotecznej. Moga go otrzymac osoby, u ktorych w rodzinie dochod nie
przekracza 583 ztote netto na osobg¢. Prawo do otrzymania swiadczenia pie-
lggnacyjnego maja osoby opiekujace si¢ dzieckiem niepetnosprawnym do
16. roku zycia, legitymujacym si¢ orzeczeniem o niepetnosprawnosci ze
wskazaniami, o ktorych mowa w ustawie o rehabilitacji zawodowej, spotecz-
nej oraz o zatrudnianiu osob niepetnosprawnych.

Jak wynika z omowionych przepisow, rozwigzania zawarte w ustawic
o swiadczeniach rodzinnych w sposob szczegolny wspieraja rodziny wycho-
wujace dzieci niepetnosprawne oraz promuja ksztatcenie si¢ 0sob niepetno-
sprawnych. Osoby bgdace w trudne;j sytuacji zyciowej spowodowanej mi¢dzy
innymi niepetnosprawnoscig moga korzysta¢ rowniez z pomocy spotecznej na
podstawie przepisow z ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spoteczne].

Specyficznymi swiadczeniami srodowiskowej pomocy spotecznej, kiero-
wanymi do rodzin z osobami niepetnosprawnymi, starszymi 1 przewlekle cho-
rymi, przyznawanymi na podstawie przepisow tej ustawy sq mi¢dzy innymi:

— zasilek staly,

— zasitek okresowy,

— zasitek celowy,

— ustugi opiekuncze i1 specjalistyczne,

— ustugi opiekuncze w miejscu zamieszkania oraz w osrodkach wsparcia.

W 2003 r. wsparcie finansowe z pomocy spotecznej w zwigzku z trudng
sytuacja zyciowa spowodowang niepetnosprawnoscia otrzymato okoto 531
tysigcy rodzin, w tym na wsi 214 tysi¢cy rodzin. Liczba osob w tych rodzi-
nach wynosita tacznie 1 mln 100 tysigcy. Ustugami opiekunczymi zostato
objetych okoto 82 tysiace 0sob, ktore skorzystaty z okoto 34 tysi¢cy swiad-
czen na kwotg¢ 261 tysiecy ztotych, w tym 4 tysiace 462 osoby skorzystaty
z okoto 1 mln 300 tysigcy swiadczen w zakresie specjalistycznych ustug
opiekunczych na kwotg 8, 5 miliona ztotych.

W rozwigzywaniu problemow rodzin z osobg niepetnosprawng duze zna-
czenie ma ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej, spote-
cznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych. Zgodnie z jej przepisami
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srodki Panstwowego Funduszu Rehabilitacji przeznacza si¢ na finansowanie
lub dofinansowywanie dzialan na rzecz osob niepetnosprawnych z zakresu
rehabilitacji zawodowe] 1 spotecznej. Dziatania te obejmuja migdzy innymi
finansowanie kosztow uczestnictwa osob niepetnosprawnych w turnusach
rehabilitacyjnych, w warsztatach terapii zajeciowej, dofinansowanie likwida-
cji barier architektonicznych, stosownie do indywidualnych potrzeb osob
niepelnosprawnych oraz dofinansowanie za sprze¢t rehabilitacyjny, przed-
mioty ortopedyczne i srodki pomocnicze.

Jak wynika z programu dzisiejszych obrad temat dotyczacy mozliwosci
wsplerania rodzin z osobami niepetnosprawnymi ze srodkow PFRON-u
zostanie omowiony przez pana wiceprezesa L.eszczynskiego.

Omawiajac formy pomocy dla rodzin z osobami niepetnosprawnymi
pragne¢ poinformowac, ze rozwigzania majace na celu wyrownywanie szans
edukacyjnych dzieci niepetnosprawnych wymagajacych stosowania spec-
jalnej organizacji nauki 1 metod pracy okreslaja przepisy dotyczace syste-
mu oswiaty.

Ksztatcenie specjalne dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej organi-
zowane jest zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i eduka-
cyjnymi oraz predyspozycjami w szkotach ogolnodostgpnych, w szkotach
integracyjnych oraz w szkotach i oddziatach specjalnych.

W 2003 r. istotng pomoca dla rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym by-
to nieodptatne zaopatrzenie w podrgczniki szkolne uczniow z uposledze-
niem umystowym, niedostyszacych, niewidomych oraz stabo widzacych.
Na dofinansowanie do zakupu podrecznikow do ksztatcenia specjalnego
przeznaczono srodki w wysokosci 7 milionow 300 tysi¢cy ztotych.

W celu pomocy uczniom niepetnosprawnym resort edukacji przyjat roz-
wigzania umozliwiajace mi¢dzy innymi:

— korzystanie z zajec rewalidacyjnych uwzglednionych w planie nau-
czania w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawnosci uczniow, na przyktad
korekcyjnych, logopedycznych, orientacji przestrzennej i poruszania si¢,
nauki jezyka migowego lub innych alternatywnych metod komunikacji,

— wydtuzenie uczniom niepetnosprawnym o co najmniej 1 rok kazdego
etapu nauki w szkotach,

— korzystanie z nieodptatnego pobytu w szkotach, w specjalnych os-
rodkach szkolno-wychowawczych,

— realizacj¢ zadan oswiatowych, w tym takze zadan zwigzanych
z ksztalceniem uczniow niepelnosprawnych,

— zapewnienie w budzecie panstwa odpowiednich srodkow finan-
sowych.
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W odniesieniu do uczniow niepetnosprawnych w subwencji oswiatowe;j
na rok 2003 dla jednostek samorzadu terytorialnego naliczone zostaty srod-
ki w wysokosci 1 mld 800 milionow ztotych. Podkreslic takze nalezy, ze re-
alizacj¢ zadan oswiatowych wspomagaja stowarzyszenia 1 instytucje oraz
organizacje spoteczne statutowo dziatajace na rzecz 1 w interesie 0sob nie-
petnosprawnych.

Ministerstwo Edukacji Narodowej 1 Sportu zawiera z tymi podmiotami
umowy-zlecenia na realizacj¢ zadan panstwowych. W ramach tych umow
w roku 2003 dofinansowano mi¢dzy innymi prowadzenie zaj¢¢ wspomaga-
jacych rozwoj dziecka ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, w kwocie
172 milionow ztotych oraz wspomagane kolonie 1 obozy rehabilitacyjne
w wysokosci 321 tysigcy ztotych.

Na podstawie rozporzadzenia ministra edukacji 1 sportu z dnia 11 gru-
dnia w sprawie szczegotowych zasad dzialania publicznych poradni
psychologiczno-pedagogicznych, w tym publicznych poradni specjalisty-
cznych, zarowno dzieci 1 mtodziez niepetnosprawna, jak 1 ich rodziny moga
korzysta¢ z pomocy psychologiczno-pedagogicznej udzielanej przez pora-
dnie specjalistyczne, w tym pomocy logopedycznej, pomocy w wyborze
kierunku ksztatcenia 1 zawodu a takze pomocy zwigzanej z wychowaniem
1 ksztalceniem dzieci 1 mtodziezy.

W roku 2003 poradnie psychologiczno-pedagogiczne udzielity pomocy
1 mln 310 tysiacom dzieci 1 mtodziezy. W zaj¢ciach prowadzonych przez
poradnie uczestniczyto okoto 185 tysi¢cy rodzicow, a z pomocy tych pora-
dni skorzystato takze 10 tysigcy 270 rodzin.

Szanowni Panstwo!

Przedstawione formy pomocy realizowane zarowno w ramach systemu
swiadczen socjalnych pomocy spotecznej, systemu oswiaty, jak i na podsta-
wie ustawy o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz 0sob niepetnospra-
wnych, powinny sprzyjac¢ rozwigzywaniu problemow, na jakie napotykaja
w zyciu codziennym rodziny z osobg niepetnosprawna. Nalezy jednak pod-
kresli¢, ze sa to dziatania wspomagajace, ktore moga przynies¢ oczekiwane
rezultaty przy jednoczesnej aktywnosci samych rodzin, otwartosci 1 zrozu-
mieniu spoteczenstwa dla osob niepelnosprawnych, zaangazowaniu samo-
rzadow terytorialnych, w szczegolnosci powiatowych 1 gminnych.

Jak juz powiedziatem na wstepie, rzad majac swiadomos¢ barier, na ja-
kie napotykaja niepetnosprawni oraz ich rodziny, widzac ich heroizm i po-
swigcenie, na biezaco udoskonala 1 zwigksza systemy wsparcia.

Mamy swiadomosc, ze mimo wysitkow kolejnych rzadow pomoc ta jest
niewystarczajaca, dlatego wspolnie, w dialogu z organizacjami pozarzado-
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wymi szukamy 1 wprowadzamy w zycie nowe metody rehabilitacji 1 eduka-
cji, tak aby jak najwi¢ksza liczba 0sob niepetnosprawnych mogta w petni
uczestniczy¢ w normalnym zyciu zawodowym 1 spotecznym. Dzigkuje
Panstwu za uwagg.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzigkuje bardzo, Panie Ministrze, to byly tytuly ustaw, tytuty konkret-
nych przepisow, miliony badz kwoty zenujaco niskie, jak 43 ztote, ale to
byta rzeczywistos¢, polska rzeczywistos¢, siermig¢zna, zalosna, czg¢sto nie-
sprawiedliwa.

Natomiast t¢ rzeczywistosc realizowang przez panstwo za pomoca jego
struktur w postaci osrodkow, centrow pomocy itd., wspiera rowniez Pan-
stwowy Fundusz Rehabilizacji. Bardzo prosz¢ pana prezesa Leszczynskiego
o referat na temat pomocy, na jakg moga liczyc rodziny i osoby niepetnospra-
wne ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji.



Marian Leszczynski

Mozliwo$¢ wspierania rodzin
z osobami niepetnosprawnymi
ze srodkéw PFRON-u

Pani Marszatek! Szanowni Panstwo!

Panstwowy Fundusz Rehabilitacyjny Osob Niepetnosprawnych jest in-
stytucja, ktora mozna porowna¢ do pewnego instrumentu, narz¢dzia
wspierania realizacji polityki spotecznej panstwa.

Te zadania, ktore juz finansujemy badz dofinansowujemy sa wyrazem
pewnych preferencji przyjetych w polityce spotecznej panstwa, sa okreslo-
ne przez Sejm Rzeczypospolitej, przez petnomocnika rzadu do spraw osob
niepelnosprawnych, wreszcie przez rzad.

Jesli chodzi o zadania, ktorych celem jest wspieranie osob niepetnospra-
wnych funkcjonujacych w rodzinie, to datoby si¢ je niejako podzieli¢ na trzy
grupy. Sg to zadania zapisane bezposrednio w ustawie o rehabilitacji zawo-
dowej 1 spotecznej oraz zatrudnieniu osob niepetnosprawnych. Fundusz
przekazuje na ich realizacj¢ pieniadze do samorzadow powiatowych, gdzie
w 1999 1. przypomng, utworzono struktury nazywajace si¢ Centrum Pomocy
Rodzinie. Ich podstawowym obowiazkiem, jesli chodzi o sfer¢ rehabilitacji
jest wspieranie 0sob niepetnosprawnych, ale takze rodzin w roznych sytua-
cjach zyciowych, a wigc w wypoczynku i rehabilitacji spotecznej poprzez tur-
nusy rehabilitacyjne, na ten cel przeznaczamy w ostatnich latach okoto
70 milionow ztotych rocznie, dalej na warsztaty terapii zajeciowe], gdzie
mtodziez niepelnosprawna podlega, we wezesnym stadium, rehabilitacji
przedzawodowej, na ten cel przeznaczamy rocznie ponad 200 milionow zto-
tych. Z warsztatow terapii zajgciowe] korzysta obecnie ponad 14 tysigcy osob
niepetnosprawnych, samych warsztatow zas mamy w Polsce ponad 500.

Srodki funduszu trafiaja do powiatowych centrow pomocy rodzinie.
Przeznaczane sg tez na wspieranie rekreacji, sportu, wypoczynku, tury-

Marian Leszczynski — wiceprezes Zarzadu PERON-u.
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styki osob niepetnosprawnych, na poprawe ich warunkow zamieszkania,
likwidacj¢ barier w miejscu zamieszkania osob niepetnosprawnych,
a wigc konkretnie w mieszkaniach, na dofinansowanie zakupu sprzgtu re-
habilitacyjnego przez osoby niepelnosprawne. Y.acznie na te cele fun-
dusz wydatkuje rocznie okoto 600 milionow ztotych, z pieni¢dzy tych
korzystaja setki tysigey ludzi w Polsce.

Drugim kierunkiem wydatkowania srodkow finansowych przeznaczo-
nych na poprawe¢ funkcjonowania rodzin z osobami niepetnosprawnymi sg
srodki, ktore fundusz wydaje w ramach tak zwanych programow celowych
zatwierdzane przez Rad¢ Nadzorczg Panstwowego Funduszu.

T'e srodki sg przeznaczane z reguty na dofinansowanie zakupow sprzgtu
rehabilitacyjnego takiego jak na przyktad wozki elektryczne, badz zwykte,
wozki dla osob niepetnosprawnych, na zakup komputerow, z ktorych korzy-
staja osoby niepetnosprawne w procesie uczenia si¢, badz tez dla celow akty-
wizacji zawodowej. Srodki te trafiaja tez do 0sob niepetnosprawnych w celu
likwidacji barier transportowych, komunikacyjnych, na dostosowanie samo-
chodow do korzystania z nich przez osoby niepetnosprawne, badz tez na za-
kup samochodow, chodzi tu o komunikacj¢ zbiorows. Rocznie fundusz
finansuje zakupy kilkuset mikrobusow 1 autobusow, ktore trafiajag do domow
pomocy spotecznej, warsztatow terapii zajgciowej, do roznych innych insty-
tucji, ktore stuza utatwieniu komunikacji osob niepetnosprawnych.

Trzecig forma 1 kierunkiem zarazem wydatkowania srodkow Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych pozostajacych
w bezposrednim zwigzku z sytuacja osoby niepetnosprawnej w rodzinie,
a tym samym sytuacja rodziny niepetnosprawnej s pienigdze, ktore prze-
znaczamy na dofinansowanie dziatalnosci organizacji pozarzadowych,
a wigc tych organizacji, ktore skupiaja rodzicow badz dzieci, mtodziez nie-
pelnosprawna badz w ogole same osoby niepetnosprawne oraz ludzi, kto-
rzy dziataja na rzecz takich osob.

Zasadnicza dziatalnoscia w tym wzgledzie, jesli chodzi o Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, jest program ,Par-
tner”, na ktory od lat przeznaczamy po okoto 40 milionow ztotych. W ra-
mach tego programu dofinansowujemy dziatalnos¢ kilkuset organizacji
pozarzadowych.

Nie bede go oceniat, bo tu na sali jest wiele osob, ktore, jak sam wiem, ko-
rzystaja ze srodkow dystrybuowanych w ramach PFRON-u i myslg, ze maja
swoja wlasng oceng, ale tutaj powiem, ze te srodki, ktore przekazujemy w ra-
mach ,,Partnera” do organizacji pozarzadowych stuza nast¢pnie finansowa-
niu roznych form rehabilitacji dzieci 1 mtodziezy. W przewazajacym stopniu
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przeznaczone sg na utrzymanie osrodkow rehabilitacyjnych zajmujacych si¢
rehabilitacja dzieci, mtodziezy, bo to sa osoby doroste. Znaczna cz¢sc tych
srodkow jest przeznaczona, co bardzo wazne, na edukacj¢ dzieci, na eduka-
cj¢ rodzicow, tak aby utatwic opieke nad dzie¢mi niepetnosprawnymi.

T'en wachlarz zadan jest znacznie szerszy, pozwolitem sobie tu wymie-
ni¢ jedynie zasadnicze kierunki wspierania rodzin, ktore maja problem
z niepetnosprawnoscia. JestesSmy we wezesnym etapie prac nad zatozenia-
mi, nad nowelizacja ustawy o rehabilitacji zawodowej osob niepetnospra-
wnych w Polsce.

Wydaje sig, ze ustawa przyjeta w 1991 roku, ktora ma bardzo okreslony cha-
rakter jest prozatrudnieniowa w okreslonej sytuacji spotecznej, u progu trans-
formacji spoteczno-ekonomicznej kraju. Dzisiaj ta ustawa podlega pewnemu
przewartosciowaniu 1 trzeba by si¢ zastanowic na ile spojna 1 kompleksowa jest
polityka spoteczna panstwa wzgledem rodziny, w ktorej jest osoba niepetno-
sprawna. Wydaje si¢, ze poza tg polityka jest caly szereg roznych zadan bardzo
wyraznie odczuwalnych dzisiaj, na przyktad to, jak rozwiazujemy problem
wczesnego rozpoznawania niepetnosprawnosci u dzieci?

Przygladajac si¢ 1 oceniajac nieco na koniec dziatalnos¢ Panstwowego
Funduszu powiedziatbym, ze z punktu widzenia nowelizacji ustawy, ale
takze pewnych preferencji, ktore powinny by¢ uwzgledniane przy formuto-
waniu budzetu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnospra-
wnych, dzisiaj bez watpienia istotnym problemem jest, aby zwigkszac
dotychczasowe srodki na edukacj¢ dzieci i mlodziezy niepetnosprawne;j, ale
takze na edukacj¢ rodzicow i innych osob, ktore czesto w formule wolonta-
riatu badz tez innej, dziatajg na rzecz osob niepetnosprawnych. To znakomi-
cie usprawnitoby procesy rehabilitacyjne, a sadz¢ tez, ze nie od rzeczy by
byto, gdyby powstaty prawne przestanki do wydatkowania wi¢kszych srod-
kow, niz dotychczas na wezesne rozpoznawanie niepetnosprawnosci, aby za-
pobiec takim narastajacym skutkom spotecznym niepetnosprawnosci.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzi¢kuj¢ bardzo, Panie Prezesie. Z naszych kontaktow parlamentar-
nych, ale rowniez podrozy autobusami, na ktorych czgstokroc¢ jest napisane
,dofinansowane ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji”, z roz-
nych naszych spotkan w terenie wynika, ze wysoce ceniona jest funkcja, ja-
ka petni Panstwowy Fundusz Rehabilitacji, rowniez sposob dystrybucji
pieni¢dzy. Coraz wigksza decentralizacja powoduje, ze jest to instytucja
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ceniona, wpisana jako samodzielny byt 1 wszelkie nawet niesmiate proby
zmiany usytuowania Panstwowego Funduszu czy jakiekolwiek inne powo-
duja bardzo silne retorsje w postaci protestow, pism.

W pewnym momencie komisja polityki spotecznej Senatu byta wrecz
zasypana lawing protestow jedynie z powodu samego zamystu innego usy-
tuowania Panstwowego Funduszu Rehabilitacji. Jest to instytucja z duzym
prestizem spotecznym, podobnie jak organizacje pozarzadowe, cho¢ one
dziataja w zupetnie innym obszarze. O pomocy, jakiej udzielaja organizacje
pozarzadowe rodzinom z osobami niepetnosprawnymi, od razu musz¢ do-
dac, nieocenionej, a czgstokro¢ 1 niedocenionej, bedzie mowita pani Zofia
Pakuta z Polskiego Forum Osob Niepetnosprawnych. Zanim jednak
udzielg Pani gtosu, chcg swoje stwierdzenie o nieocenionej pomocy tych
organizacji wesprzec cytatem z wypowiedzi pana Bogdana Szkoty z L.ubli-
na, reprezentujgcego ludzi ze stomia, czyli ludzi po operacji jelita grubego.

Ten pan nie mogt przyjechac, ale napisat tak: ,,Problem, ktory nas boli
to pomoc ze strony stuzby zdrowia. Zauwazytem, ze bezinteresownie nikt
nie chce nam pomagac, dlatego w swojej chorobie pozostajemy sami. Dzie-
ki Oddziatom POLILKO, to wlasnie takie stowarzyszenie, pomagamy so-
bie wzajemnie, udzielamy sobie porad, spotykamy si¢ z chorymi, ktorzy
wstydza si¢ swojej choroby, uswiadamiamy, ze z naszym schorzeniem moz-
na zy¢ normalnie”.

Jeszcze jedng ciekawostke na rzecz organizacji pozarzadowych chciata-
bym podac. Otoz w Parlamencie Europejskim istnieje bardzo silny lobbing
organizacji pozarzadowych. Niezwykle silng pozycj¢ osiagneta organizacja
dziatajaca na rzecz osob chorych na stwardnienie rozsiane. O sile tej organi-
zacji niech swiadczy fake, ze w potowie grudnia, a wigce nie tak dawno, Par-
lament Europejski przyjat rezolucj¢ dotyczaca zakazu dyskryminacji
z powodu stwardnienia rozsianego. Rezolucja oczywiscie nie jest prawem,
natomiast jest wskazaniem, kierunkiem ku ktoremu nalezy dazy¢.

Takiej whasnie sity oddziatywania, takiej skutecznosci w polskim parla-
mencie chciatabym zyczy¢ wszystkim naszym organizacjom pozarzado-
wym funkcjonujacym w kraju.

Teraz o zabranie glosu prosz¢ pania Zofi¢ Pakute.



Zofia Pakula

Pomoc organizacji pozarzgdowych
dla rodzin
z osobami niepetnosprawnymi

Prosz¢ Panstwa, otoz problemy niepetnosprawnosci czy to dziecka czy
osoby dorostej, jak juz tutaj wielokrotnie podkreslano, musza 1 powinny
by¢ rozpatrywane w szerszym aspekcie, a mianowicie tacznie z rodzing.

Jesli przyjmiemy koncepcj¢ systemows rodziny, to jawi si¢ nam ona, ja-
ko naczynia potaczone, gdzie calos¢ wptywa na jednostke, a kazde zaburze-
nie jednostki wptywa na funkcjonowanie catosci.

Tak wigc musimy sobie zdawac sprawe, ze konfrontacja z diagnoza
o nieuleczalnosci dziecka, o niepetnosprawnosci powoduje, ze rodzina
przezywa kryzys. Burzy si¢ caly system rodzinny, kiedy zdrowy, pracu-
jacy jej cztonek nagle traci sprawnosg, przestaje widziec, styszec, przesta-
je si¢ porusza¢ samodzielnie. Ten stan uniemozliwia mu normalne
funkcjonowanie i petnienie rol spotecznych. Tak wi¢c wydaje si¢ wazne,
zeby rozpatrzyc¢, jakie sg potrzeby rodziny, ktora zyje z osobg niepetno-
sprawna 1 w jakim zakresie te potrzeby sg rozpatrywane? Otoz niewatpli-
wie potrzebuje ona rzetelnej informacji o diagnozie, o przyczynach
takiego stanu, o rokowaniu 1 przede wszystkim o mozliwosciach leczenia
i rehabilitacji, a wigc cheiataby wiedzied, jakie sa instytucje, organizacje,
gdzie 1 w jaki sposob szuka¢ pomocy, jaka jest dostgpnosc tej pomocy
wtasnie dla nich.

W przypadku niemowlat i matych dzieci, ktore sg zagrozone wieloraka
niepelnosprawnoscia wazne jest, zeby ta pomoc byla oferowana jak naj-
wezesniej, juz od momentu spostrzezenia jakichs nieprawidtowosci, nato-
miast w przypadku osob starszych, dorostych wtedy, kiedy jest potrzeba.
Najczesciej rownolegle z leczeniem musi by¢ wtaczona rehabilitacja
1 wszystkie oddziatywania psychospoteczne. Wazne jest, zeby ta opieka

Zofia Pakuta — Polskie Forum Osob Niepetnosprawnych.
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nad osobg niepetnosprawng 1 rodzing miata takie aspekty, jak komplekso-
wosc¢, wielodyscyplinarnosc, ciggtosc.

Prosz¢ Panstwa, co rozumiem pod tymi pojeciami? Otoz wydaje si¢, ze
podstawowg sprawa jest, zeby wizyty odbywaly si¢ w jednym miejscu 1 czasie,
zeby matka z malenkim dzieckiem nie biegata od Annasza do Kajfasza, zeby
nie wyznaczano wizyty za trzy miesiace, a do logopedy za pot roku, bo nie ma
miejsca, zeby pacjent byl przyjmowany przez ten sam zespot specjalistow. Jest
to bardzo wazny postulat, ktory zreszta realizujemy od lat, poniewaz wielokro-
tnie Panstwo sami jestescie w charakterze pacjentow i wiecie jak to jest, kiedy
przychodzimy 1 lekarz czyta histori¢ choroby 1 niewiele z tego doczyta.

Wazne jest rowniez, zeby takie wizyty diagnostyczno-konsultacyjne
skutkowaly terapia. Prosz¢ panstwa, co z tego, ze dostaniemy wyrok, wer-
dykt, prawda? To niewiele jeszcze znaczy, natomiast znacznie wazniejsze,
zeby osoba byta objeta opieka terapeutyczna. W zwigzku z tym ta opieka
powinna obejmowac cata rodzing i przede wszystkim rodzina powinna by¢
objeta opieka psychologiczna, zgodnie z tym, co powiedziatam o rodzinie
wcezesnie).

Potrzebna jest rOwniez wspotpraca z innymi placowkami, bo konieczne
sa badania diagnostyczne, konsultacje, ktore musza uwzgledniac takie spe-
cyficzne potrzeby pacjenta, ktorych dana placowka czy osrodek nie jest
w stanie zalatwic. Musi by¢ regularnos¢ wizyt. To nie moze by¢ tak, ze pani
przyjdzie za pot roku, bo dopiero wtedy sa miejsca. To musi by¢ regularne
monitorowanie stanu pacjenta 1 tego co si¢ dzieje w rodzinie. Musi by¢
okreslona czestotliwosc 1 dtugos¢ czasu przeznaczonego na terapi¢. Ta
ciagtos¢ oznacza dla mnie rowniez to, ze te wszystkie zalecenia, ktore sa
wazne w terapii, muszg znajdowac swoje odzwierciedlenie w codziennych
czynnosciach, bo majg aspekt terapeutyczny. To jest bardzo wazne. Matka
wielokrotnie przewija dziecko, karmi je, bierze na r¢ce 1 w zwiazku z tym
musi to robi¢ w okreslony sposob, ktory zapobiega utrwalaniu si¢ pewnych
nieprawidtowosci.

Prosz¢ Panstwa, niezbedna jest psychoedukacja rodzicow rownolegle
z oddziatywaniami. Musza oni otrzyma¢ odpowiedz na szereg nurtujacych
ich pytan. Dla nich ta sytuacja jest zupetnie nowa, zaskakujaca i przeraza-
jaca. Dla nas specjalistow diagnoza to normalna sprawa, schizofrenia, upo-
sledzenie umystowe, mozgowe porazenie dziecigce. Tymczasem dla nich
jest to wyrok. W zwiazku z tym oni musza rozmawiac, spotykac si¢, wyjas-
niac sobie, odpowiadac na wiele pytan.

Jak wida¢, pomoc osobie niepetnosprawnej jest permanentnie powigza-
na z pomocg rodzinie. Wsparcie jest potrzebne rodzicom od momentu dia-
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gnozy. Prosz¢ Panstwa, gdybysmy si¢ przyjrzeli, jakie s psychologiczne
aspekty przezyc¢ rodziny w konfrontacji z diagnoza, to na pewno bylby to
szok, zal, na pewno pozorne przystosowanie, kiedy biegaja od placowki do
placowki szukajac cudownego uzdrowienia nie wierzac w to, ze taka sytua-
cja im si¢ zdarzyta. Na pewno z czasem, po miesigcach a by¢ moze 1 po la-
tach dochodzi do konstruktywnego przystosowania, kiedy mozliwa jest
wspotpraca z terapeutami i z osobami, ktore zajmuja si¢ rehabilitacja dziec-
ka czy osoby doroste;j.

Prosz¢ Panstwa, to jest bardzo wazne, zeby rodzina przystosowata sig,
znalazta pomoc, bo przeciez doskonale wiemy, jak wazne sg relacje
rodzice-dzieci, rodzice-osoba niepetnosprawna. Kiedy dziecko otrzymuje
informacje, ze jest kochane i1 akceptowane, wtedy zdecydowanie lepiej
rozwija si¢. Jest otwarte na swiat, ma lepsze kontakty, gotowos¢ do uczenia
si¢, do radzenia sobie z trudnosciami. Natomiast jesli rodzice, matka jest
skoncentrowana na swoich wlasnych negatywnych przezyciach, cierpi
z powodu depresji, to dziecko jest zaniedbane. Na sytuacj¢ dziecka, ktore
ma uszkodzenie na przyktad centralnego uktadu nerwowego 1 jego rozwoj
nie bedzie prawidtowy, naktada si¢ jeszcze dodatkowa trudnosc zwiazana
z brakiem akceptacji 1 mitosci.

Proszg¢ Panstwa, wiadomo, ze wazne jest, zeby srodowisko fizyczne byto
przystosowane. O barierach architektonicznych stysze od 40 lat, jeszcze za
profesora Weisa, kiedy zaczynalam swoja prac¢ z osobami niepetnospra-
wnymi. Media ciagle jeszcze podaja z wielkim rozmachem informacje, ze
wybudowano gdzies podjazd dla wozkow dla osob niepetnosprawnych,
tymczasem na przyktad nikt nie pisze, ze wybudowano schody. Prawda?
Bo to jest naturalne, poniewaz swiat jest przystosowany dla widzacych, sty-
szacych i1 sprawnych ruchowo. Mieszkanie tez musi byc¢ przystosowane dla
0s0b niepetnosprawnych, a rodzina musi otrzymac¢ pomoc w przystosowa-
niu mieszkania, a wigc rozne parametry techniczne musza by¢ brane pod
uwagge, jak rowniez usprawnienia techniczne, akustyczne czy wizualne dla
osob niestyszacych czy niewidzacych.

Prosz¢ Panstwa, rodzice musza mie¢ czas 1 warunki do zaspokajania wta-
snych potrzeb. Mysle, ze rzadko si¢ o tym mowi. Przeciez ten dwudziesto-
czterogodzinny dyzur przy dziecku czy osobie niepetnosprawnej skutkuje
tym, ze cztowiek si¢ wypala, traci sity fizyczne 1 wydolnos¢ psychiczna.
W zwigzku z tym musi miec state wsparcie, pomoc na kazdym etapie, po-
czucie wi¢zi 1 wspolnoty z innymi. Jest to ogromna szansa na to, zeby nie-
petnosprawne dziecko czy osoba pozostata w domu rodzinnym a nie
zostata oddana do domu pomocy spoteczne;j.
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Prosz¢ Panstwa, chcialam si¢ jeszcze odniesc do sprawy integracji, ktora
rozpoczyna si¢ juz od przedszkola 1 powinna by¢ podstawa edukacji 1 wy-
chowania. Z praktyki wiem, ze przedszkola i szkoty bronig si¢ przed dziec-
kiem niepelnosprawnym, poniewaz wymaga ono specjalnych zabiegow
1 staran, natomiast liczba placowek integracyjnych, ktore sa zobligowane
do pomocy 1 do przyjmowania takich dzieci jest niewystarczajaca.

Wedtug danych statystycznych jedynie 2% dzieci niepetnosprawnych
korzysta z przedszkola, a na wsi tylko 0,5% dzieci. Jak widac jest to szalenie
mato. Tymczasem wezesna stymulacja w takich warunkach pozwala dziecku
na uczenie si¢, korzystanie ze wzorcow takich zachowan, na kontakty inter-
pesonalne 1 rozwoj spoteczny. 7, drugiej strony pozwala innym dzieciom,
tym tak zwanym zdrowym, na konfrontacje¢ z niepetnosprawnoscia, wzrasta-
nie 1 przyzwyczajanie si¢ do innosci. Jesli dziecko ma wieloraks ci¢zka nie-
pelnosprawnosé, to winny by¢ takie przedszkola 1 szkoty, ktore zapewniajg
tym dzieciom odpowiednig edukacje i zabiegi rehabilitacyjne.

Prosz¢ Panstwa, z powodu braku czasu nie bedg¢ juz tutaj mowita o zwie-
kszonym obciazeniu finansowym rodzin, bo o tym wszyscy wiedza. Nato-
miast chce powiedzie¢, o tym tez wszyscy wiemy, ze rodziny z osobg
niepetnosprawng zyja na skraju ubostwa. Zwykle jeden z rodzicow jest wy-
taczony z pracy zawodowej, wigc rodzina utrzymuje si¢ tylko z jednej pen-
sji, w zwigzku z tym jest im bardzo ci¢zko. Tymczasem ten poziom
swiadczen jest bardzo niski. Gdybysmy wzi¢li pod uwage koszt utrzymania
dziecka czy osoby niepetnosprawnej w warunkach domowych i1 koszt
utrzymania w DPS-ie, to si¢ okazuje, ze warto wspiera¢ rodzing i wspoma-
gac rodziny, bo to jest nawet finansowo optacalne dla panstwa.

Proszg¢ Panstwa, chce jeszcze tylko powiedziec, ze ten zasitek pielggnacyj-
ny, jak wszyscy wiemy, jest niezroznicowany. T'ymczasem, inne sg naktady na
osoby, ktore leza, ktore sg cewnikowane, pobudzone 1 agresywne 1 wymagaja
statego monitoringu, ktore utracity wzrok i sg niewidome, a inne jesli jest na
przyktad osoba niepetnosprawna lekko czy umiarkowanie 1 nie ma sprz¢zen.
W Europie jest to zroznicowanie, powinno by¢ tak rowniez u nas ze wzgledu
na stopien obcigzenia rodziny opieka nad niepetnosprawnym.

Organizacje pozarzadowe, jak powiedziata pani minister, robia bardzo
wiele zrzeszajac rodzicow 1 przyjaciot, kiedy nie moga za siebie mowic sa-
me osoby niepelnosprawne. Z cata pewnoscia organizacje te wplywaja
na polityke wobec 0sob niepetnosprawnych, wspotpracuja z rzadem. Do-
magaja si¢ dziatan od samorzadu, od roznych partnerow spotecznych,
wskazuja na luki prawne 1 walcza o to, co nalezatoby zrobi¢, z roznym
skutkiem oczywiscie.
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Kreujemy od lat pozytywny wizerunek osoby niepetnosprawnej,
chocby przez akcje¢ ,,Schizofrenia — otwarte drzwi” czy tez jesli chodzi
o osoby niepetnosprawne intelektualnie. Pokazujemy nie to, co rozni te
osoby, lecz w czym one sa podobne do nas, w czym sg swietne 1 wyroz-
niajg sig.

Prosz¢ Panstwa, walczy si¢ o prawa grupy osob niepetnosprawnych
1 przede wszystkim o ich przestrzeganie. Skonczyly si¢ czasy, kiedy
dziecku z zespotem Downa nie byly potrzebne okulary czy operacja z po-
wodu wady serca. Ciagle jeszcze ta dyskryminacja w roznych sferach zy-
cia spotecznego istnieje. Wyrgczajac panstwo organizacje prowadzg
placowki wczesnej interwencji, gdzie przyjmowane sg malenkie dzieci.
Placowki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze realizuja program
szkolny, WTZ-y, czyli warsztaty terapii zajgciowe], zatrudnienie wspo-
magane oraz, w niewielkim co prawda zakresie, hostele, czyli takie miesz-
kalnictwo, ktore rozni si¢ nieco od domow pomocy spotecznej,
a przypomina dom.

Prosz¢ Panstwa, chcialam powiedzie¢, ze zarowno duze organizacje
z ogromnymi wieloletnimi tradycjami, jak Polskie Stowarzyszenie na
Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym, Polski Zwiazek Niewido-
mych, Polski Zwigzek Gtuchych, Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Ru-
chowo, jak i mniejsze majg coraz mniejszy potencjat ekonomiczny. Coraz
mniej jest pienigdzy na utrzymanie lokalu, na telefony, na delegacje, na
faksy. W zwiazku z tym istnieje duza obawa czy te organizacje sobie pora-
dza 1 jak, bo zadania sa coraz wigksze 1 jak wiemy te 10% osob niepetno-
sprawnych bedzie rowniez obcigzalo w znacznie wigkszym stopniu
organizacje pozarzadowe.

Na tym koncz¢ i1 dzigkuj¢. Chciatam powiedziec, ze przygotowatam
dyskietke z pigknymi zdj¢ciami, bardzo kolorowa, ale nie udato si¢ tutaj
uruchomi¢ sprzetu. Dzigkuje bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

To przedostatnie zdanie o finansowaniu organizacji pozarzadowych
mogloby byc¢ przedmiotem zupetnie odr¢bnej debaty w powigzaniu z usta-
wa o organizacjach pozytku publicznego 1 wolontariacie a rowniez mozli-
wosci skorzystania z odpisu od naszych dochodow osobistych, od naszych
podatkow. Zapewne ramy czasowe nie pozwolg dzis do tego problemu si¢
ustosunkowac, ale przed nami jeszcze jest jeden finansowy problem.
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Natomiast teraz przeniesiemy si¢ w inny obszar, 25. krajow polaczone;j
Unii Europejskiej, ktora stawia przed panstwami cztonkowskimi obo-
wigzek likwidacji barier utrudniajacych osobom niepetnosprawnym fun-
kcjonowanie w spoteczenstwie, 1 tych architektonicznych, 1 tych
spotecznych. Tymczasem rzeczywistos¢ skrzeczy, jest siermi¢zna 1 przy
naszym obowigzku potwierdzania swiadczen lekarskich, recept na okulary,
sprz¢t medyczny, kart zaopatrzenia comiesigcznego, wszelkie dobrodziej-
stwa akcesji z Unig Europejska zapewne beda obce. Zupetnie ich nie od-
czuje pacjent z wojewodztwa, na przyktad pomorskiego, gdzie jest tylko
jeden taki punkt potwierdzania zlecen, w Stupsku.

Unia Europejska — to bedzie przedmiot referatu pani dyrektor Elzbiety
Buczkowskiej. Explicite zakazuje kazdego niepozadanego zachowania,
ktore naruszatoby godnosc osoby niepetnosprawnej lub stwarza upokarza-
jace sytuacje. Ale Unia nie pomoze nam w sprzgtaniu naszego wtasnego za-
balaganionego w najrozniejszy sposob podworka. Wtasnie pro domo sua
chciatabym, zeby pani dyrektor byta uprzejma w swojej wypowiedzi — jeze-
li to bedzie mozliwe, to jest konferencja i nie podlega ona regutom takim,
jakie obowiazuja w Senacie — nam wyjasnic, czy Unia Europejska to wigce]
obaw czy nadziei 1 jak to sig¢ stato, ze Polska pomingta w negocjacjach akce-
syjnych mozliwos¢ wprowadzenia okresow przejsciowych na zerowa staw-
ke podatku VAT na wyroby medyczne? By¢ moze, ze jest to dopiero drugi
kwartat. Jak to si¢ mogto sta¢? Dotknie to mocno osoby niepetnosprawne,
bo to nie Unia Europejska wymogta 7% podatek VAT. To naprawde nie
Unia Europejska. W Czechach wynosi on 5%, w bogatej Holandii 6%, a we
Wtoszech 4%. Bardzo zatem proszg, jezeli Pani moze na to odpowiedziec,
to poproszg, jezeli nie, odpowiedzi na to pytanie be¢dziemy poszukiwac da-
lej. Bardzo prosze, Pani Dyrektor.



Elzbieta Buczkowska

Polityka krajow Unii Europejskiej
wobec 0s0b niepetnosprawnych

Szanowni Panstwo! Oczywiscie postaram si¢ w takim zakresie, w jakim
jestem upowazniona odniesc si¢ rowniez do kwestii dotyczacej podatku
VAT i prawnych form wspierania przedsi¢biorstw oraz pracodawcow zatru-
dniajacych osoby niepetnosprawne. Natomiast uwzgledniajac dyscypling
czasows, chciatabym rozpoczac¢ od kwestii ogolnych.

Podczas negocjacji akcesyjnych i kilku lat przygotowywania si¢ Polski
do cztonkostwa w Unii Europejskiej mogtoby si¢ wydawac, ze kwestia do-
tyczaca osob niepetnosprawnych byta zmarginalizowana i nie byta w petni
odzwierciedlona podczas rozmow z Komisja Europejska i z innymi pan-
stwami cztonkowskimi, obecnie starej ,,15”, 6wczesnie panstwami czton-
kowskimi Unii Europejskiej. Rzeczywiscie problematyka dotyczaca osob
niepelnosprawnych, poszczegolne aspekty zwigzane z niepelnosprawno-
scig nie stanowily odrgbnego obszaru negocjacyjnego. Catos¢ acquis com-
munautaire, czyli catos¢ dorobku prawnego Unii Europejskiej podzielona
byta bowiem na ponad dwadziescia obszarow, sposrod ktorych najwazniej-
szymi byl obszar dotyczacy rynku wewngtrznego, swobody przeptywu pra-
cownikow, ustug, przedsi¢biorczosci, kapitatu, obszary dotyczace polityki
podatkowej, polityki spotecznej 1 zatrudnienia. Brak tego odr¢bnego ob-
szaru dotyczacego osob niepelnosprawnych nie oznacza oczywiscie, ze te
kwestie nie byty poruszane 1 nie oznacza rowniez, rzecz jasna, iz Wspolnota
tymi aspektami si¢ nie zajmuje czy je marginalizuje.

Kwestie dotyczace osob niepetnosprawnych byty omawiane bardzo sze-
roko w czasie dyskusji o polityce spotecznej i zatrudnieniu. Gtownie oma-
wiane byly kwestie dotyczace spetnienia przez Polske bardzo wysokich

Elzbieta Buczkowska — wicedyrektor Departamentu Prawa Europejskiego w Komite-
cie Integracji Europejskie;.
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1 rygorystycznych wymagan dotyczacych warunkow zatrudniania osob nie-
pelnosprawnych, bezpieczenstwa 1 higieny pracy.

Drugi wazny obszar dla tej problematyki, w ktorym wtasnie miesci si¢
mig¢dzy innymi problematyczna kwestia dotyczaca wspierania pracodaw-
cow zatrudniajacych osoby niepetnosprawne, obszar dotyczacy konkuren-
cji 1 podatkow. Jesli chodzi o konkurencj¢, omawiane byty problemy
dotyczace wspierania pracodawcow zatrudniajacych osoby niepelnospra-
wne w tych aspektach, w ktorych to wsparcie kierowane byto na pracodaw-
c¢ 1 nie miato bezposredniego wptywu na poprawe warunkow zatrudnienia
pracownikow niepetnosprawnych.

W obszarze podatkow natomiast omawiane byly kwestie dotyczace 6.
Dyrektywy Podatkowej, zwigzanej z podatkiem VAT, ktora nie przewiduje
odrebnego zwolnienia zaktadow pracy chronionej z podatku VAT, By¢ moze
ten sztywny podzial na obszary podczas prowadzonych negocjacji spowodo-
wal roznego rodzaju przeoczenia czy opoznienia sygnalizowane przez strong
polskg stronie unijnej. O tym powiem jeszcze kilka stow poznie;.

Przede wszystkim natomiast chciatabym Panstwu przedstawic jeszcze
inne szczegotowe informacje, ale ramy czasowe dzisiejszej konferencji za-
pewne mi na to nie pozwolg. By¢ moze w toku dyskusji bed¢ mogta odpo-
wiedzie¢ na Panstwa szczegotowe pytania, jezeli takowe beda, do czego
serdecznie zapraszam.

Chciatabym przede wszystkim Panstwu powiedziec o tym, ze powota-
na do zycia EWG, czyli Europejska Wspolnota Gospodarcza w 1957 r.,
ktora w tej chwili funkcjonuje juz w odstonie szerszej Unii Europejskiej,
powolana zostata jako organizm stricte ekonomiczny. Cele przypisywane
Europejskiej Wspolnocie Gospodarczej w 1957 r. byly celami przede
wszystkim ekonomicznymi. Natomiast w toku wspolnego funkcjonowa-
nia poczatkowo kilku, pozniej 15., obecnie 25. panstw, ta organizacja
przeksztatcila si¢, wypracowata pewien model socjalny, w ktorym kwe-
stie spoteczne dotyczace obywatelstwa mig¢dzy innymi problematyki
marginalizacji, wykluczenia spolecznego, znalazty swoje miejsce. W tym
modelu socjalnym, wsrod tych wszystkich problemow spotecznych, ktore
Unia Europejska zidentyfikowata, jakby w oderwaniu od swojego glo-
wnego celu gospodarczego, problematyka dotyczaca niepetnosprawnosci
jest bardzo waznym elementem.

Ten element jest przez Uni¢ Europejska postrzegany dwutorowo. Z je-
dnej strony instytucje wspolnotowe wydaja wigzace normy prawne w wielu
obszarach zwigzanych z niepetnosprawnoscia, do implementacji ktorych
panstwa cztonkowskie sa zobowiazane. Gtownie sa to obszary dotyczace
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wspierania osob niepetnosprawnych na rynku pracy, pewnych ram ochrony
oraz mozna tez wskaza¢ normy prawne dotyczace bezpieczenstwa 1 higieny
pracy osob niepetnosprawnych.

7 drugiej strony instytucje Wspolnoty formutuja ogolne ramy, kierunki
pozadanych dziatan, bez precyzowania szczegotowych zasad ich realizowa-
nia i wdrazania, wcielania w porzadkach prawnych, w porzadkach politycz-
nych poszczegolnych panstw cztonkowskich.

Obecnie prowadzona polityka Unii Europejskiej w dziedzinie niepetno-
sprawnosci obejmuje szeroko pojete inicjatywy zmierzajace do zapewnienia
osobom niepetnosprawnym rownosci szans w doste¢pie do zatrudnienia, od-
powiednich warunkow pracy oraz petnej integracji spoteczne;j.

Jezeli chodzi o kwestie zatrudnienia, odpowiednie warunki pracy, za
chwilg o tym powiem troszeczke szerzej. Natomiast o petnej integracji spo-
tecznej byta juz mowa podczas dzisiejszej konferencji w czasie omawiania
edukacji dzieci niepetnosprawnych. Otoz Unia Europejska zaleca wszyst-
kim panstwom cztonkowskim integrowanie dzieci niepelnosprawnych
w wieku szkolnym w placowkach nauczania powszechnego. Dzieci nie-
petnosprawne co do zasady powinny uczyc¢ si¢ w szkotach powszechnych,
w klasach mieszanych, w ktorych bgda moglty mie¢ bezposredni kontakt
z dzie¢mi petnosprawnymi. Przy czym, co najwazniejsze, edukacja dzieci
niepetnosprawnych w polityce Unii Europejskiej to nie tylko edukacja
dzieci niepetnosprawnych, to rowniez edukacja dzieci petnosprawnych na
temat niepetnosprawnosci. Ta edukacja, ktora w przysztosci ma dac doros-
tym cztonkom spoteczenstwa mozliwos¢ innego reagowania na osoby nie-
pelnosprawne niz ma to miejsce w tej chwili, jak wynika z przedstawionych
badan, oraz ktora ma na celu motywowanie osob petnosprawnych do szer-
szego zajmowania si¢ problematyka niepetnosprawnosci.

Jezeli chodzi o kwestie edukacyjne, we wszystkich programach, ktore
Unia Europejska oferuje dzieciom niepelnosprawnym znajduje si¢ row-
niez komponent zwigzany z niepelnosprawnoscia. Mianowicie mtodziez
1 dzieci niepetnosprawne, korzystajace z programow edukacyjnych takich
jak Erazmus czy [.eonardo da Vinci moga w nich bra¢ udziat rowniez w to-
warzystwie swojego opiekuna. Wyjazd na studia zagraniczne opiekuna
osoby niepetnosprawnej jest rowniez z takich funduszow finansowane.

Polityka Unii Europejskiej wobec 0sob niepetnosprawnych oparta zosta-
ta na stwierdzeniu, ze osoby te niezaleznie od odnoszonych przez nie indy-
widualnych sukcesow zawodowych pozostaja grupa szczegolnie narazona na
napotykanie roznego rodzaju barier zarowno w znalezieniu oraz utrzymaniu
odpowiedniego zatrudnienia, jak rowniez w pelnym uczestnictwie w zyciu
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ekonomicznym oraz spotecznym swoich spotecznosci, w ktorych przebywa-
ja, w ktorych pracuja.

Wydany w 1996 r. przez Komisj¢ Europejska komunikat o rownosci
szans dla osob niepetnosprawnych zaktadat zatem intensyfikacje¢ dziatan
po stronie Unii Europejskiej zmierzajacych do prawnego zagwarantowania
rownych szans osobom niepelnosprawnym. Komunikat ten zobowigzat
takze instytucje Wspolnoty do uwzgledniania perspektywy niepetnospra-
wnosci we wszystkich podejmowanych przez nie istotnych dziataniach
i postanowieniach. Ten komunikat w 1996 r. zapoczatkowat bardzo zdyna-
mizowany proces zajmowania si¢ przez instytucje Unii Europejskiej pro-
blemem niepelnosprawnosci 1 wprowadzit do tej polityki podstawowy
bardzo wazny mechanizm, ktory cz¢sci Panstwa zasiadajacych na tej sali za-
jmujacych si¢ rownoscig szans kobiet 1 m¢zczyzn jest doskonale znany.
Mianowicie polityka Unii Europejskiej wobec niepetnosprawnosci zostata
obudowana mechanizmem main streaming. To jest pojecie, trudno przettu-
maczalne na j¢zyk polski, niemniej jednak oznacza ono zobowigzanie zaro-
wno Wspolnoty, jak 1 wtadz poszczegolnych panstw cztonkowskich do
uwzgledniania polityki niepetnosprawnosci we wszystkich podejmowa-
nych dziataniach.

Zatem w 1996 r. Komisja Europejska zwigzata si¢ niejako z zatozeniem, iz
wszystkie podejmowane przez nig dziatania, czy to w dziedzinie edukacji,
czy polityki architektonicznej, budowlanej, czy w dziedzinie transportu, czy
polityki spotecznej wszystkie realizowane dzialania beda rozpatrywane pod
katem ich skutku dla sytuacji osob niepetnosprawnych w zyciu zawodowym
oraz w zyciu spotecznym. Jest to dziatanie analogiczne do dziatan podejmo-
wanych przez Uni¢ Europejska i przez panstwa cztonkowskie, jesli chodzi
o polityke rownosci i1 szans ze wzgledu na ptec, ta instytucja czgsci Panstwa
jest doskonale znana.

Nalezy zatem podkreslic dominujaca tendencje do wieloaspektowego
podejscia do problematyki niepetnosprawnosci w polityce Unii Europej-
skiej wobec 0sob niepelnosprawnych. Wyraza si¢ ta polityka w przekona-
niu, ze sukces w zatrudnieniu osoby niepetnosprawnej nie jest uzalezniony
wylacznie od inicjatyw podejmowanych w dziedzinie polityki zatrudnie-
nia, ale rowniez od zapewnienia tej osobie niepelnosprawnej szerokiego
dostepu do wsparcia finansowego, przystosowania srodkow transportu,
miejsca zamieszkania, dla jej wymagan oraz zagwarantowania jej petnego
dostepu do zatrudnienia.

Ponadto podkresli¢ nalezy w tym miejscu, ze co do zasady, Unia Euro-
pejska wyznacza jedynie ramy tej polityki, pozostawiajac jej realizacj¢ po-
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szczegolnym panstwom czltonkowskim. Nalezy bowiem zauwazyc, ze
dzialania majace na celu przeciwdziatanie marginalizacji 1 dyskryminacji
0sob niepetlnosprawnych naleza do podstawowej kompetencji panstw
cztonkowskich Unii Europejskiej. Za ich realizacj¢ ponosza glowna odpo-
wiedzialnos¢ spoteczenstwa poszczegolnych panstw cztonkowskich oraz
reprezentujace je rzady.

Wynika to z jednej z gtownych dla prawa wspolnotowego zasad subsy-
diarnosci oznaczajacej, ze to, co moze byc lepiej, zdaniem Unii Europej-
skiej, zrobione na poziomie krajowym powinno byc¢ tak realizowane. Unia
Europejska wkracza natomiast ze swoimi dzialaniami w okreslone obszary,
w tym wypadku w obszar niepetnosprawnosci wylacznie wtedy, kiedy
uwaza, ze moze wniesC nowg jakosc¢ do statusu obywateli Unii Europej-
skiej. Dlatego tez mi¢dzy innymi Unia Europejska ogtosita ubiegly rok ro-
kiem osob niepetnosprawnych. Podczas jego trwania Unia Europejska
zebrala ogromny materiat statystyczny na temat sytuacji osob niepetno-
sprawnych, poszczegolnych grup spotecznych dotknig¢tych niepetnospra-
wnoscig w poszczegolnych panstwach cztonkowskich. W tej chwili te dane,
ta zebrana statystyka jest analizowana. W oparciu o jej wyniki Komisja Eu-
ropejska planuje podjac¢ srodki prawne, wysuna¢ nowe propozycje dziatan
1 przedstawi¢ je panstwom czlonkowskim Unii Europejskie;.

Nalezy pamigtac, ze, mowiac kolokwialnie, konsumowanie wynikow,
ktore przyniost rok osob niepetnosprawnych be¢dzie rowniez udziatem Pol-
ski, poniewaz nasz kraj poprzez swoich przedstawicieli w komitetach dzia-
tajacych przy Komisji Europejskiej, poprzez przedstawicieli rzadu
bioracych udziat w pracach grup roboczych Rady Unii Europejskiej, jak ro-
wniez poprzez swoich parlamentarzystow w Parlamencie Europejskim be-
dzie miala wplyw na ksztaltowanie przysztego ustawodawstwa Unii
Europejskiej w tej dziedzinie.

Realizowane przez Uni¢ Europejska, co rowniez chciatabym podkres-
lic, wieloaspektowe podejscie do problematyki niepetnosprawnosci i zaga-
dnien zwiazanych z funkcjonowaniem osob niepetnosprawnych na rynku
pracy 1 w zyciu spotecznym wyplywa z rezygnacji przez Wspolnote z trady-
cyjnego podejscia do polityki wobec 0sob niepetnosprawnych. Jak juz pod-
kreslita pani Zofia Pakuta w swoim referacie, opierato si¢ ono na uznaniu,
ze niepelnosprawnosc jest stanem odbiegajacym od normalnosci, ktora jest
przyjeta przez dane spoteczenstwo jako standard sprawnosci fizycznej
badz umystowej. W tym kontekscie przyjeta w danym panstwie czlonkow-
skim polityka miata na celu rehabilitacj¢ osoby niepelnosprawnej, aby
przede wszystkim zrekompensowac takiej osobie jej odmiennos¢ oraz
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zmobilizowac ja do podjegcia wysitku funkcjonowania w sposob mozliwie
najbardziej zblizony do spotecznie zaakceptowanej normy.

Obecnie natomiast powyzsza relacja mi¢dzy pojeciem niepetnosprawnosci
a pojeciem normalnosci, w cudzystowie oczywiscie, rozpatrywana jest w kon-
tekscie uznania fundamentalnego prawa jednostki do funkcjonowania w spo-
teczenstwie, w tym uznania, co najwazniejsze, prawa wystgpujacych w nim
mniejszosct do odmiennosci nie wymagajacej dostosowania si¢ do normy wy-
tworzone] przez wigkszos¢. W zwiazku z takim podejsciem do odmiennosci,
ograniczenia, na ktore napotykaja osoby niepetnosprawne identyfikowane sa
obecnie w Unii Europejskiej raczej z niezdolnoscig spoteczenstwa do zape-
wnienia rownych szans wszystkim obywatelom, nie zas, jak dotychczas, z ich
uposledzeniem fizycznym lub umystowym jako takim. To zmienione, nowe
podejscie do problematyki niepetnosprawnosci wynika wtasnie z komunika-
tu, o ktorym mowitam. Rozpoczeto si¢ ono w roku 1996 w polityce Unii Euro-
pejskiej.

Jest bardzo mato czasu. Mam swiadomosc tego, ze nadwyr¢zytam Pan-
stwa cierpliwos¢ tym dosy¢ rozbudowanym wywodem na temat zatozen
polityki Unii Europejskiej wobec osob niepetnosprawnych. Chciatam jesz-
cze powiedzie¢ na temat polityki zatrudnienia wobec osob niepetnospra-
wnych. Moze w takim razie nie bed¢ omawiac tego tematu szczegotowo,
ale zasygnalizuj¢ jedynie kilka podstawowych kwestii. Mianowicie polity-
ka zatrudnienia wobec osob niepetnosprawnych realizowania przez Unig
Europejska sktada si¢ z czterech podstawowych elementow.

Unia Europejska co roku wydaje tak zwane wytyczne dotyczace polity-
ki zatrudnienia w poszczegolnych panstwach cztonkowskich. Te wytyczne
wydawane sa na podstawie strategii zatrudnienia, ktora jest przyjmowana
przez Komisj¢ Europejska rowniez corocznie 1 ktora zawiera podstawowe
dla wszystkich panstw cztonkowskich wytyczne dotyczace tego, w jaki
sposob w danym roku polityka zatrudnienia w poszczegolnych panstwach
cztonkowskich powinna by¢ realizowana, aby mogta zapobiec powstawa-
niu negatywnych zjawisk na rynku pracy w wymiarze europejskim.

[ tak wytyczna 9. Europejskiej Strategii Zatrudnienia mowi o tym, ze
wszystkie panstwa cztonkowskie powinny zwrocic szczegolng uwage na
osoby niepelnosprawne oraz inne osoby, ktore moga znajdowac si¢
w niekorzystnej sytuacji oraz na rozwini¢cie odpowiednich form zapo-
biegawczych i przedsi¢wzig¢ majacych na celu ich integracj¢ na rynku pra-
cy. W oparciu o t¢ wytyczng co roku Unia Europejska, Komisja Europejska
wskazuje panstwom cztonkowskim, na terytorium ktorych identyfikuje
szczegolny problem zwigzany z niepetnosprawnoscia, z bezrobociem
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wsrod osob niepetnosprawnych, 1 kieruje do tych panstw bardzo szcze-
gotowe wytyczne dotyczace limitow zatrudniania czy procentow wzro-
stu zatrudnienia osob niepetnosprawnych, ktore powinny byc¢
osiagni¢te w danym roku. To jest pierwszy obszar, czyli dzialanie po-
przez wskazywanie konkretnych zadan, ktore powinny by¢ osiagnigte
w poszczegolnych panstwach cztonkowskich.

Drugi obszar to walka z dyskryminacja. Na podstawie art. 13 Traktatu
stanowigcego Wspolnote Europejska, Rada Unii Europejskiej wydata dy-
rektywe 2000/78, ktora naktada na wszystkie panstwa cztonkowskie Unii
obowiazek zapewnienia, 1z osoby niepetnosprawne nie b¢da dyskrymino-
wane we wszystkich stosunkach zwigzanych z zatrudnieniem ze wzgledu
na swoja niepetnosprawnos¢. Ta dyrektywa zostala implementowana
w Kodeksie Pracy 1 funkcjonuje juz od kilku miesigcy.

Kolejny obszar to warunki zatrudnienia, warunki dotyczace bezpieczen-
stwa 1 higieny pracy. Szereg dyrektyw rowniez implementowanych w pol-
skim Kodeksie pracy naktada na panstwa cztonkowskie Unii Europejskie;j
obowiazek zapewnienia, iz osoby niepetnosprawne, zatrudniane w zakta-
dach pracy powinny miec¢ stworzone takie stanowisko pracy, ktore bedzie
umozliwiato im bezpieczne wykonywanie swoich powierzonych im obo-
wigzkow zawodowych.

I ostatni obszar, w tej chwili dla Polski najwazniejszy, to standardy za-
trudnienia osob niepelnosprawnych czy prawne formy wspierania osob
niepetnosprawnych na wspolnotowym rynku pracy.

Wskazac¢ tutaj nalezy przede wszystkim glowny cel polityki Unii Euro-
pejskiej w tym zakresie. Otoz glownym celem polityki zatrudnienia osob
niepetnosprawnych w Unii Europejskiej jest zatrudnienie osoby niepetno-
sprawnej na otwartym rynku pracy. W zwigzku z powyzszym zjawisko, ja-
kim jest zatrudnienie chronione osoby niepetnosprawnej nie powinno by¢
traktowane, jako zjawisko odr¢bne, jako stan docelowy zatrudnienia osoby
niepelnosprawnej, ale powinno byc¢ traktowane jako stan przejsciowy,
umozliwiajacy osobie niepetnosprawnej osiggni¢cie wiedzy zawodowej,
ktora umozliwi jej nastgpnie wejscie na otwarty rynek pracy. Z tym oczywi-
scie zwigzany jest szereg instrumentow wspomagajacych osobg niepetno-
sprawng na otwartym rynku pracy. Wiaze si¢ to z problematyka kierowania
strumienia pomocy finansowej przez panstwo nie do pracodawcy zatru-
dniajacego osobe¢ niepetnosprawna co do zasady, z matymi wyjatkami, ale
bezposrednio do osoby niepetnosprawne;.

Swoje wystapienie chciatabym zakonczyc¢ jedng kwestig ogolna, ktora, jak
wydaje si¢, bedzie miata mate przetozenie na faktyczng sytuacje osob nie-
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petnosprawnych, niemniej jednak moze mie¢ rowniez znaczenie bardzo mo-
bilizujace zarowno dla rzadow, jak 1 dla Unit Europejskiej oraz dla osob
niepetnosprawnych jako takich. Mianowicie w 2000 r. na szczycie w Nicei
przyjeta zostata Karta Podstawowych Praw Unii Europejskiej. Tworzy ona ka-
talog podstawowych praw cztowieka oraz podstawowych praw nowej genera-
cji, ktorych realizacja jest priorytetem Unii Europejskiej. Ta Karta Praw
Podstawowych Unii Europejskiej zostala zaprojektowana jako rozdziat 2.
przysztej Konstytucji Unii Europejskiej. Zapisane sg tam podstawowe prawa
cztowieka, ktore chroni¢ ma system luksemburskiej ochrony praw cztowieka.
Karta zawiera tak zwane prawa trzecie, prawa nowej generacji, prawa trzeciego
pokolenia, ktore do tej pory nie byty uznawane za prawa fundamentalne.

Art. 26 tej Karty w rozdziale ,,ROwnos¢” wprowadza prawo do integracji
0sob niepetnosprawnych. Art. 26 Karty Praw Podstawowych Unii Europej-
skiej brzmi w sposob nast¢pujacy:

»Unia uznaje 1 szanuje prawo osob niepetnosprawnych do korzystania
ze srodkow majacych zapewnic¢ im niezaleznos¢, integracj¢ spoteczna 1 za-
wodowg oraz udziat w zyciu spotecznosci.”

To prawo jest prawem dla osob niepetnosprawnych, ale jest tez zobo-
wigzaniem dla Unii Europejskiej do dziatania na rzecz niepetnosprawno-
sci, ktore moze si¢ wyraza¢ w bardzo roznych formach.

Na tym chciatabym skonczy¢ referat. Dzigkuj¢ Panstwu serdecznie za
wyrozumiatos¢ 1 za uwage. Jezeli bed¢ w stanie odpowiedziec¢ na Panstwa
pytania, jezeli takowe beda, zrobig to z ogromna przyjemnoscia. Dzigkuje
serdecznie.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzigkuje¢ bardzo. Jest mi tylko bardzo przykro, ze ogromny obszar wie-
dzy, kompetencji weisngtam w taki ciasny gorset czasowy.

Prosz¢ Panstwal! Z akcesja do Unii Europejskiej zyskalismy rowniez do-
stegp do unijnych pieni¢dzy. Oprocz programow nastawionych na utatwie-
nie osobom niepetnosprawnym normalnego zycia w ich miejscu
zamieszkania, bedziemy mogli rowniez skorzysta¢ — pan dyrektor nas
o tym poinformuje — z Europejskiego Funduszu Spotecznego. Prosz¢ po-
wiedzie¢, Panie Dyrektorze, jak bedziemy z niego korzystac. Referat
przedstawi naszym gosciom pan Marian Anasz, dyrektor Wydziatu Wdra-
zania Programow Unii Europejskiej w Panstwowym Funduszu Rehabilita-
cji Osob Niepetnosprawnych. Bardzo proszg.



Marian Anasz

Jak korzystaé z Europejskiego
Funduszu Spotecznego?

Pani Marszatek! Pani Przewodniczaca! Szanowni Panstwo!

Czym jest Europejski Fundusz Spoteczny? Pani Elzbieta Buczkowska
mowila przed chwila o europejskiej polityce zatrudnienia w Unii Europej-
skiej. Europejski Fundusz Spoteczny to fundusz, ktory jest finansowym
zapleczem realizacji tej polityki. Sa to pieniadze skierowane mozna powie-
dzie¢ najogolniej na rynek pracy.

Pan Y.agodzinski przedstawit wiele bardzo interesujacych informacji, ktore
swiadcza o duzej dyskryminacji osob niepetnosprawnych na rynku pracy, co ma
swoje przetozenie 1 konsekwencje takze w ich funkcjonowaniu w rodzinach.
Troszczac si¢ o zatrudnienie osob niepetnosprawnych jednoczesnie podejmu-
jemy weztowe kwestie dla rodzinnej pomyslnosci 0sob niepetnosprawnych.

Europejski Fundusz Spoteczny to 1,8 miliarda euro w Polsce. Z tego
krajowy wktad publiczny ksztattuje si¢ na poziomie 500 milionow. Jak te
pienigdze mozna wykorzystac dla osob niepetnosprawnych? Polska edycja
Europejskiego Funduszu Spotecznego jest sektorowy program operacyjny
,» Rozwoj zasobow ludzkich”. Jest on podzielony na dzialania. Kazde z dzia-
tan ma rozwigzywac jakis wazny, istotny problem spoteczny. Bezposrednio
do problematyki niepetnosprawnosci jest zaadresowane dziatanie 1,4, kto-
rego beneficjentem koncowym czy tez instytucja wdrazajaca jest Panstwo-
wy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych. Podkresli¢ trzeba, ze
to dziatanie jest zaadresowane wytacznie do 0sob o znacznym i umiarkowa-
nym stopniu niepetnosprawnosci.

Dlaczego podjeto taka decyzje? W nawigzaniu do wystapienia pana ¥.a-
godzinskiego, ktory mowit, ze wskaznik aktywnosci zawodowej dla osob

Marian Anasz — dyrektor Wydziatu Wdrazania Programow Unii Europejskiej
w Panstwowym Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych.
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niepetnosprawnych w tej chwili ksztattuje si¢ na poziomie 20%, dla me¢z-
czyzn okoto 25%, dla kobiet 14,4%, o ile pami¢tam; srednio 20%. Ten
wskaznik, mozna powiedziec, dotyczy ogotu osob niepetnosprawnych. Je-
zeli sprobujemy okresli¢ go dla 0sob o znacznym 1 umiarkowanym stop-
niu niepetnosprawnosci, to ksztattuje sie on na poziomie 5%. Swiadczy to
o drastycznym, dramatycznym uposledzeniu spoteczno-zawodowym
0so0b 0 znacznym 1 umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci. Przy
czym podkresli¢ trzeba, ze ta kategoria osob stanowi 2/3 ogotu osob nie-
petnosprawnych w Polsce, czyli taki jest poziom aktywnosci zawodowej
podstawowej liczby 0sob niepetnosprawnych. Ksztattuje si¢ on na pozio-
mie okoto 5%, stad dziatanie 1,4 1 zaangazowanie Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych w podjecie si¢ tego trudu.
Trud, jezeli chodzi o nasz fundusz polega na tym, ze wydatkowane sg
srodki z tak zwanego wktadu krajowego; po drugie, fundusz ponosi caty
cigzar prefinansowania dzialania.

Dla 0sob o znacznym 1 umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, dla
poprawy ich sytuacji, jezeli chodzi zatrudnienie, pieni¢dzy mozna szukac
w dziataniu 1,4. Sg to jednak osoby po pierwsze, nie pracujace, bezrobotne,
poszukujace pracy 1 osoby o znacznym 1 umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci. Mozna zapytac: a co wobec tego z osobami, ktore majg jedynie
lekki stopien niepetnosprawnosci lub co z osobami, ktore juz pracuja, ale sa
zagrozone w swej sytuacji zawodowej, bo moga t¢ pracg straci¢, prawda?

Wszyscy mamy swiadomos¢, ze w sytuacji tak dynamicznej gospodarki
i zmian strukturalnych, kwalifikacje szybko si¢ zuzywaja. Trzeba je odna-
wiac 1 aktualizowac. Btedem byloby wiec — co jest dos¢ powszechne w od-
biorze EFS-u - kojarzenie tematyki niepelnosprawnosci wylacznie
z dzialaniem 1,4. Pieniadze dla niepetnosprawnych sa tez w innych dziata-
niach w ramach SPORZL,, czyli Sektorowego Programu Operacyjnego
,»Rozwoj Zasobow L.udzkich”, w ramach tej polskiej edycji EFS-u.

Sa pieniadze po pierwsze, w ramach dziatania 1,2 1 to jest dziatanie, ktore
ma znacznie wigkszy budzet niz nasz. Budzet dziatania 1,4 wynosi 106 milio-
now euro; w przypadku dziatania 1,2 pt. ,,Perspektywy dla mtodziezy” ten bu-
dzet wynosi 300 milionow euro. Jest to dziatanie zaadresowane do bezrobotne;j
mlodziezy, w tym takze mtodziezy niepetnosprawnej, osob do 25. roku zycia.
Rozwiazujac problemy absolwentow, problemy niepetnosprawnosci mtodzie-
zy, nalezy pamictac, ze sa tez srodki w ramach dziatania 1,2.

Dziatanie 1,3 poswigcone jest przeciwdziataniu 1 zwalczaniu dtugotrwa-
tego bezrobocia, czyli jest zaadresowane do ogotu bezrobotnych. Sg tu
srodki, ktore mozna wykorzystac z mysla o osobach o lekkim stopniu nie-
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pelnosprawnosci na podnoszenie lub zmiang ich kwalifikacji. Walczac
z bezrobociem wsrod osob o lekkim stopniu niepetnosprawnosci nalezy
szukac¢ srodkow w ramach dziatania 1,3.

Dla tematu dzisiejsze] konferencji wazne znaczenie ma dziatanie 1,6,
ktorego celem jest integracja i reintegracja zawodowa kobiet. Beneficjen-
tem tego dzialania jest Sekretariat Petnomocnika Rzadu do spraw Rowne-
go Statusu Kobiet 1 M¢zczyzn. Sa tu srodki, ktore mozna wykorzystac dla
integracji 1 reintegracji zawodowe] niepetnosprawnych kobiet. Sg tutaj tez
srodki, ktore moga utatwic¢ roznego typu przedsigwzigcia majace na celu
wprowadzanie kobiet na rynek pracy, poniewaz mozliwe jest finansowanie
wielu dodatkowych ustug, na przyktad zwigzanych z opiekq nad dzieckiem
w sytuacji, kiedy matka moze ksztatcic si¢, doskonali¢ swoje kwalifikacje.

Program, o ktorym mowi¢, ESPORZL,, jest generalnie zaadresowany do
0sob bez pracy. Natomiast EFS, czyli Europejski Fundusz Spoteczny zasila
takze cz¢sc tak zwanego Zintegrowanego Programu Operacyjnego Rozwoju
Regionalnego, w ramach ktorego wyrozniono kilka dziatan nakierowanych
na pomoc osobom juz pracujacym. Warunkiem wykorzystania srodkow nie
jest wige przygotowywanie przedsigwzi¢c czy projektow zaadresowanych do
0sob bezrobotnych.

Myslac o niepetnosprawnych, zwtaszcza tych, ktorych sytuacja zawodo-
wa moze by¢ zagrozona, co jest zwigzane wlasnie z procesami restruktury-
zacjl, ze zmianami gospodarczymi, trzeba pamigtac, ze w ramach Drugiego
Sektorowego Programu Operacyjnego, ktorym jest Zintegrowany Program
Operacyjny Rozwoju Regionalnego, sa srodki na podnoszenie i zmiang
kwalifikacji osob niepetnosprawnych o lekkim stopniu niepetnosprawno-
sci, znacznym czy umiarkowanym, ktore pracuja, a ktorych kwalifikacje
wymagaja aktualizacji, zmiany 1 doskonalenia.

Jak korzystac ze osrodkow Europejskiego Funduszu Spotecznego? Mo-
wiac najkrocej, poprzez sktadanie projektow. My z perspektywy benefi-
cjenta koncowego oceniamy w tej chwili, ze wdrazanie tych programow
pomocowych, wykorzystywanie funduszow strukturalnych jest scisle
zwigzane z upowszechnianiem nowej technologii dzialania spotecznego
wprost. My, jako spoteczenstwo, organizacje pozarzadowe, samorzady mu-
simy nauczyc¢ si¢ nowej praktyki korzystania ze srodkow publicznych. Po-
lega to na tym, ze aby je pozyska¢, nie wystarczy ztozy¢ ogolnikowe
podanie czy prosbe, trzeba przygotowa¢ dobrze przemyslane, wyraznie
zdefiniowane 1 okreslone przedsigwzigcie ujete w konkretne ramy meto-
dologiczne, co z kolei jest regulowane wieloma materiatami pomocniczy-
mi, programowymi itd. Tego trzeba si¢ uczy¢. Trzeba tez jednak miec
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swiadomosg, ze ten sposob korzystania ze srodkow publicznych daje mozli-
wosc o wiele efektywniejszego ich wykorzystywania niz dotychczas, praw-
da? W krotkim czasie ten model korzystania ze srodkow publicznych
bedzie niemal wylacznym modelem dost¢pu do srodkow publicznych
w naszym kraju, tak jak to si¢ juz dzieje w krajach Unii Europejskie;.

Przywiagzujemy ogromne znaczenie do roli organizacji pozarzadowych
w naszej wspoltpracy 1 wykorzystaniu tych srodkow, ktore mamy w ramach
dziatania 1,4. Szacujemy, ze organizacje rzadowe be¢da stanowily okoto
50% projektodawcow, z ktorymi nawigzemy kontakt. Aby to przebiegto
efektywnie 1 skutecznie, organizacje pozarzadowe musza, jak to si¢ mowi,
uzyskac kultur¢ projektowa, to znaczy w swym sktadzie wytonic¢ gremia,
zespoly osob, ktore beda umiaty przygotowywac projekty, zarzadzac nimi
1 je rozliczac. Pieniadze unijne 1 pomocowe bgdg bardzo precyzyjnie rozli-
czane, zeby nie powiedzie¢, bardzo surowo. Niewypetnienie zobowiazan
zawartych w umowie finansowania projektu bedzie si¢ wigzato z bezwzgle-
dnym zadaniem zwrotu srodkow. Personel, ktory si¢ tym bedzie zajmowat
musi wiedziec, jak to robi¢, musi si¢ tego nauczyc.

To zrozumiate w sytuacji EFS-u. Zwazcie Panstwo, ze warunki finanso-
wania sg bardzo korzystne. Projekty w ramach EFS-u beda finansowane jako
dotacje, czyli organizacje pozarzadowe 1 wszyscy projektodawcy beda z gory
otrzymywac¢ w ramach dziatania 1,4, srodki na realizacj¢ projektow, mozna
nawet powiedzie¢, ze niemal petna kwote, ktora jest potrzebna dla ich zreali-
zowania 1 skutecznego zakonczenia. Udziat srodkow prywatnych projekto-
dawcy szacuje si¢ zaledwie na poziomie 1%. Bedzie je mozna rowniez
wnosi¢ w formie wkladu rzeczowego. Z komfortem dostawania pieni¢dzy
wigzac si¢ jednak musi koniecznie, ten wlasnie surowy sposob pilnowania
srodkow publicznych, zeby po prostu nie zostaty one zmarnowane.

Mysle, ze wyczerpatem swoje dziesie¢ minut. Jezeli pojawia si¢ kon-
kretne pytania, to w cz¢sci dyskusyjnej z przyjemnoscig na nie odpowiem.
Dzi¢kuje¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Bardzo polecam Panstwu t¢ ulotke, ktora jest wytozona przy wejsciu do
sali konferencyjnej, poniewaz pan dyrektor w bardzo skondensowane;j for-
mie podawat wielkie kwoty — miliard, ponad miliard euro — podawat nazwy
roznych programow i mozliwosci skorzystania z nich przy 1% udziale wtas-
nym i CzZ¢sto W postaci zaangazowania rzeczowego, natomiast trudno to by-
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to spamigtac. Ta ulotka natomiast, ktorg Panstwu polecam, zawiera oprocz
informacji o beneficjencie koncowym, jakim jest Panstwowy Fundusz Re-
habilitacji konkretny adres, punkt informacyjny, Europejskiego Funduszu
Spotecznego, Warszawa, Aleja Jana Pawta II, nr 11, 13 pigtro, pok. 1311,
numer telefonu. To jest przede wszystkim ta wazna informacja, ktorg moz-
na z sobg stad zabrac i postugiwac si¢ nig pozniej juz w poszukiwaniu mozli-
wosci skorzystania z pieni¢dzy, ktore przeciez nie sg darowizng. My swoje
sktadki do Unii Europejskiej wnosimy. Jest to pewien zwrot nalezny nam
z tytutu tego, 1z jestesmy wsrod 25. krajow 1 bedziemy realizowac konkret-
ne programy.

Natomiast teraz, przejdziemy do czesct dyskusyjnej. Najpierw dzigkuje
wszystkim naszym prelegentom, jezeli tak mozna powiedzie¢, wyktadowcom
o tak wysokiej klasie. Mam pig¢ zgloszen do dyskusji. Poniewaz za godzing
wraz z panig przewodniczacg Parlamentarnej Grupy Kobiet 1 panig marszatek
poczestujemy Panstwa goracym positkiem, rozpoczynamy juz dyskusje.

Bardzo prosze¢, nie ograniczajac czasowo oczywiscie wypowiedzi, by —
jezeli to jest mozliwe —wystapienie byto zakonczone wnioskiem badz skie-
rowane do konkretnej osoby. Prosze tez rozwazyc, czy tego typu konferen-
cje, bardzo scisle tematyczne 1 drazliwe spotecznie, sa potrzebne.

Mam juz szes¢ zgtoszen do dyskusji. Pierwsza zbierze glos pani Karolina
Winkler ze Stowarzyszenia Regionalnego FORUM Kobiet. Prosz¢ uprzejmie.



Dyskusja






Karolina Winkler
Stowarzyszenie Regionalne FORUM Kobiet

Pani Marszatek! Pani Przewodniczaca!

Mam dwa pytania: do pana prezesa PEFRON-u oraz do pani Zofii Paku-
ty. Zaczynam od pana prezesa.

Urzg¢dy pracy otrzymuja dotacje z PFRON-u na szkolenie osob niepetno-
sprawnych. Co si¢ okazuje? Sg to niemate pieniadze, a szkolenia sg na wat-
pliwym poziomie. Za takim szkoleniem nie idzie absolutnie mozliwos¢ czy
szansa zatrudnienia niepetnosprawnego. Jak wyglada praca zaktadow pracy
chronionej, to wszyscy wiemy, nie musz¢ powtarza¢. Natomiast w Unii Eu-
ropejskiej sa zaktady akeywnosci zawodowej. U nas takze juz zaczynaja si¢
pojawiac zaktady aktywnosci zawodowej, ale ich istnienie jest obwarowane
barierami 1 nie mozna, mimo szczerych checi, otworzy¢ zaktadu aktywnosci
zawodowej, jesli w danym wojewodztwie juz jest taki jeden zaktad. Wiegc
czegos tutaj nie rozumiem. Niepetnosprawni nie bardzo majg ochotg¢ byc¢ na
garnuszku socjalnym, chca wypracowac swojq emerytur¢ wlasnymi sitami
1 mozliwosciami. Pracuj¢ jako spotecznik od 1997 r. z osobami niepetnospra-
wnymi w organizacji pozarzadowej, w zwigzku z tym ich problemy 1 odczu-
cia, jakie majq kiedy otrzymuyja pieniadze znam doskonale.

Drugie zagadnienie kieruj¢ do pani Zofii Pakuty. Pani Zofio, picknie
Pani powiedziata, co powinno si¢ dac rodzinie, ktora ma dziecko niepetno-
sprawne. Byla mowa o rehabilitacji leczniczej, rehabilitacji psychologicz-
nej, o finansach. Naprawde¢ jednak, mimo naszej szczerej checi, naszej
walki, takie dziatania nie idq w parze z rzeczywistoscia. Rehabilitacja jest
redukowana. Jestem lekarzem 1 wiem, jak wyglada rehabilitacja osob nie-
petnosprawnych. Ta integracja jest zwrocona absolutnie w ztym kierunku.
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Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Czy Panstwo pozwolicie, ze zbierzemy blok pytan a pan prezes w tym
czasie przygotuje si¢ do odpowiedzi? Bedzie tatwiej niz w systemie
pytanie-odpowiedz.

Bardzo proszg, pani Teresa Klarkowska, Stowarzyszenie Przyjaciot
Dziecka z Grudziadza.

Teresa Klarkowska
Stowarzyszenie Przyjaciol Dziecka z Grudziadza

Reprezentuj¢ stowarzyszenie, ale jestem rowniez matkg dziecka nie-
petnosprawnego i chciatabym wtasnie z tego tytutu — zebratam tu pytania
innych rodzicow — zapytac: jakie mamy szanse, bo pani Pakuta tak pigknie
mowita o niemoznosci podj¢cia pracy przez opieckuna dziecka niepetno-
sprawnego — 1 to jest prawda — na wczesniejsze emerytury jako opiekuno-
wie osoby niepetnosprawnej 1 jakie s warunki jej przyznawania?
Styszatam, ze juz takiej mozliwosci w ogole nie ma, a przeciez jest to bardzo
potrzebne. To jest pierwsze pytanie.

Chciatabym rowniez zapytac, w jaki sposob rolnik moze otrzymac zwrot
kosztow zwiazanych z rehabilitacjg swojego dziecka niepetnosprawnego?
W innych grupach zawodowych jest to kwota tez niewielka, bo na pewno
nie pokrywa wszystkich kosztow, 2 tysigce 250 ztotych, odpisywana od po-
datku corocznie, a rolnik w zasadzie nie ma mozliwosci odpisywania tych
kosztow. Gdzie mozna szuka¢ pomocy?

Jezeli chodzi o dotacje z PFRON-u, to oczywiscie sq one w bardzo duzej
gamie, trzeba to przyznac, ale te 40% najczescie] musza poniesc rodzice. Jaka
jest szansa dla tych rodzicow, ktorych po prostu nie sta¢ nawet na pokrycie
tych 40%? To jest czesto bardzo duza suma przy sprzecie rehabilitacyjnym,
ktory jest bardzo drogi. Jakie sg szanse, gdzie szukac tej pomocy na pokrycie
wlasnie tych pozostatych cz¢sci? To wszystko. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz
Dzi¢kuje¢ bardzo.
Pani Teresa Czekalska, Liga Kobiet Polskich oraz FORUM Kobiet

z ziemi skierniewickiej. Bardzo prosze.
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Teresa Czekalska
Liga Kobiet Polskich oraz Forum Kobiet

Chciatam si¢ odnies¢ do dwoch zmian z 2002 r. W ustawie sa pewne nie-
scistosci, ktore nam przeszkadzaja w pracy.

Chodzi mi o brak osrodkow wsparcia dla osob niepelnosprawnych
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, ktorych stan psychofizyczny
nie pozwala na podjecie pracy, zas zapis o tym, ze warsztaty terapil zaj¢-
ciowych majg stuzy¢ glownie rehabilitacji zawodowej, jest niekorzystny
dla tych osob, ktore niestety nie moga z nich korzysta¢, bo korzystaja
1z tego nic nie ma.

Nastgpna sprawa. Placowki prowadzone przez mate organizacje poza-
rzadowe nie sa w stanie finansowa¢ nawet w czesci dziatalnosci warszta-
tow terapii zajeciowej. T'ymczasem zapowiedziane juz jest zmniejszenie
srodkow pochodzacych z PFRON-u. Odpisy na rzecz organizacji pozytku
publicznego sa rowniez niewielkie, obcigzone dodatkowymi oplatami
bankowymi, tak ze zniechg¢caja darczyncow do przekazywania srodkow
finansowych badz darow rzeczowych. Brak jest rowniez srodkow i uregu-
lowan prawnych dla tworzenia mieszkalnictwa chronionego. Ponadto
w matych miejscowosciach brak placowek, w ktorych mogtyby byc¢ kon-
tynuowane terapie rozpoczete w warsztatach terapii zajeciowych w przy-
padku osob niekwalifikujacych si¢ do podjecia zatrudnienia. W ustawie
nie ma jasnych uregulowan. W przypadku gdy osrodek miesci si¢ na tere-
nie miasta grodzkiego i ziemskiego gdzie sa dwie administracje, nie wia-
domo kto powinien pokrywa¢ Kkoszty, uczestniczy¢ w kosztach
funkcjonowania tego osrodka, finansowac potrzeby warsztatow. Jeden
spycha na drugiego i zaden nie daje. To by byto moje odniesienie do tej
ustawy z grudnia.

"T'eraz nastgpna rzecz, ktorg cheg zaakcentowac. Brakuje na terenie powia-
tu skierniewickiego Domu Samopomocy, mimo duzego zapotrzebowania na
te ustugi. Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych w Skierniewicach stwo-
rzyto projekt rehabilitacyjny ORION, ktory rowniez odnost si¢ do tego domu.
Dlaczego ORION? Bo Osrodek Rehabilitacji Integracyjnych Osob Niepetno-
sprawnych.

Mamy projekt tworzony juz w roku 1998 1 do tej pory nie mozemy si¢ na
terenie naszego miasta powiatowego doprosi¢ kogokolwiek, nie wiem,
wtadz czy kogos, zeby nam pomogli go wdrozy¢. Czy taki projekt mozna
przesta¢ do PFRON-u czy do innych osrodkow 1 poprosi¢ o wsparcie 1 0 za-
akceptowanie go? Projekt obejmuje wszystkie te punkty, ktore byty oma-
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wiane. Celem podstawowym jest budowa systemu rozwigzan spotecznego
wsparcia srodowiska 0sob niepetnosprawnych. Forma dziatania i realizacji
celow sg srodki, jakie uda nam si¢ pozyskac.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Bardzo Panig przepraszam, ale tu nie podejmiemy decyzji co do tych za-
gadnien, o ktorych Pani mowi. Od siebie powiem, ze najlepiej by byto
w sprawe¢ zaangazowac lokalnych postow 1 senatorow, zeby mieli czym si¢
wykazac.

Pani Elzbieta Szwatkiewicz, Stowarzyszenie na Rzecz Chorych Dtugo-
trwale Unieruchomionych ,,Niebieski parasol” z Olsztyna.

Elzbieta Szwalkiewicz
Stowarzyszenie na Rzecz Chorych
Dhugotrwale Unieruchomionych ,,Niebieski Parasol” w Olsztynie

Chciatam skierowa¢ prosbe do Pani Marszatek i do Pani jako przewo-
dniczacej Komisji Polityki Spotecznej i Zdrowia w Senacie. Problem pole-
ga na tym, ze niepetnosprawnos¢ skutkuje wieloma powiktaniami
zdrowotnymi i ludzie niepetnosprawni w systemie ochrony zdrowia w spo-
sob bardzo powazny generuja srodki, z tego powodu ze ten system jest
w ogole nie przygotowany do pielggnowania osob niepetnosprawnych
w placowkach ochrony zdrowia.

Mniej wigcej od paru lat trwa dyskusja na temat budowania systemu
opieki dlugoterminowej w systemie ochrony zdrowia, ale jest to dziatanie
incydentalne 1 ukierunkowane na ratowanie miejsc pracy pracownikow
ochrony zdrowia, a nie na problemy osoby niepetnosprawnej. W zwigzku
z tym ma to wymiar zupetnie dramatyczny, bo byle jakie oddziaty sa zamie-
niane w zaktady opieki dtugoterminowej, gdzie nikt nie ma podstawowej
wiedzy, jak pielggnowac osobg¢ unieruchomiona czy osobg¢ niewidoma czy
niemowiacy itd.

Mam taka wielka prosbe, zeby sprobowac¢ wymoc — nie wiem jak to zro-
bic¢ tak naprawde, bo to jest trudne zadanie — dyskusj¢ zakonczona w posta-
ci opisanego modelu opieki dtugoterminowej w Polsce. Problem polega na
tym, ze ta dyskusja musi si¢ odby¢ na styku trzech ministerstw: zdrowia,
ministerstwa pracy i ministerstwa edukacji. Dlaczego edukacji? Poniewaz
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w systemie ochrony zdrowia nie ma kadr pielggnacyjnych, jest tylko kadra
pielegniarska z ogromnymi brakami personalnymi i one wtasciwie, bo to
gtownie pielggniarki, nie sg w stanie zapewnic opieki pielggniarskiej oso-
bom niepetnosprawnym. Poniewaz w naszym kraju nie ma opickunek me-
dycznych 1 pomocy pielggniarskich, tak naprawde ci¢zko chorego
czlowieka nie ma kto pielggnowac, autentycznie nie ma nawet kto podac
tego przystowiowego kubka wody. Mamy niby opiekunki tak zwane spote-
czne, ale jest to jedyny zawod w Polsce, ktory istnieje z nazwy i niby z wy-
konania, ale nie ma jednoczesnie opisanego etosu zawodu jak rowniez
zakresu zadan, obowigzkow 1 kompetencji. Sg to przypadkowe osoby, cz¢-
sto zatrudniane w ramach robot interwencyjnych, ktore tez nie zapobiegna
powiktaniom 1 komplikacjom generujacym koszty.

Rodzina, zeby mogta pielggnowac swego przewlekle chorego niepetno-
sprawnego 1 bardzo cz¢sto w podesztym wieku cztonka rodziny musi mie¢
instytucjonalne wsparcie, ale profesjonalne, a jest ono — jak pani senator tu
zaznaczyta bardzo siermig¢zne, o czym obie doskonale wiemy.

Moja wielka prosba dotyczy tego, zeby spowodowac dziatania, moze
najpierw w Ministerstwie Zdrowia, ukierunkowane na opisanie modelu
opieki dlugoterminowej w Polsce, ktory wytyczy pewne podstawowe stan-
dardy, pewien opis procedur 1 metod, jak rowniez okresli koszty 1 zakres
swiadczen, ktore maja byc¢ finansowane ze srodkow publicznych, ktore ze
srodkow PFRON-u, a ktore z pomocy spotecznej, bo pacjent stoi na styku
tych trzech obszarow.

Ostatnie zdanie chciatam skierowa¢ w stron¢ pana prezesa Leszczyn-
skiego — nie ma pana prezesa Sroczynskiego. Takie dziatania zreszta, tez
pod patronatem pani Krystyny Sienkiewicz, byty rozpoczgte parg lat temu.
Stworzylismy taki model kompleksowej opieki dtugoterminowej, w kto-
rym te dziatania sg realizowane wspolnie. Dzigki PFRON-owi powstala
wzorcowa placowka w Olsztynie Centrum Pielggnacyjno-Rehabilitacyjne,
gdzie wtasciwie stykaja si¢ dziatania z tych trzech obszarow koordynowane
przez jeden osrodek. Trzeba przyznaé, ze kazda osoba niepetnosprawna
bez wzgledu na jej stan zdrowia nawet osoby, ktore oddychaja przy pomocy
respiratora, moze by¢ w domu i1 rodziny sobie radza z opieka. Kosztuje ona
stosunkowo niewiele w porownaniu z kosztami szpitalnymi. Kwestia doty-
czy jedynie przetozenia pewnych dziatan na system panstwowy. Ten mo-
del opieki dtugoterminowej spedza mi sen z powiek, bo pracujemy juz nad
nim 10 lat 1 nie ma tego efektu dobra dla osob niepetnosprawnych. Taka
jest moja prosba 1 podzigkowania.
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Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Mogge od razu zareagowa¢ w imieniu prezydium komisji, ze tak powiem,
bo po mojej lewej stronie siedzi pan wiceprzewodniczacy Komisji Polityki
Spotecznej 1 Zdrowia, ze wpiszemy sobie jako misj¢ komisji wtasnie opra-
cowanie modelu opieki dtugoterminowej. Dopoki nasz czas bedzie tutaj
trwal, przeznaczymy go na takg koordynacj¢ interdyscyplinarna, czyli czas
ochrony zdrowia, pomocy spotecznej 1 funduszu rehabilitacji.

Krystyna Nasteruk
Liga Kobiet Polskich, Zarzad Regionu Oddziatu Terenowego
w Katowicach

Przede wszystkim chciatam bardzo serdecznie podzigkowac, ze moge
uczestniczy¢ w tego typu konferencji, bo uwazam, ze wtasnie konferencje
tematyczne poswi¢cone okreslonym problemom sg najbardziej efektywne.
Dowodem tego jest chociazby dzisiejsza konferencja, ktora na pewno przy-
niesie okreslone efekty.

Natomiast teraz co do sprawy, ktorg cheg poruszyc. Whasciwie nie chee
dyskutowac, a wnies¢ wniosek i skierowac go do Komisji Polityki Spotecz-
nej 1 Zdrowia Senatu Rzeczypospolitej Polskiej. Wnosz¢ go w imieniu Ko-
mitetu Obrony Praw Osob Niepetnosprawnych przy Stowarzyszeniu na
Rzecz Niepetnosprawnych. Wniosek dotyczy podjecia mozliwie szybkich
dziatan co do zapisu art. 10a ust. 5 ustawy z dnia 27.08.1997r., ze zmianami
oczywiscie, o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnieniu osob
niepetnosprawnych. Wnioskodawcy uwazaja, ze on jest wyjatkowo krzyw-
dzacy a przede wszystkim dziata na szkod¢ niepetnosprawnych uczestni-
kow terapii warsztatow zajgciowych.

Doktadne uzasadnienie i oceny pozwolg sobie od razu przekaza¢ w formie
zatacznika do wniosku. Dzigkuje za mozliwos¢ zabrania glosu 1 przekazania tego
dokumentu oraz za mozliwos¢ uczestniczenia w konferencji. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz
Dzi¢kuje, Pani pigknie.

Pan Waldemar Czechowski przewodniczacy Krajowej Rady Konsulta-
cyjnej do spraw Osob Niepetnosprawnych. Prosze¢ uprzejmie.

60



Waldemar Czechowski
Przewodniczacy Krajowej Rady Konsultacyjnej
do spraw Oséb Niepelnosprawnych

Ja rowniez chciatem podzigkowac za to, ze mam okazj¢ po raz pierwszy
uczestniczy¢ w takiej konferencji, chociaz w Krajowej Radzie Konsultacyj-
nej do spraw Osob Niepelnosprawnych mam okazj¢ pracowac juz prawie
2 lata. Uwazam rowniez, ze jest ona niezwykle istotna szczegolnie w czasie
tak waznym dla 0sob niepetnosprawnych.

Mam jeden apel, ale o nim na koncu. Chciatlem zadac trzy, niestety za-
dam dwa pytania, bo na jedng cz¢S¢ moich pytan nie bedziemy mogli odpo-
wiedzie¢, co z przyszloscia? Jak wptynac na ksztaltowanie systemu
1 w ogole funkcjonowanie osob niepetnosprawnych w naszym kraju?

Pierwsze pytanie b¢dzie skierowane do pana ¥.agodzinskiego. Czy mo-
ze Pan potwierdzic¢, ze dane naptywajace z ostatnich miesigcy niestety ilu-
strujg t¢ tendencjg¢, o ktorej Pan mowil, dalszego wzrostu liczby osob
niepetnosprawnych i 0sob, ktore traca pracg, czyli wchodza w bezrobocie.

Powiem dlaczego o to pytam? Jako przewodniczacy Rady Krajowej do spraw
Osob Niepetnosprawnych, otrzymatem z dwoch instytucji, z KIGR-u, Krajowe;j
Izby Gospodarczo-Rehabilitacyjnej 1 z POPON-u, to jest Polska Organizacja
Pracodawcow Osob Niepetnosprawnych, informacje, ze w ciagu ostatnich
17 muesigey az 40 tysigey 0sob niepetnosprawnych stracito pracg zarowno w ra-
mach zaktadow pracy chronione;j, jak 1 tak zwanego otwartego rynku.

Pytanie po cz¢sci kieruj¢ rowniez do pana prezesa. Czy to prawda, ze az
1/3 pracodawcow nie zlozyta wniosku na dofinansowania w ramach tak
zwanych PS-o0w 1 0osob niedowidzacych, jezeli chodzi o system SOD? Bo je-
zeli tak, to to oznacza, ze system zaczyna wrgcz dziatac przeciwko wsparciu
0sob niepetnosprawnych, ktore chea by¢ zatrudnione.

Wiem, ze w latach ubiegtych dzi¢ki dzialaniom Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Osob Niepetlnosprawnych uruchamiano po kilkanascie,
po kilka tysigcy nowych miejsc pracy dla osob niepetnosprawnych. Praw-
dopodobnie w zesztym roku ta wielkos¢ wynosila trzysta, okoto trzystu
miejsc pracy w stosunku do tych kilkunastu, kilku tysi¢cy. Jezeli tak jest, to
pytanie brzmi: dlaczego? To byly wilasnie te pytania do przedstawicieli
rzadu, dlaczego nie mamy zadnych dziatan ze strony rzadu, ktore umozli-
wiaty taka dynamike zatrudniania, jaka byta w latach wczesniejszych.

Chciatem przylaczyc si¢ do tego glosu, ktory zostal wyrazony tutaj pod
adresem PFRON-u. Mowig to z petng swiadomoscia. Proszg Panstwa, to co
dziato si¢ w koncowce kwietnia w zwigzku z SOD-em, a wigc systemem
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dofinansowania do wynagrodzen dla pracodawcow zatrudniajacych osoby
niepetnosprawne, to byl majstersztyk, potocznym jezykiem mozna to
okresli¢ jako mistrzostwo swiata. Po prostu PFRON objat 220 tysigcy pra-
codawcow tym systemem. T'en wysitek byt niesamowity. Mimo tych per-
turbacji, naprawdg¢ chciatem w tym miejscu podzigkowac, bo dzigki temu,
ze PFRON zadziatal sprawnie, rodziny osob niepetnosprawnych moga
funkcjonowac 1 otrzymywac to dofinansowanie.

Powiedzialem, ze skoncz¢ swoja wypowiedz apelem. Mam goracy
apel do pani przewodniczacej, do pan, ktore sg cztonkiniami Parlamen-
tarnej Grupy Kobiet: Pomozcie tym wszystkim, ktorzy nie cheg bataga-
nu prawnego w konstruowaniu prawidtowego, zgodnego z wymogami
prawa systemu, porzadku, w ktorym osoby niepetnosprawne nie czuty-
by si¢ dyskryminowane!

Prosz¢ Panstwa, ustawa o rehabilitacji, ktora zostata wprowadzona w gru-
dniu zesztego roku pod hastem integracji 1 dostosowania do wymogow
z Unig Europejska nagle w potowie roku jest modyfikowana rozporzadze-
niem Rady Ministrow, ktore zmienia warunki rozliczania przyznawanej po-
mocy. Co to oznacza? To jest tak, jakby ktos w potowie miesiaca przyszedt
do nas 1 powiedzial: nie, stuchaj, tej wyptaty, ktora dostates nie mozesz tak
rozliczyc, nie mozesz wydac na to.

Mowimy tutaj o samorzadach, ktore w swojej administracji rOwniez za-
trudniaja osoby niepetnosprawne 1 o ingerencji w roku obrachunkowym.
To jest naprawdg tragedia dla wielu podmiotow, ktore nie wiedza co maja
zrobi¢, bo dzisiaj rozporzadzenie wprowadzito dofinansowanie nie na zasa-
dzie okreslonej kwoty, ale formute¢ zaliczki. Jak z tej zaliczki pracodawcy
majg si¢ dzisiaj rozliczyc, skoro nie wiedzieli jeszcze w grudniu, ze bedzie
taki system. Stad moj apel o pomoc w budowaniu tego prawa.

Jako przewodniczacy Krajowej Rady Konsultacyjnej, deklaruj¢ petna
wspotprace wszystkich cztonkow Rady chetnie bedziemy tutaj przedstawiali
projekty. Jezeli pani przewodniczaca pozwoli, to ja tez na Pani r¢ce, droga juz
korespondencyjna, przekazalbym propozycje, ktore wptywaja do Krajowe;j
Rady, bo one naprawd¢ wydaja si¢ niezwykle istotne. Dzigkuje serdecznie.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzi¢kuje bardzo. Deklaracje wyegzekwuje.
Pani Anna Bodyk, Demokratyczna Unia Kobiet, Kielce. Prosz¢ uprzejmie.
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Anna Bodyk
Demokratyczna Unia Kobiet Oddziatl w Kielcach

Reprezentuje¢ oswiatg. Chceiatam tu zwrocic si¢ do Panstwa z prosba
0 pomoc W rozwigzaniu pewnej sprawy a Ministerstwo Edukacji, Nauki
i Sportu nie zabrato w tej kwestii gtosu. Mianowicie, mowita tu Pani wygta-
szajac referat o wyzszej uczelni, ze jest tylko jedna przystosowana dla osob
niepetnosprawnych. Jesli chodzi o szkoty srednie, to jest ich bardzo wiele.
Ja reprezentuj¢ wtasnie taka, ale mamy problem. Dziecko uczace si¢
w szkole podstawowej oraz gimnazjalnej ma prawo do tak zwanego nauczy-
ciela wspierajacego. Prosz¢ Panstwa, ma to olbrzymie znaczenie 1 jest to
wielka pomoc. W Kklasie, gdzie jest 20 dzieci, 5 niepetnosprawnych, jeden
nauczyciel, uczacy bez nauczyciela wspierajacego, nie daje sobie rady. Ta-
kiego przywileju nie ma szkota ponadgimnazjalna. Borykam si¢ teraz
z wielkim problemem, poniewaz ministerstwo nie przydziela nam etatu,
my nie mozemy zatrudni¢ nauczyciela 1 sa dzieci, ktore nie mogg nawet
skorzysta¢ z komputera. Musza mie¢ nauczyciela, ktory pomoze im cos za-
notowac lub ukierunkowac ich wiedzg. Dlatego prosze¢, zeby pomoc mi
rozwigzac t¢ sprawe. Chciatam wykorzysta¢ wlasnie nasze spotkanie po to,
zeby pomoc tym dzieciom 1 nam nauczycielom w rozwigzaniu tej kwestii.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Otoz w tej sprawie moge odpowiedzie¢ rowniez natychmiast. Istnieje
wystapienie generalne rzecznika praw obywatelskich wespot z rzeczni-
kiem praw dziecka do ministra edukacji narodowej i sportu w sprawie nau-
czyciela wspierajacego dla uczniow szkol ponadpodstawowych. Jaki
bedzie efekt, to zobaczymy, my bedziemy obserwowac 1 wspierac rzeczni-
ka praw obywatelskich, ktory bedzie 8 lipca, czyli za par¢ dni w Senacie
sktadat sprawozdanie ze swojej dzialalnosci 1 zapewne rowniez wspomni
o tej sprawie, a jezeli nie, to dopytamy si¢ pana rzecznika.

Pani Matgorzata Berwid, prosz¢ uprzejmie.
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Malgorzata Berwid
Agencja Produkcji Audycji Telewizyjnych

Jestem z Telewizji Polskiej. Stuchatam, jak Panstwo mowili o roku nie-
petnosprawnych, ktory byt medialnie nagtasniany. Miatam w tym jakis
swoj udzial poprzez robienie od 10 lat programu dla dzieci — zajmuj¢ si¢
programami dla dziect — o hipoterapii. Dowiedzialam si¢, ze hipoterapia
jest potrzebna 1 bardzo droga. Ogtositam na antenie, ze jezeli ktos, gdzies
bedzie chceial budowac osrodek, to ja mu pomoge. Odezwato si¢ do mnie
Stowarzyszenie ,,Dwa serca” z Chrzastowka, matej miejscowosci. Mysle,
ze moze wielu z Panstwa styszato o takiej akeji ,,Ztotowka dla Chrzastow-
ka”. Tu podzigkowanie dla pana prezesa, bo Pan ma swoj udziat w tym, ze
ten Chrzastowek juz dziata. Jest 12 pokoi. Konczymy kryty hipodrom, kto-
ry jest moja bolaczka.

Zawsze mowig, ze to jest moje trzecie dziecko (a mam troje dzieci), bo
kiedy oddatam 12 pokoir w 1998 r. — reaguj¢ bardzo emocjonalnie na
Chrzastowek — tak jak sobie obiecatam, mogtam po raz trzeci zajs¢ w ciazeg.
Mam troje zdrowych dzieci, ale tak jak mowig, boli mnie to, ze whasnie
dziect, ktore powinny by¢ objete opieka od samego poczatku, tak jak Pani
mowila, zaraz po urodzeniu, sa czgsto zle diagnozowane, zamykane w do-
mach. Wtasnie w Chrzastowku zobaczytam dzieci, ktore jak z wigzienia by-
ty wypuszczane po raz pierwszy w 1994 r. na biwaki integracyjne.

W zwiazku z tym, ze koncz¢ budowac ten osrodek, nie cheg juz wigcej
czasu zabiera¢, moje pytanie jest takie: ile razy w roku rodzic jest dofinan-
sowany w przypadku wyjazdu na turnusy rehabilitacyjne, ktore sa tak po-
trzebne. Prywatnie uczeszczajac na hipoterapi¢ plact si¢ ogromne
pieniadze.

Mam przyktad dziecko, ktore petzalo jest nicodptatnie rehabilitowane
w Chrzastowku, bo tam jest teren najwi¢kszego bezrobocia, 80 dzieci ko-
rzysta codziennie z takiej rehabilitacji. To dziecko w wieku 4 lat zacze¢to
dopiero rehabilitowac 1 po 10 latach, teraz ma 14 lat, w zesztym roku po-
deszto do mnie na wtasnych nogach. Przezytam wstrzas, ale wiem, ze gdy-
by te¢ rehabilitacje rozpoczeto wezesniej, to dziecko mialoby wicksza
szans¢. Stad moje pytanie, ile razy w roku mozna dofinansowac takie wy-
jazdy?

Mam taka ideé fix, bo tak jak mowig, nie mam dziecka niepetnospra-
wnego, ale z niepelnosprawnymi spotykam si¢ z racji tego, co robig. Mysle,
ze to powinno si¢ odbywac najmarniej co kwartat. Tak ja to widzg, a jak wy-
glada rzeczywistosc? To jest moje pytanie do Pana Prezesa. Dzigkuje.
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Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzi¢kuje¢ bardzo.
Zanim pan prezes odpowie, jeszcze mam trzy zgtoszenia do dyskusiji.
Pani Zofia Trochimowicz, prosz¢ uprzejmie.

Zofia Trochimowicz-Warga
Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob
z Uposledzeniem Umystowym w Tarnobrzegu

Pani Marszatek! Szanowni Panstwo!

Przede wszystkim chciatam bardzo podzi¢ckowac, ze nasze Stowarzysze-
nie z Uposledzeniem Umystowym zostato zauwazone 1 docenione, jestem
tutaj za co bardzo dzigkuje.

Chciatam poruszy¢ kilka tematow, bardzo waznych dla naszych rodzin.
Niegdys rodzice walczyli o to, aby dziecko chore znalazto si¢ w klasach zwyk-
tych 1 zeby chorobe uznano za lekkie uposledzenie. Dzisiaj kazdy walczy o to,
aby chorobg dziecka okreslono jako znaczne uposledzenie, poniewaz w innym
wypadku straci zasitek pielggnacyjny. Wiadomo, ze osoba, ktora uczy si¢ przez
10 lat w warsztatach, w osrodku rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawczym
1 pozniej po prostu zdobywa jakis zawod, rozwija swoj intelekt, a wigc powinno
si¢ jednak rowniez zmieni¢ orzeczenie.

Jest tutaj bardzo wazna rzecz. Orzeczenie o znacznym uposledzeniu jest
bardzo wazne, poniewaz osoba taka ma zabezpieczenie w przysztosci. Ro-
dzic, ktory kiedys zamknie oczy, na pewno chce swojemu dziecku zape-
whnic zasitek pielggnacyjny, dlatego walczy o to przy kazdym orzeczeniu,
azeby jednak chorobg okreslono jako znaczne uposledzenie. Uwazam, ze
jesli dziecko ze znacznym uposledzeniem przebywa w osrodku, bierze
udzial w warsztatach a nastgpnie w ZAZ-ach, to jest to troszke przesada.
Osobom, ktore podniosg poziom intelektualny powinno si¢ jednak po pe-
wnym czasie zmieni€ t¢ nazwe. L'en przepis po prostu wydaje mi si¢ bez-
sensowny. Powinno si¢ go zmieni¢. To jest moje zdanie, ale by¢ moze
Panstwo macie inne.

Nastgpny temat: warsztaty terapii zajgciowej, dzisiaj tutaj omawiane.
Rzeczywiscie jest to problem, bo nie oszukujmy sig, ale zacz¢li si¢ wszyscy
interesowac osobami niepetnosprawnymi wtedy, kiedy powstal PERON,
kiedy po prostu byty dofinansowania. [Ludzie zacz¢li zauwazac, ze osoby
niepelnosprawne funkcjonuja, istnieja. Do tej pory nie istniaty. Powstato
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swiatetko, zaczeto rzeczywiscie tworzyc 1 osrodki, 1 warsztaty, roznego ro-
dzaju domy, pojawity si¢ dofinansowania. W tej chwili wszystko to prze-
chodzi na samorzady, ktore niestety robig tak, jak im si¢ podoba.

Przyktadem tego s3 moje warsztaty, gdzie w tej chwili potracono nam 35 ty-
si¢cy ztotych, natomiast wzrosta liczba bankietow w miescie, roznych imprez,
oczywiscie podwyzki dla ludzi na wyzszych stanowiskach. By¢ moze sq one po-
trzebne. Mot pracownicy od 5 lat nie majg podwyzek 1 niestety nie beda ich
mie¢, poniewaz w tym roku zostaly jeszcze obcigte finanse, wigc prosz¢ mi po-
wiedzie¢, jak osoby, ktore u nas pracuja maja zdobywac caty czas kwalifikacje,
bo poniewaz maja jakies ambicje. Jaki jest ich awans? Gdy pojde¢ na emeryture,
jedna osoba zajmie moje miejsce, bo tylko w taki sposob moga zdoby¢ awans.
Natomiast jesli chodzi o awans finansowy, to jest to niemozliwe, poniewaz infla-
cja rosnie, wszystko idzie w gore, a zostaja caty czas tylko same obnizki.

Stad moj wniosek, ze jednak PEFRON powinien dziatac tak, jak dziatal.
Powinien przede wszystkim miec¢ kontrol¢ nad tym, co samorzady robig
z finansami. Powstata Komisja do Spaw Osob Niepetnosprawnych przy pa-
nu Prezydencie, oczywiscie jestem w tej komisji. Ale co z tego?

Jeszcze ani razu nie bylam zaproszona na zadne spotkanie. Uchwaly
w samorzadach powstaja, ale niestety komisja nic nie ma do tego. By¢ moze
w innych wojewodztwach czy powiatach sg komisje, ktore aktywnie dziata-
ja. Uwazam, ze moja komisja nie funkcjonuje, poniewaz dziatam tylko
1 wylaczenie na papierze, a mnie to nie interesuje.

Przez 10 lat w Tarnobrzegu bardzo duzo si¢ dzialo whasnie dzigki
PFRON-owi i uwazam, ze PFRON w dalszym ciaggu powinien kontrolowac
finanse 1 mie¢ wtadz¢ nad tymi finansami, ktore przekazuje do samorzadow.

Dzi¢kuje¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Pani Bozena Borowiec, Stowarzyszenie ,,Szansa”. Prosz¢ Pania uprzejmie.
Bozena Borowiec
Stowarzyszenie ,,Szansa”

Pani Marszatek! Szanowni Panstwo!

Pomyslatam sobie, ze musze podzieli¢ si¢ kilkoma uwagami. Jestem dy-
rektorem Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej w miescie na prawach
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powiatu. Kiedy styszatam, jak pan minister wymieniat wszystkie formy po-
mocy, na jakie moze liczy¢ rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, to po-
myslatam sobie, ze w zasadzie to jest taka czysta fikcja, dlatego ze na
przyktad zasitki okresowe zgodnie z ta nowsg ustawg z 12 marca 2004 r., nie
sq praktycznie wyptacane jeszcze w zadnym miescie, bo do dzisiaj zadna
z gmin nie otrzymata dotacji celowej z budzetu panstwa. Turnusy rehabili-
tacyjne, dofinansowanie do sprzgtu ortopedycznego, likwidacja barier ar-
chitektonicznych w mieszkaniu osoby niepetnosprawnej wiaze si¢
z wktadem wtasnym, a rodzina nie ma go zwykle. Nawet jezeli chciataby
si¢ ubiegac o dofinansowanie z tytutu pomocy spotecznej o t¢ wtasnag czgsc,
te na przyktad 20%, ktore musi dotozy¢ do zakupu komputera, to pomoc
spoteczna nie ma pieni¢dzy, dlatego ze pomoc ze strony budzetu panstwa
w tej chwili dla gminy jest tak bardzo ograniczona, ze na przyktad, w Dab-
rowie Gorniczej, ktorg reprezentuje, specjalistyczne ustugi opiekuncze fi-
nansowane z budzetu panstwa sg dla 16 0sob, a miasto liczy 139 tysigcy
mieszkancow, wigc jest to w zasadzie pomoc marginalna.

7, drugiej strony, mowimy o tym, ze osoby niepetnosprawne powinny
wychodzi¢ na zewnatrz, ze nie ma dla nich osrodkow wsparcia. My mamy
na przyktad, w miescie 4 dzienne domy pomocy spotecznej, ktore sg pro-
wadzone w ramach zadan wlasnych gminy 1 ja w tej chwili chciatam 2 z tych
domow udostepnic osobom niepetnosprawnym ruchowo. Okazuje sig, ze
dzienny dom pomocy spotecznej, czyli osrodek wsparcia nie jest placowka
rehabilitacyjng 1 nie moze liczy¢ na jakiekolwiek wsparcie z PEFRON-u
jesli chodzi o likwidacje¢ barier architektonicznych. A likwidacja barier
w jednej placowce to jest wydatek rzedu kilkudziesigciu tysigcy ztotych,
wigc jezeli ztoze taki wniosek do prezydenta z prosba o 100% wktad wtasny
gminy, to wiadomo, ze jest to nierealne.

Mam jednak mozliwos¢ otrzymania dofinansowania z PFRON-u na za-
kup samochodu, zreszta ztozytam taki wniosek. Mam wigc samochod, mo-
ge przywiezC osobe 1 zostawiC przed drzwiami, bo tutaj juz nie ma tej
konsekwencji, ze mozemy otrzymac jakiekolwiek dofinansowanie na prze-
budowg catej placowki. Wiadomo, ze to nie jest tylko kwestia drzwi, ale tez
wezla sanitarnego, przejsc, tarasow.

Nie bede juz zabierala wigcej czasu, pomyslatam jedynie, ze jest to dob-
ra okazja, biorac pod uwage temat konferencji, zeby podzielic si¢ ta reflek-
sja. Nie bede juz mowita o swiadczeniach rodzinnych, bo to Panstwo
wszyscy ogladali w telewizji.

Dzigkuje.
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Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Bardzo prosz¢, pani Daniela Mroczek prezes Zarzadu Fundacji Pomocy
Dzieciom z Choroba Nowotworowa.
Prosze bardzo.

Daniela Mroczek
Prezes Zarzadu Fundacji Pomocy Dzieciom
z Choroba Nowotworowa

Pani Marszatek! Pani Przewodniczaca!

Mysle, ze bed¢ wyrazicielem nas tu wszystkich, jetzeli poprosze, zeby
w przysztosci wystapienia i referaty w % nie polegaty na cytowaniu przepi-
sow, prosimy ewentualnie k woli przypomnienia o krotkie wzmianki, nato-
miast bardzo che¢tnie dowiedzielibysmy si¢ z takich referatow o istniejacym
stanie 1 0 zamiarach na przysztosc. To po pierwsze.

Po drugie, chciatabym prosi¢ o wskazowki, mysle, ze to do Pana, jak
korzysta¢ z funduszow europejskich. Proponujg, zeby moze PFRON albo
ktos jeszcze inny zorganizowal duzo szkolen dotyczacych wypetniania
tych wnioskow pomocowych, zeby byty one dostepne dla wszystkich
chetnych organizacji, a moze jeszcze apelowatabym, zeby moze przy
PFRON-nie powstata instytucja pomocowa do formowania tych wnios-
kow, bo wiemy, ze wnioski o pieniadze europejskie sa skomplikowane
1 beda skomplikowane.

"T'rzecia prosba jest taka, zeby moze szanowna komisja 1 kazdy kto jest je-
szcze w stanie we wszystkich formutowanych zapisach ustawowych i aktach
nizszego rz¢du podkreslata kwesti¢ profilaktyki, aby zapobiega¢ niepetno-
sprawnosci, ale rowniez jej poglebianiu. Nawiazujac do tego, nie wiem, kto
bytby wtadny, moze taki zwigzek partnerski by si¢ nawigzat ministra zdrowia
1 prezesa funduszu, zeby osoby, a mowi¢ konkretnie o dzieciach, bo taka or-
ganizacj¢ reprezentuje¢, mogly dostawac¢ nowoczesne oprotezowanie. To si¢
bardzo, bardzo wiaze z profilaktyka.

Bo jak jest w rzeczywistosci? Dziecko na przyktad po amputacji nogi
dostaje z funduszu zdrowia 3 tysiace ztotych na proteze¢, a nowoczesna
proteza rosngca to nawet 30 tysi¢cy ztotych. Rozumiem, ze whasciwie wy-
chodzac naprzeciw oszczgdnosciom, to nalezatoby takie oprotezowanie
zalecane przez fachowcow udostepniac wszystkim potrzebujacym. To by
byto tyle.
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Mam pytanie do pana Y.agodzinskiego, specjalisty z urzedu statystycz-
nego, bo Pan tu powiedzial, ze brak informacji jest niezwykle kosztowny.
Zgadzamy sig, ale ja chciatabym si¢ dowiedzie¢ czy w wyniku tego ostat-
niego spisu 1 konkretnych informacji, ktore nasza wtadza otrzymata, cos zo-
stato zatatwione, nie tylko dostrzezone, bo jesli chodzi o wiedzg, to mysle,
ze tu zebrani duzo wiedza na temat potrzeb, ale czy z takiego spisu i z takiej
wiedzy cos konkretnego zostato zrealizowane?

Na koniec, chciatabym powiedzied, ze si¢ potrojnie ciesz¢ z wstapienia
do Unii, bo mam nadziej¢, ze wymoze ona standardy zarowno w ochronie
zdrowia, jak 1 w edukacji.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

To byly dwie radosci, ochrona zdrowia 1 edukacja, a ta trzecia? Jaka ra-
dosc? Ja tylko cheiatam dopytac, w Pani wypowiedzi dotyczacej tego, zeby
trescig referatow nie byty tytuly aktow prawnych, rozumiem, ze chodzi
o to, zeby na przysztosc raczej byto to wydrukowane?

Daniela Mroczek
Prezes Zarzadu Fundacji Pomocy Dzieciom
z Choroba Nowotworowa

"To znaczy, jesli chodzi o akty prawne, to k woli przypomnienia, bo nie-
ktorzy dopiero zaczynaja dziatac, chodzi o to, zeby to byta ulotka, natomiast
wystapienie, zeby zawieralo diagnozg¢ 1 to, co zamierzaja z tym zrobi¢, no bo
€0z to nam daje cytowanie przepisow w wystapieniach?

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzi¢kuje¢ bardzo.

W pewnym sensie usprawiedliwiam te osoby, ktore chciaty byc¢ prele-
gentami dzisiaj 1 podzieli¢ si¢ z nami wiedza, ze wykazywali konsekwen-
cj¢, co z czego wynika, natomiast calos¢ dzisiejszej debaty bedzie w formie
druku, rowniez w formie ksigzkowej wydana i rozestana do wszystkich
Panstwa wedtug adresow podanych nam czy przez nas posiadanych. Stad
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wtasnie taka zachg¢ta do wypowiedzi przez mikrofon, poniewaz dyskusja
jest nagrywana, co ulatwi nam odtworzenie posiedzenia.

Mam jeszcze przyjemnosc zaprosi¢ do zabrania gtosu panig Mari¢ Ry-
bicka z Ligi Kobiet Polskich w Ktodzku.

Maria Rybicka
Liga Kobiet Polskich w Ktodzku

Szanowna Pani Przewodniczaca! Szanowni Panstwo!

Reprezentuj¢ mate przedsi¢gbiorstwo, ktore zatrudnia osoby niepetno-
sprawne, kobiety. Moje przedsigbiorstwo jest zwiazane z ochrong zdrowia,
czyli z Narodowym Funduszem Zdrowia 1 precyzyjng dokumentacja, ktora
jest prowadzona. Zmieniam ciagle osoby, bo niektore z nich nie sq w stanie
wykonac pracy, ktorg na nich natozg¢. Dla mnie problem stanowi przygoto-
wanie zawodowe 0sob niepetnosprawnych, nim wejdziemy do tego Euro-
pejskiego Funduszu Spotecznego 1 jak to bedzie, gdyz nie otrzymatysmy
srodkow finansowych na doksztatcanie kobiet.

W zwiazku z tym, patrzac na moje warsztaty terapii zajgciowej, szczegol-
nie warsztaty dla osob z dysfunkcja narzadu ruchu, ktore sg fantastycznie
przygotowane, uwazam, ze powinno byc¢ to miejsce szkolace osoby, ktore
majg rozpocza¢ pracg. Natomiast patrzac na te dzieci, mlodziez a teraz juz
doroste osoby, ktore przez kilka lat sa w tych warsztatach, widze, ze z tego
nie wynika nic. To jest dom dziennego pobytu. W zwiazku z tym mam taka
prosbe, jesli chodzi o organizacj¢ tych warsztatow, zeby bylto to miejsce
cyklicznego szkolenia osob zatrudnionych mogacych podjac prace. To jest
jedna sprawa.

Druga sprawa, bardzo wazna dla dzieci, ktore koncza szkot¢ specjalna,
klasy integracyjne, gdzie one maja podja¢ nauke zawodu? Przeciez ukon-
czenie tej szkoty nie daje im zadnej mozliwosci, jestem z nimi w statym
kontakcie. Nie mamy mozliwosci im pomoc, finanse w kazdym zaktadzie
sq tak nikte, ze nie sta¢ nas na wielki sponsoring.

Trzecig rzecza, ktorg chciatabym omowic jest wielki problem z ochrong
danych osobowych. Zespoty orzekajace o niepetnosprawnosci nie przeka-
zuja, nie checa udzielac informacji organizacjom pozarzadowym o danych
0s0b, ktorym si¢ przyznaje orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Nasza organizacja organizuje spotkania informacyjne przy okazji wszys-
tkich spotkan z dzie¢mi 1 z mtodzieza, poniewaz mamy klub rodzicow
1 przyjaciot dzieci i mtodziezy, nie mamy jednak mozliwosci pozyskiwania
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nowych rodzin, ktore maja osob¢ niepetnosprawna. Poradnie tym nie sa za-
interesowane, gdyz lekarze nie maja w ogole orientacji o pewnych formach
pomocowych dla 0osob niepetnosprawnych.

Sa dzieci 1 mtodziez, ktorym nawet nie proponuje si¢ wniosku orzecze-
nia o niepetnosprawnosci. Istnieje wielka luka, jesli chodzi o przekazywa-
nie stuzbie zdrowia przepisow dotyczacych o0sob niepetnosprawnych
o koniecznych formach pomocy ze strony lekarza danej rodzinie.

Ostatnie moje doswiadczenia sg takie, ze dotarcie listownie bezposrednio
do danych o0sob, tak jak ja na przyktad organizuj¢ w tej chwili turnusy rehabi-
litacyjne, ogloszenie tego w prasie, w telewizji jest niemozliwe. Moi Pan-
stwo, nie mam na to srodkow, sta¢ mnie na te 1 zt 15 gr z koperta, aby wystac¢
zawiadomienie do osoby, 1 jest taki efekt. Natomiast uchylenie tajemnicy
danych osobowych, aby pomoc niepetnosprawnym jest konieczne.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

To jest niemozliwe. Wtasnie tutaj dyskutujemy o uchyleniu danych
osobowych. To jest niemozliwe, trzeba opracowa¢ inne metody dotarcia.
Ogloszenia organizacji pozarzadowych powinny byc¢ bezptatne w lokalne;j
gazecie, za to nie pobiera si¢ pieni¢dzy. Jezeli to nie jest komercyjne ogto-
szenie, z tego tytutu nie ponosi si¢ zadnych innych opfat.

Bardzo prosz¢, czy pan prezes Leszczynski chciatby odpowiedzie¢ na
pytania. Bardzo Pana prosze¢, oczywiscie pytan zawsze jest wigcej niz moz-
liwosci udzielenia odpowiedzi.

Marian Leszczynski
Zastepca Prezesa Zarzadu PFRON-u

Czes¢ pytan nie moze by¢ adresowana do Panstwowego Funduszu Re-
habilitacji Osob Niepetnosprawnych, dotyczy ona emerytur. To pytanie
i problem przekaz¢ do Biura Peltnomocnika Rzadu do Spraw Osob Nie-
petnosprawnych. Na inne pytania, ktore nie leza w mojej kompetencji nie
moge odpowiedzie¢, za co przepraszam.

Rzeczywiscie, mamy w Polsce problem ze szkoleniami i to jest fakt. Do-
piero od maja biezacego roku fundusz ma prawo, odnosi si¢ to takze do in-
nych pytan, do kontrolowania srodkow pochodzacych z PEFRON-u. Do tej
pory nie mielismy takiego prawa, ale nie wiem czy sama kontrola rozwiaze
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problem. Marszatkowie wojewodztw — to jest wlasciwy adresat tego pro-
blemu. Oczywiscie bedziemy kontrolowali, jakie beda efekty, nie bardzo
wierz¢ w jakos¢ dziatania poprzez samg kontrolg. Chyba muszg by¢ stwo-
rzone zupetnie inne mechanizmy, sg takie WUP-y, gdzie znakomicie to
idzie 1 sg takie, gdzie to idzie po prostu tak sobie. To jest kwestia edukac;ji
i catego szeregu roznych spraw.

Prosz¢ Panstwa, by¢ moze, ze to, co powiem teraz si¢ nie spodoba. Rze-
czywiscie od przysztego roku, tak stanowi prawo, parlament zmienit usta-
we, prezydent podpisat. Stopniowo warsztaty terapii zajgciowej w pewnym
procesie beda przechodzity na cz¢sciowe utrzymanie samorzadow, 10%,
20%, 30% w kolejnych latach az do 70%, PFRON —30%. I to jest problem,
ale ja osobiscie to popieram. Jest w Polsce 500 warsztatow terapii zajecio-
wej, trochg wigcej nawet, 1 14 tysigcy uczestnikow, powinno byc okoto 30
tysiecy uczestnikow szacuje si¢ nawet 32 tysigce.

To, co mamy dzisiaj kosztuje Polske, bo to nie sg pieniadze PFRON-u,
ani moje pieniadze, o ile pamigtam — 208 milionow. Zeby wszystkie dzieci
czy potrzebujacy wzigli udzial w tych warsztatach terapii zajgcioweyj, to sza-
cuje sig, ze trzeba byloby wydac¢ okoto 600 milionow ztotych. Fundusz jest
strukturg panstwowa, panstwo nie ma takich pieni¢dzy, albo bedziemy
udawali, ze nie ma tego problemu i cz¢s¢ dzieci bedzie uczestniczyla
w tych warsztatach terapii zajeciowe], a cz¢s¢ nigdy nie bedzie miata szans
tam si¢ dostac. PFRON bedzie ptacit kieszonkowe, 100% wszystkich kosz-
tow albo tez bedziemy szukali rozwigzania.

Dwa lata temu Sejm przyjat rozwiazanie takie, jak to si¢ dzieje w krajach
, 157, ktora byla do tej pory w Unii, gdzie za sytuacj¢ osob niepelnospra-
wnych odpowiada samorzad, a nie panstwo. Szukamy takiego rozwigzania
iidziemy w tym kierunku. Stopniowo te zadania tam przekazujemy albo tez
bedziemy tkwi¢ w takim miejscu 1 problem staje si¢ nierozwigzywalny. Mys-
lg, ze tu chyba bardzo ostroznie trzeba krytykowac to, co stato si¢ 2 lata temu.
Samorzady mialy 3 lata na przygotowanie si¢, byta petna tego swiadomosc.

Nie widz¢ mozliwosci odwrotu ze wzgledow finansowych. Prosz¢ zwro-
ci¢ uwagg, moze nawet nie powinienem tak zdecydowanie mowic, to jest
kompetencja rzadu, fundusz nie jest struktura rzadowa, ale pozwalam so-
bie tu wypowiedzie¢ wtasne zdanie, oczywiscie rozstrzygni¢cia bedg zapa-
daty nie w PFRON:-ie, lecz w Sejmie, w parlamencie, w rzadzie.

Przechodz¢ do innego tematu, brak jest pieni¢gdzy na mieszkalnictwo,
rzeczywiscie mamy problem. W Polsce nie ma systemu wspierania budowy
mieszkan dla osob niepetnosprawnych. To ogromny problem, ogromne
pieniadze, chyba nie wolno obarcza¢ tym funduszu, gdyz nie ma on takich
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pieni¢dzy, zeby to rozwigzat 1 struktura finansowa nie powinna podejmo-
wac zadan, do ktorych nie jest przygotowana, na ktore nie ma pieni¢dzy.

Ale tez na dobrg sprawe¢ czy tak do konca jest, ze tu nic nie mozna zro-
bi¢? Znam doswiadczenia Stargardu Szczecinskiego, gdzie wybudowano
sporo mieszkan, sporo to znaczy okoto 20-30 dla osob niepetnosprawnych,
gdzie rodzing kosztowato to 1/3 kosztow mieszkania. Sytuacja ta w zasadzie
jest na granicy mozliwosci mniej niz srednio zamoznej rodziny, zapewnic
dziecku mieszkanie. Samorzad, TBS, rodzina sa mechanizmy, ktore warto
wykorzystac.

Moze powiem tylko tym, ktorych to interesuje, ze znakomite doswiad-
czenia ma Stargard Szczecinski. Mozna tez szukac rozwigzan wedtug wzo-
row gtogowskich i wielu innych miast, ktorych tu nie jestem w stanie w tej
chwili wymienic.

Jezeli chodzi o pytanie, czy mozna wysta¢ wniosek do PFRON-u w spra-
wie tego domu pobytu, samopomocy czy pobytu, przepraszam nie pamig-
tam, ale to nie ma znaczenia. Nie, nie mozna, nie nalezy. Od 3 lat parlament
postanowit, ze wspieranie budowy 1 rozbudowy obiektow stuzacych reha-
bilitacji jest kompetencja marszatka wojewodztwa. Marszatek, w tym przy-
padku wojewodztwa todzkiego otrzymuje z panstwowego funduszu
srodki, ktore dzieli. Zreszta mowitem w trakcie wizyty w Skierniewicach
i kto wie czy Pani wtedy nie byta, czy nie widzieliSmy si¢, ze my nie jestes-
my w stanie pomoc w tym wzgledzie, gdyz taki jest porzadek prawny
w Polsce.

Nie wiem czy 1/3 — nie pami¢tam — pracodawcow nie ztozyta wnios-
kow o dofinansowanie. Cata akcja, zreszta jak pan przewodniczacy
byt uprzejmy powiedzie¢, kwietniowa spowodowata, ze zasadnicza
cz¢sc pracodawcow zatrudniajacych osoby niepetnosprawne podpi-
sata z PFRON-em umowy. Ktadlismy nacisk na to, aby utrzymac najwyz-
szy poziom zatrudnienia osob chorych psychicznie 1 uposledzonych, jakie
osiggnat ktorykolwiek kraj w Europie 1 jaki osiggneta Polska. Dzigki sys-
temow1 udato si¢ doprowadzi¢ do tego, ze ponad 19 tysigcy osob wtasnie
o tej kategorii niepetnosprawnosci intelektualnej jest zatrudnionych
w Polsce. Zreszta jest ich wigcej zatrudnionych, ale w systemie wspiera-
nym przez PRFON jest to 19 tysigcy. Cheiatem powiedziec, ze to jest
wskaznik, ktorym my bijemy na glowe najbogatsze, najwigksze kraje
Unii Europejskiej. Staralismy si¢ i b¢dziemy si¢ starali ten poziom za-
trudnienia utrzymac. Mam nadziej¢, ze nam si¢ uda. Czgsc pracodawcow
nie podpisata umow, ale to jest dosy¢ ztozona sprawa takze z przyczyn le-
zacych po ich stronie, gdyz relacje migdzy dodatkowymi kosztami, jakie
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ponosi pracodawca w zwigzku z zatrudnieniem osob niepetnosprawnych
a dofinansowaniem budzity ich watpliwosci.

Zgodnie z rozporzadzeniem raz w roku przystuguje osobie niepetnospra-
wnej udziat w turnusie. To nie jest problem funduszu, lecz samorzadu. Nie-
ktore samorzady podejmuja decyzje, ze co drugi rok udzielaja takiego
wsparcia rodzinom, osobom, ktore chca uczestniczy¢ w turnusie rehabilita-
cyjnym. To jest bez watpienia problem. 138 tysi¢cy 0sob korzysta, korzysta-
to chyba w 2002 r. z turnusow, ktorych koszt wynosit 70 milionow ztotych.

Prosze¢ Panstwa, 70 milionow ztotych to jest, w moim przekonaniu, w ta-
kim panstwie jak Polska bardzo duza kwota. Te pieniadze ida na wsparcie
tylko jednego zadania — udziatu w turnusach rehabilitacyjnych. Mozna si¢
zastanawiac czy tego wsparcia nie uzaleznic¢ od rodzaju tych turnusow, od
takich kwalifikowanych, od roznych rzeczy. Jest to problem pewnego po-
rzadku prawnego. Dzisiaj jest on taki jaki jest, a kompetencje naleza jedy-
nie do starosty, on decyduje, znaczy powiat, rada powiatu.

Jeszcze jedno pytanie dotyczace likwidacji barier architektonicznych.
Prosz¢ Panstwa, na catym swiecie za likwidacje barier architektonicznych
w obiekcie odpowiada jego wiasciciel. Jedynym krajem, gdzie jest trochg
inaczej jest Polska. U nas za likwidacj¢ barier w Kinie, restauracji, w szkole,
Bog wie gdzie, w ratuszu, odpowiada PEFRON.

Od dwoch czy od trzech lat — nie pami¢tam —z ustawy o rehabilitacji zo-
stal wykreslony termin ,,bariery” z wyjatkiem barier w miejscu zamieszka-
nia osoby niepelnosprawnej, czyli w mieszkaniu, w domu, w klatce
schodowej. Natomiast przyjeliSmy pewna norme taka, ze jak jest instytu-
cja, to ona ma zlikwidowac bariery. Fundusz stworzyt na uzytek placowek
stuzby zdrowia a takze edukacyjnych placowek taki program, gdzie likwi-
dujemy te bariery. Wydaje mi si¢, ze ograniczylismy si¢ do tych sfer, ktore
sa spolecznie chyba najbardziej akceptowalne. Osobiscie uwazam ze, jesli
PFRON kupit samochod, prezydent badz starosta zlikwidowat barier¢ ar-
chitektoniczng w budynku, dziecko jest w domu pomocy spotecznej, to ta-
ka wspotpraca jest chyba dla wszystkich a zwtaszcza dla dzieci korzystna.

Proszg¢ Panstwa, zadam takie bolesne pytanie dotyczace zakupu sprzetu
rehabilitacyjnego 1 pomocy ortopedycznej. Stwierdzono, ze znaczna czgsc
ludzi nie jest w stanie skorzystac z tego programu, poniewaz trzeba dofi-
nansowac 40%. Tak naprawdg to te zadania realizuje samorzad, to nie jest
PFRON.

7, pytan, ktore zanotowatem 1 ktore, w moim przekonaniu, leza w kompe-
tencji panstwowego funduszu postaratem si¢ odpowiedzie¢ na wszystkie.

Dzi¢kuje za dobre stowa o PFRON:-ie.
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Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

Dzi¢kuje bardzo, Panu Prezesowi.
Byty rowniez pytania kierowane do pana dyrektora ¥.agodzinskiego.
Prosz¢ uprzejmie.

Wiestaw Y.agodzinski
Gléwny Specjalista w Wydziale Udostepniania Informacji
w Urzedzie Statystycznym w Warszawie

Najwazniejsze pytanie, jakie padto dotyczyto tego, po co si¢ zbiera takie
informacje. Najprostsza odpowiedz, jaka w ogole jest na to pytanie to wias-
nie po to, zeby wiedziec.

Otoz chee Panstwu powiedzied, ze to wiedza nas czyni odwaznymi. Nie
jest tak tatwo, kiedy si¢ dziata w organizacji 1 si¢ wystgpuje, ale jest pewna
procedura. To jest waski wycinek, tego nikt nie wie, natomiast ta wiedza,
ktora jest whlasnoscig publiczng czyni to, co my robimy rzecza spotecznie
zasadna 1 wazna. Trzeba zrobi¢ wszystko, zeby ta wiedza byta. Nie wolno
sobie dac¢ tej wiedzy odebrac¢, nie wolno dac tej wiedzy sktamac, dac si¢ og-
tupi¢ badaniom demoskopijnym, ktore na dowolnie dobranej probie ty-
sigca 0sob podaja informacje, z ktorych cos wynika. Przy btedzie plus
minus 3%, wartosci podaje si¢ z doktadnoscia drugiego miejsca po przecin-
ku. W tym przypadku nie wolno na przyktad dopuscic do tego, zeby opinio-
wano czy wyrokowano o sprawach osob niepetnosprawnych, ludzi chorych,
rodziny, ubostwa na podstawie takich badan. To jest jedna sprawa.

Druga sprawa. My mamy wyjatkowa sytuacjg, teraz si¢ zdarzyto,
w 2002 1.1 2003 1. cos takiego co si¢ nazywa ,,1 stata si¢ wiedza”. Po 14 latach
manipulowania wszystkimi mozliwymi kruczkami 1 przektadaniem zrobi-
lismy spis. Prosz¢ Pania, mamy saldo zmian kosztow spotecznych transfor-
macji. To jest niezwykta zupetnie historia. Otoz trzeba z tego wyciagnac
wnioski.

Moje obserwacje na ten temat sa, delikatnie mowigc, smetne, zeby nie
powiedzie€ tragiczne zupetnie, poniewaz sposob wykorzystania informacji
spisowych jest zaden. Zareagowaly media, bo to byta sensacja, zareagowali
ludzie. Mam zajecia ze studentami resocjalizacji pomocy spotecznej, oni
reaguja. Otoz ja na przyklad miatem taka nadzieje¢, ze w wyniku tych badan
nauczy si¢ pracownikow organizacji pozarzadowych, pracownikow socjal-
nych osobistego warsztatu informacyjnego.
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Teraz pytanie dotyczace przeskoczenia danych osobowych, nie ma
w ogole takiej mozliwosci. Najswigtsza wartosc, ktora istnieje w systemie
demokratycznym wspotczesnego swiata 1 Europy to jest ochrona danych
osobowych. [L.adujemy w Strasburgu natychmiast, ale jest pewna mozli-
wosc, bo jezeli mamy dane gminne dotyczace niepetnosprawnych, dzieci,
sq najrozniejsze sytuacje jesli chodzi o rodziny, to dokumenty, ktore moze
prowadzi¢ pracownik organizacji pozarzadowej, jego osobisty warsztat ob-
serwacji, jego ksigzka kontaktow, jego doswiadczenia ankietowe, to jest
sztuka sama w sobie.

Jak byt przygotowywany spis? W Polsce dokonano gigantycznej operacji
obchodow przedspisowych. Nie byto rzeczy bardziej edukacyjnej. Poswie-
cilismy temu spisowi tysigce godzin, na promocj¢. Eksperyment najwaz-
niejszy, ktory nam si¢ zdarzyt po 1989 r. Otoz w tym spisie uczestniczyto
cate spoteczenstwo, ludzie dali popali¢ w ogole organizacji spisowej, tam
wyszla sprawa niepetnosprawnych, sprawa wtasnosci ziemi, mieszkan,
sprawa wyksztalcenia, migracji, tysiace roznych rzeczy, czyli jednak za kaz-
da ceng trzeba o t¢ informacj¢ walczy¢. Inna sprawa, ze jest ogromna odpo-
wiedzialnos¢ za prawdziwos¢ tych danych, ale nic nie czyni bardziej
wyrazista tej informacji, jak taka konfrontacja.

Druga sprawa to jest ten rynek pracy, o ktorym Pan mowil. 76%—-78%
rynku pracy w Polsce to sektor prywatny. To jest sektor kapitalistyczny,
w zwiazku z tym kazda sprawa takze sprawa niepetnosprawnych jest kwe-
stig negocjacji z pozycji korzysci. To jest transakcja. Problem polega w ogo-
le na tym, ze tak dtugo, jak dlugo w systemie spotecznym nie bedzie
pewnych regulacji przyusznych, tak dlugo pierwszym krokiem, ktory
w wyniku zmian sytuacji zaktadu pracy na przyktad zagrozenia upadtoscia,
ztych wynikow, jaki zostanie poczyniony be¢dzie pozbycie si¢ dziatan na
rzecz osob stabszych albo pozbycie si¢ placowek socjalnych.

Prosz¢ zwroci¢ uwage, co si¢ stato po 1989 r. Padly absolutnie wszystkie
formy pomocy spotecznej prowadzone przez zaktady pracy. Padty drama-
tycznie wszystkie ztobki, przedszkola, przychodnie, wszystko. Ba, padty
rowniez przychodnie szkolne a przeciez bez tej infrastruktury nie da si¢ ni-
czego zrobic. W ktoryms momencie si¢ okazato, ze ogromna liczba ludnosci
wiejskiej, w tym rolnikow, korzystata ze szpitali. Wiecie dlaczego? Bo nie
ma przychodni na wsi, poniewaz najblizsza przychodnia, stowo honoru, jest
szpital. W zwigzku z tym, okazato si¢ natychmiast zreszta, ze po 3 latach ta-
kiego eksperymentu tg ludnos¢ rolnicza ze szpitala wyparta ludnosc¢ miej-
ska, bo ona ma blizej do szpitala. W zwiazku z tym, podwoita si¢ korzystna
sytuacja ludnosci przy tych wszystkich ktopotach.
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Natomiast rzeczywiscie najszybciej traca prac¢ niepetnosprawni
a wsrod nich kobiety 1 w zasadzie one juz jej nie odzyskuja. To sa biezace
obserwacje dotyczace rejestracii.

Ciagle powtarzamy dlaczego informacja jest wazna. Przeciez od 1990 r.
rejestrujemy bezrobocie 1 przez 14 lat nie dopracowalismy si¢ elektronicz-
nego systemu rejestracji bezrobotnych, nie ma takiego systemu. Nie wie-
my ile razy dany cztowiek, ktory traci prace byt bezrobotny, raz, dwa razy
czy siedemdziesiat razy. Jest bardzo duza cena tego zaniechania. W zwigz-
ku z tym kazda sprawa, ktora poszerza t¢ informacje, czyli wiedza ogolna,
warsztat naukowy, umiej¢tnos¢ robienia dokumentacji, przesuwa nas do
przodu. Dlatego jestem bardzo dumny ze swoich studentow, studentek, bo
sg gtownie kobiety, poniewaz oni to potrafia robic, robig badania terenowe.
Korzystaja z danych GUS-u, danych o powiecie 1 gminie, o banku danych
regionalnych, potrafig to zrobi¢ rowniez dla swoich podopiecznych.

Wszyscy mamy doswiadczenia z pracg socjalng, ale mato kto wie, jak ro-
bi¢ wywiad srodowiskowy w trudnym srodowisku osoby niepelnospra-
wnej. To jest technika sama w sobie. Jestem ankieterem od 10 lat 1 wiem,
jak zacza¢ rozmowe, zebrac¢ informacje, zakonczy¢ rozmowe i wyjs¢ bez-
piecznie z tego. To jest ogromna sztuka. Trzeba si¢ dowiedziec, umiec ob-
serwowac, spamigtaé, trzeba umiec¢ zadac¢ pytanie 1 przede wszystkim
trzeba by¢ rzetelnym.

To jest to doswiadczenie, ktore maja 1 moga miec rozne organizacje po-
zarzadowe, dlatego nie wierz¢ w instytucjonalne rozwigzania panstwowe.
Uwazam, ze jedyna szansa na to, poza takimi duzymi strukturami, filarami
panstwowymi jest w organizacjach pozarzadowych. Gdyby one byly jesz-
cze zintegrowane, gdyby si¢ dato stworzy¢ na poziomie podstawowym takg
ptaszczyzne do dziatania, to bytoby znakomicie. Dzi¢kuj¢ bardzo.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz

"T'ak, mozna by¢ misjonarzem z pasja, pasjonatem z misjgq i tego Panu zy-
cz¢, poki zycia starczy.

Jeszcze jedno pytanie, o ile wiem, by¢ moze bylo wigcej, ale ja zwroci-
tam uwage na jedno, do pani Zofii Pakuty.

Bardzo prosz¢ Pania o udzielenie odpowiedzi.
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Zofia Pakula

Polskie Forum Osé6b Niepelnosprawnych

Otoz chciatabym powiedzied, to jest bolaczka nas wszystkich, ze nasza
oferta nie jest taka, jak potrzeby, ze ciagle brakuje nam pieni¢dzy. Chcg
podzieli¢ si¢ takg informacja, ze jako organizacje pozarzadowe, jesli zakta-
damy placowki rehabilitacyjne, to rejestrujemy je jako ZOZ-y niepublicz-
ne. Oczywiscie to wymaga wiele pracy 1 w zwigzku z tym, jako ZOZ-y
niepubliczne mozemy wystapic z oferta do Narodowego Funduszu i dosta-
jemy pieniadze.

Oczywiscie chciatam powiedzie¢, ze wiem jak to jest, ze to byt dyktat, al-
bo chce pani to niech pani bierze, a nie to do widzenia, ale powoli, powoli
przebija si¢ gtowa mur. Zdobywamy coraz wigcej pienigdzy na rozne pora-
dnie, na ustugi i to jest bardzo wazne, bo to jest state dofinansowanie. Po to,
zeby prowadzi¢ w ogole taka placowke, musimy miec state finansowanie.
I to jest state zrodto. Natomiast oczywiscie jest ono niewystarczajace
1w zwiazku z tym druga mozliwos¢, jaka si¢ rysuje to srodki od ministerstwa
edukacji na edukacje, bo przeciez mozemy prowadzi¢ tez edukacje i przed-
szkolna, 1 szkolng dla osob niepetnosprawnych glebie;.

Trzecia rzecz to sponsorzy. Wykorzystujemy ich w taki sposob, ze na
przyktad, jak zdob¢dziemy pienigdze na balu dziennikarzy, to fundujemy
konkretnemu dziecku na przyktad Zosi Iksinskiej logoped¢ na pot roku.
T'o bardzo zachg¢ca ludzi do tego, zeby nam dawali pienigdze. To nie sg pie-
nigdze na bale czy na cos takiego, lecz na konkretny cel i konkretna dziew-
czynka czy maty chtopczyk z nich skorzysta. Darowizny rowniez sa w taki
sposob wykorzystywane.

Oczywiscie korzystamy tez z grantow. Mamy do zaproponowania kon-
kretny program, ostatnio program wspierania rodziny z matym dzieckiem
niepelnosprawnym, mamy fantastyczng frekwencje¢ 1 troch¢ pienigdzy na
to. Korzystamy z roznych zrodet, ale to pierwsze 1 podstawowe state zrodto
jest najwazniejsze, zebysmy nie padli.

Przewodniczaca Krystyna Sienkiewicz
Rozumiem, ze i checi 1 potrzeba wypowiedzi bytaby jeszcze ogromna.
Wprawdzie bez porozumienia z panig przewodniczaca Parlamentarne;j

Grupy Kobiet, ale chciatabym zaproponowac, zeby na przyktad osoby, kto-
re nie mialty mozliwosci wypowiedzie¢ si¢ —do nich nalezata pani wiceprze-
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wodniczgca OPZZ pani Tarnowska — swoje gtosy w dyskusji nadestaty do
nas na ten adres, ktory jest w zaproszeniu. My w drukowanym materiale je
zamiescimy, poniewaz bogactwo problemow poruszonych w dyskusji jak
w efekcie domina, wywotuje potrzeb¢ wypowiedzenia si¢ w nastgpnych
sprawach, a znajdzie to odzwierciedlenie w oficjalnych dokumentach zaro-
wno Parlamentarnej Grupy Kobiet, jak 1 Komisji Polityki Spoteczne;.

Notowatam fragmenty dyskusji niektore rowniez wezesniej przygoto-
wujac si¢ poszukujac odpowiedzi na pytanie co robi¢? Otoz niewatpliwie
wynika z tego, ze respektowac aktualne prawo i tego samego wymagac od
urzgdow 1 urz¢dnikow chyba jednak nie do konca zaangazowanych czy
zorientowanych. Jezeli natomiast to prawo jest chrome czy utomne, to
trzeba skorzysta¢ z apelu pana z Krajowej Rady Osob Niepelnospra-
wnych, z apelu pani Elzbiety Szwatkiewicz, by jednak to prawo nadal do-
skonali¢, a kto jak kto, ale kobiety na pewno do tej koronkowej pracy od
tysiaclecia sg nawykte.

Pan wspominatl rowniez — odwotuj¢ si¢ do pana Czechowskiego — o Kra-
jowej Radzie Konsultacyjnej do Spraw Osob Niepetnosprawnych, ktora
chetnie nawiaze wspotprace z moja komisja 1 z Parlamentarna Grupa Ko-
biet rowniez. Posiedzenie obstuguja obydwa sekretariaty komisji, wszyst-
ko to bedzie zanotowane. Pana wypowiedz, wedlug mnie, miesci si¢
w Deklaracji Madryckiej z 2002 r., ktora mowi tak: ,,Nic o niepetnospra-
wnych bez niepetnosprawnych”. W procesie decyzyjnym na wszystkich
szczeblach bedziecie Panstwo uczestniczy¢ ilekro¢ bedziemy tego typu
spotkania organizowac, jezeli nie bezposrednio niepetnosprawni, to przez
swoich przedstawicieli w organizacjach pozarzadowych.

Zapisalam sobie i pan prezes Leszczynski 1 jego wspotpracownicy zape-
wne tez, ze spetnienia wymaga marzenie osob niepetnosprawnych, aby byt
refundowany sprzet przez Narodowy Fundusz Zdrowia w takiej liczbie jak
w krajach Unii Europejskiej. Zapewnitoby to chociaz komfort psychiczny.

Wypowiedz pana dyrektora ¥.agodzinskiego uswiadomita mi po raz ko-
lejny, ze petnomocnik do spraw 0sob niepetnosprawnych jest niewlasciwie
usytuowany, jako sekretarz czy podsekretarz stanu w Ministerstwie Pracy
i Polityki Spotecznej. Pan uzbroit nas rowniez w takie narzgdzie, ktore wy-
korzystamy do proby zmiany. Ten petnomocnik powinien mie¢ kompe-
tencje co najmniej wicepremiera, zupetnie samodzielne, aby wptywac na
inne resorty, a w sytuacji kiedy jest rownorzedny czy ponizej, to jego fun-
kcja konczy si¢. Pan petnomocnik na obecnym stanowisku, a jest jedno-
czesnie postem, zadeklarowat chg¢¢ wspotpracy na wszystkich poziomach
i w kazdym momencie.
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Zanim pani przewodniczaca Dorota Kempka nas pozegna, zanim za-
mknie to posiedzenie, od siebie chciatabym doda¢ propozycje do rozwaze-
nia Panstwu i1 zarzadowi Funduszu Rehabilitacji. Ot6z mam na mysli
wigksza pomoc Panstwa w znalezieniu pracy dla osob niepetnosprawnych,
ale nie przez tworzenie stanowisk pracy, bo tym zajmuja si¢ albo pracodaw-
cy albo my, jako ustawodawcy tworzymy dla nich warunki, lecz poprzez
wprowadzenie znanej dobrze w Unii Europejskiej funkcji asystenta. Jest
ona w pewnych sytuacjach o wiele efektywniejsza niz funkcja pielggniarki
srodowiskowej czy opiekunki spotecznej, o ktorej Pani wspomniata. Cze-
sto funkcje te petnig osoby w ramach prac interwencyjnych, bez kwalifika-
cji, bez empatii, bez potrzeby niesienia pomocy, a jedynie, aby odrobi¢ ten
czas, ktory uprawnia do zasitku. Takie rozwigzanie pozwala osobie nie-
pelnosprawnej na wigksza samodzielnosc a jednoczesnie odcigza 1 panstwo
1 najblizszych opiekunow, rodzing. Stanowisko asystenta to mogtaby byc
rowniez dodatkowa praca dla pielegniarek, pracownikow socjalnych, bo
wsrod nich tez pojawia si¢ bezrobocie a rodzina nie bytaby zmuszona do zy-
cia z zasitku, bo moglaby pojs¢ do pracy, a to staranie o byt pozostawic oso-
bie niepelnosprawnej wraz z jej asystentem.

T'o naprawdg nie jest kwestia jedynie pieni¢dzy, jezeli Panstwo styszy-
cie to po raz pierwszy, to natychmiast zapala si¢ swiatetko ,,pienigdze”. To
nie jest kwestia jedynie pieni¢dzy, ale tez innej mentalnosci, barier spote-
cznych, barier psychicznych, ktore tkwig w nas 1 ktore sg czg¢sto bardziej
dolegliwe niz te 4 schodki. Powotam si¢ na panig Elzbiet¢ Szwatkiewicz,
ktora kiedys nauczajac pielggniarki mowita, ze w zdobyciu wysokiej gory
nie przeszkadza wysokosc tej gory, ale ciasne niewygodne buty, w ktorych
tkwimy. To te buty czgsto nas zatrzymujg przy ziemi. Moj pomyst jest dro-
bny, niewielki, Sciagni¢ty z innego obszaru, ale prosz¢ rowniez si¢ nad nim
zastanowic 1 potraktowac go jako udziat w dyskusji.

Pani Marszatek chciatabym podzigkowac za ciepta 1 serdeczna obec-
nos¢, za patronat w tej konferencji. Deklarowatam juz i deklaruj¢ nadal
udziat Komisji Polityki Spotecznej 1 Zdrowia w rozwigzywaniu zglasza-
nych problemow zas panig senator Dorot¢ Kempke prosz¢ o petnienie ho-
norow domu, tak jak to Pani rozpoczeta.
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Senator Dorota Kempka

Pani Marszatek! Pani Przewodniczaca! Szanowni Panstwo!

Mysle, ze wspaniaty byt pomyst organizatorow dzisiejszej konferencji po-
swigconej sprawom tak bardzo istotnym, jak niepelnosprawni w rodzinie.

Kazdy z prelegentow postarat si¢ pokazac, jak wazng rol¢ odgrywa opieka
nad rodzinami, w ktorych znajduja si¢ osoby niepetnosprawne. Jednoczes-
nie Panstwo reprezentujac organizacje pozarzadowe pokazaliscie ile jest pro-
blemow i1 co my, jako parlamentarzysci mamy do zrobienia. Dlatego
chciatabym goraco 1 serdecznie podzigkowac wszystkim za udziat w dzisiej-
sze] konferenciji 1 prosic o to, zeby tak jak do tej pory w Waszej pracy troska
0 osobg¢ niepetnosprawng w rodzinie towarzyszyta Wam na co dzien 1 aby
udawalo si¢ pokonywac te wszystkie trudnosci, z ktorymi si¢ spotykacie.

Moge powiedzie¢ tak. Po kazdej konferencji, ktorg organizuje Parla-
mentarna Grupa Kobiet s3 wydawane materialy i sg przekazywane okreslo-
ne przyjete stanowiska skierowane do osob odpowiedzialnych w rzadzie
1 w parlamencie za realizacj¢ tych zadan. Po dzisiejszej konferencji zrobi-
my tak samo. Dlatego tez konczac dzisiejsze spotkanie chciatabym wszyst-
kim serdecznie 1 goraco podzigkowac za aktywny udzial w tej konferencji,
szczegolnie naszym honorowym gosciom, prelegentom i Panstwu, ktorzy
przyjeliscie zaproszenia.

Wyjatkowe stowa podzigkowania chciatabym przekazac¢ pod adresem
0s0b, ktore przygotowywaty nam t¢ konferencje, tak jak pani Krystyna po-
wiedziata — sekretariatowi Komisji Polityki Spotecznej 1 Zdrowia, sekreta-
riatow1 Parlamentarnej Grupy Kobiet 1 panom z PFRON-u.

Serdecznie 1 goraco wszystkim dzigkuj¢ 1 mysle, ze oklaskami mozemy
sobie nawzajem podzi¢kowac.

Dzisiejsza konferencj¢ uwazam za zakonczona, ale poniewaz przed
wszystkimi z nas b¢dg okresy wakacyjne, urlopowe zycz¢ pogodnych i sto-
necznych urlopow. Do zobaczenie jesienia.
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