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1. Wstep

Jak wskazywat prof. Jérome Lejeune: ,Miarg jakosci danej cywilizacji jest sposdb, w jaki traktuje ona

swoich najstabszych cztonkéw”. Stowa te przyswiecaja idei powstania prezentowanego opracowania.
Obowiazek zapewnienia osobom niepetnosprawnym szczegdélnej opieki zdrowotnej, pomocy w zabez-
pieczeniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spotecznej spoczywa na wtadzach

publicznych z mocy art. 68 ust. 3 oraz art. 69 Konstytucji RP. Nalezy jednak wyrazi¢ gtebokie przeko-
nanie, ze dotyczy on réwniez wszystkich cztonkéw wspdlnoty obywatelskiej, stanowigc wyraz troski

o dobro wspdlne, jakim jest Rzeczypospolita Polska.

W prace nad prezentowanym opracowaniem zaangazowane zostaty nie tylko osoby bedace eksper-
tami Instytutu na rzecz kultury prawnej Ordo luris, ale réwniez Fundacji na rzecz oséb niepetno-
sprawnych Tacy Sami oraz Konfederacji Inicjatyw Pozarzadowych Rzeczypospolitej. Celem zespotu
badawczego byto przedstawienie propozycji oraz wskazanie kierunkéw zmian, ktére pozwolg na
systemowe wsparcie 0séb z niepetnosprawnosciami w Polsce. Zmiany te dotyczy¢ maja pieciu za-
sadniczych obszaréw: funkcjonowania hospicjow perinatalnych, reformy asystentury osobistej oséb
z niepetnosprawnosciami, zmian w zasadach przyznawania $wiadczenia pielegnacyjnego, wprowadze-
nia instytucji bonu terapeutycznego, stanowigcego zupetne novum w polskim systemie wsparcia oséb
Zniepetnosprawnosciami, a takze zmian prawno-podatkowych majacych na celu poprawe sytuacji tych
0s0b, ich rodzin oraz organizacji spotecznych, ktére dziatajg na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami.

Serdeczne podziekowania za sugestie oraz konsultacje proponowanych rozwigzan sktadamy Panu
Wojciechowi Kowalczykowi, Cztowiekowi bez barier 2019, Panu drowi hab. Tomaszowi Dangelowi,
twércy Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci oraz o. drowi Filipowi L. Buczyrskiemu, twércy
Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia w Lublinie.

Rozwigzania proponowane przez zespét badawczy stang sie podstawg dla opracowania konkretnych
projektéw legislacyjnych. Nalezy wyrazi¢ nadzieje, ze zyskajg one poparcie wszystkich uczestnikéw
zycia publicznego, stanowigc namacalny dowdéd naszej solidarnosci w sprawach najwazniejszych
i najbardziej podstawowych.
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2. Gléwne tezy raportu

Pediatryczna opieka paliatywna

Do 1988 roku powstato w Polsce 14 osrodkéw hospicyjnych. W roku 2020 NFZ zawart umowy o dofinan-
sowanie $wiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej za posrednictwem Oddziatéw Wojewddzkich z 515
podmiotami leczniczymi. Natomiast jedynie 16 hospicjow, ktére zawarty umowy z NFZ udzielato $wiad-
czen perinatalnej opieki paliatywnej. Tylko w 3 wojewddztwach perinatalna opieka paliatywna jest $wiad-
czona w wiecej niz jednej placéwce, aw 4 wojewddztwach uméw na to Swiadczenie w ogdle nie zawarto.

W raporcie z2019r. ,Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej”, NIK przedstawia wyniki z kontroli
systeu ochrony zdrowia. W ocenie NIK, system opieki paliatywnej i hospicyjnej nie zapewnia dostepu
do odpowiedniej jakosci swiadczen wszystkim pacjentom, ktérzy potrzebuja takiej opieki - w szcze-
golnosci dotyczy to opieki perinatalne;j.

Przede wszystkim nalezy zapewni¢ dostep do Swiadczen perinatalnej opieki paliatywnej na terenie
wszystkich wojewddztw, eliminujgc geograficzne réznice w dostepie do Swiadczen. Biorac pod uwage,
Ze mozna ustali¢ poziom zapotrzebowania na perinatalng opieke paliatywna na podstawie liczby zgo-
néw noworodkéw, zabiegdw przerwania cigzy oraz zgondéw wewnatrzmacicznych, nalezy w szczegél-
nosci zwiekszy¢ dostep w tych wojewddztwach, gdzie zapotrzebowanie jest najwieksze. W tym celu
konieczne jest znaczne zwiekszenie wysokosci finansowania przeznaczanego na opieke perinatalna,
przy jednoczesnym przeszacowaniu wartosci $wiadczen.

Za niezbedne nalezy uzna¢ wprowadzenie takiej definicji legalnej pacjenta, ktéra wprost obejmie
dziecko poczete. W tym zakresie nalezy uzupetnic regulacje zawarte w ustawie z 6 listopada 2008 r.
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjentat. We wskazanej ustawie zapisac¢ prawo do $wiadczen
w zakresie opieka perinatalna nad dzieckiem poczetym i nad matka (rodzina).

1 Dz.U.z2020r. poz. 849.
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Opieke paliatywna dla dzieci okresli¢ nalezy jako Swiadczenie nielimitowane.

Do koszyka $wiadczen gwarantowanych nalezy doda¢ swiadczenie z rodzaju stacjonarna opieka pa-
liatywna dla dzieci. Taki produkt wpisuje sie w system perinatalnej opieki paliatywne;.

Wskazane bytoby réwniez zintensyfikowanie ksztatcenia specjalistow w kierunku perinatalnej opieki
paliatywnej, rozwoju tej dziedziny na uniwersytetach medycznych, organizowania szkolen i spotkan
edukacyjnych, podejmowania wspélnych dziatan na rzecz srodowiska medycyny paliatywnej i hospi-
cyjnej. Nalezy zatem wprowadzi¢ specjalizacje dla lekarzy lub umiejetno$¢ lekarska - pediatryczna
medycyna paliatywna.

Nalezy rozszerzy¢ Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej uzupetniajac jej definicje o zapew-
nienie opieki noworodkom skrajnie niedojrzatym, urodzonym przed 24. tygodniem cigzy, zapew-
nienie opieki dzieciom sztucznie poronionym miedzy 20. a 24. tygodniem ciazy, jezeli przejawiaja
oznaki zycia, a takze wzmocnic¢ jej pozycje jako alternatywy wobec przerwania cigzy. Wsrod wska-
zan medycznych stanowigcych warunek realizacji $wiadczenia do obok poronienia samoistnego,
obok poronienia samoistnego, nalezy uwzgledni¢ rowniez poronienie sztuczne. W sytuacji, gdy
dziecko przezyje aborcje nalezy bezwzglednie stosowac zabiegi medycyny paliatywnej (podaz
tlenu oraz morfiny).

Zgodnie ze wskazaniami lekarzy zaleca sie rowniez wprowadzenie zmian w zakresie wymagan dotyczg-
cych personelu swiadczacego perinatalng opieke paliatywna. Proponuje sie ograniczenie wymagan do
dwdéch nastepujacych punktéw: ,lekarz specjalista posiadajacy udokumentowany co najmniej dwuletni
staz pracy w osrodku diagnostyki prenatalnej, oSrodku kardiologii prenatalnej, osrodku genetyki lub
w os$rodku potoznictwa i neonatologii 1l stopnia referencyjnosci oraz posiadajacy certyfikat ukoncze-
nia kursu doskonalgcego CMKP ,Perinatalna opieka paliatywna” i ,psycholog posiadajacy certyfikat
ukonczenia szkolenia w o$rodku referencyjnym pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej, wska-
zanym przez Dyrektora CMKP”.

Kluczowa jest pomoc kobietom w cigzy, ktére otrzymaty diagnoze wysokiego prawdopodobienistwa
wystgpienia powaznej wady rozwojowej u dziecka. Ciezarna powinna zostac natychmiast skierowana
do specjalistycznego osrodka perinatologicznego pod opieke konkretnego, odpowiedniego lekarza.
W miare mozliwosci nalezy na etapie prenatalnym zaplanowac procedure leczenia. Natomiast w przy-
padku dzieci Smiertelnie chorych - zapewnic rodzicom specjalistyczng pomoc medyczng i psycholo-
giczng w konkretnym osrodku perinatalnej opieki paliatywne;.
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W przypadku dzieci Smiertelnie chorych konieczne jest zapewnienie rodzicom mozliwosci poze-
gnania i godnego odejscia ich dziecka. We wszystkich placowkach powinno sie umieszczad specjal-
ne pokoje pozegnan, umozliwiajgce rodzicom pozegnanie dziecka bez zaktdécania ich prywatnosci.

Kolejnym elementem wsparcia dla niepetnosprawnych dzieci i ich rodzicéw mogtaby by¢ opieka psy-
chologicznai psychiatryczna obowigzkowo organizowana dla wszystkich jej potrzebujacych - spotka-
nia powinny by¢ planowane w momencie diagnozy i realizowane juz na etapie cigzy.

Nalezy w koncu postulowa¢ ustanowienie drugiego zastepcy Rzecznika Praw Pacjenta do spraw
koordynacji zmian systemowych w zakresie zmiany sytuacji lecznictwa ginekologiczno-potozni-
czego w Polsce.

Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej

Proponuje sie stworzenie sieci asystentéw dla oséb z niepetnosprawnosciami, ktéra stanowic bedzie
realne wsparcie. Siec ta, obejmujaca wszystkie gminy w Polsce, ma na celu przede wszystkim akty-
wizacje, wzmocnienie integracji spotecznej osoby fizycznej obarczonej niepetnosprawnoscia oraz
wspieranie jej samodzielnosci.

Proponowane rozwigzanie stanowi¢ ma rozwiniecie i uzupetnienie funkcjonujacego obecnie progra-
mu , Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia”. Celem inicjatywy jest bezposrednia pomoc
i wsparcie dla oséb dotknietych niepetnosprawnoscia, niezaleznie od ich wieku. Jedynym warunkiem
skorzystania z ustug asystenta bytoby posiadanie stopnia umiarkowanej lub znacznej niepetnospraw-
nosci w przypadku oséb, ktére ukonczyty 16 rok zycia.

Adresaci programu beda mogli zgtosic sie do gminy, ktdrej sg mieszkarnncem o zapewnienie im ustug
Swiadczonych przez asystenta. W tym celu, gmina podejmowataby uchwate, w ktérej zostatyby okre-
slone zasady zgtaszania zapotrzebowania na ustugi asystenta.

Wykaz czynnosci, ktére miatby Swiadczy¢ asystent powinien byc ujety szeroko. Mozna tu przyktado-
wo wskazac na doradzanie o kierunkach terapii/rehabilitacji, pomoc w organizacji terapii/umawianie

11
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wizyt, pomoc w dojazdach do wybranych miejsc oraz na zabiegi medyczne (rehabilitacyjne, terapeu-
tyczne, fizjoterapeutyczne), pomoc zatatwianiu spraw administracyjnych na podstawie odpowiedniego
upowaznienia (np. wizyty w instytucjach publicznych, instytucjach finansowych) oraz wsparcie przy
zatatwianiu innych spraw zycia codziennego.

Ustuga realizowana bytaby w godzinach od 6 do 24, natomiast tygodniowy limit godzin Swiadczo-
nych ustug przez asystenta nie powinien przekraczac¢ 40 godzin. W przypadku, gdy w danej gminie
zapotrzebowanie na ustugi przekracza te liczbe, gmina ma by¢ obowigzana powota¢ kolejnego
asystenta.

Obecnie osoby korzystajace z programu nie ponosza zadnych optat z tego tytutu. Instytucja asy-
stenta finansowa bedzie w dalszym ciggu ze $rodkéw Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia Oséb
Niepetnosprawnych. Gmina ma prawo do finansowania ze $rodkéw wtasnych ustug asystenta oséb
niepetnosprawnych. Zasada ta powinna by¢ zachowana.

Bon terapeutyczny

Jak wskazano w raporcie Badanie potrzeb oséb niepetnosprawnych, ponad 60% gospodarstw domowych
0s0b niepetnosprawnych ma trudnosci z ponoszeniem kosztéw rehabilitacji. Odpowiedzig na ten pro-
blem moze by¢instytucja bonu terapeutycznego. Bon pozwalac bedzie beneficjentom na skorzystanie
z szeregu zaje¢ terapeutycznych lub rehabilitacyjnych, koniecznych z punktu widzenia ich zdrowia
i dobrostanu psychicznego.

Bon terapeutyczny obejmowac bedzie zajecia psychoedukacyjne, psychokorekcyjne, psychoprofilak-
tyczne, resocjalizacyjne, rewalidacyjne, rehabilitacyjno-lecznicze oraz psychoterapii. Wymienione za-
jeciaterapeutyczne beda prowadzone przez organizacje pozarzadowe, posiadajgce status organizacji

pozytku publicznego, oraz inne podmioty spetniajagce wymogi gwarantujace mozliwos$¢ zapewnienia

nalezytej jakosci $wiadczonych ustug.

Wysokos$¢ bonu terapeutycznego miesiecznie wynosi¢ bedzie 6% minimalnego wynagrodzenia
brutto, aw przypadku oséb niepetnosprawnych 10%, nie mniej jednak niz wysokos¢ zasitku pielegna-
cyjnego. Kwota przekazywana bedzie bezposrednio na konto podmiotu prowadzacego zajecia tera-
peutyczne. Bon terapeutyczny uprawniac bedzie do systematycznej i ciggtej opieki terapeutyczne;j.
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Srodki publiczne na pokrycie kosztéw programu ,Bon terapeutyczny” mogtyby pochodzi¢ z Soli-
darnosciowego Funduszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych, a w najblizszych latach takze z tzw.
europejskiego funduszu odbudowy.

Reforma swiadczenia pielegnacyjnego

Aktualnie $wiadczenie pielegnacyjne przystuguje z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy
zarobkowej w celu opieki nad osoba niepetnosprawna wymagajaca opieki. Swiadczenie pielegnacyjne
wynosi 1830 zt miesiecznie i jest corocznie waloryzowane, w taki sposéb, ze powieksza sie réznica
pomiedzy minimalnym wynagrodzeniem za prace netto a kwotg $wiadczenia.

W 2019 r. $wiadczenie pielegnacyjne przyznano $rednio miesiecznie dla 142 700 oséb.

Realna aktywizacja zawodowa grupy docelowej musi uwzglednia¢ zagwarantowanie opieki dla osoby
z niepetnosprawnoscia. Postulowanym rozwigzaniem jest zniesienie przestanki niepodejmowania lub
rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad osobg z niepet-
nosprawnoscia.

Wzrost $wiadczenia pielegnacyjnego moégtby wyrazac sie w zniesieniu aktualnej formy waloryza-
cji i zrownaniu wysokosci Swiadczenia pielegnacyjnego z kwotg minimalnego wynagrodzenia za
prace netto.

Zmiany w prawie podatkowym

Zachodzi potrzeba rozszerzenia zakresu preferencji podatkowych dla oséb niepetnosprawnych,
ze szczegblnym uwzglednieniem dzieci, u ktérych juz w toku badan prenatalnych zdiagnozowano
ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe. Konieczne wydaje sie réwniez
stworzenie takich rozwigzan normatywnych, ktére zachecg potencjalnych darczyhcéw do intensy-
fikacji pomocy udzielanej organizacjom pozytku publicznego funkcjonujagcym w obszarze wsparcia
dla niepetnosprawnych.

13
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Proponuje sie rozszerzenie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej, w odniesieniu do podatnikéw, na
ktérych utrzymaniu pozostajg niepetnosprawne dzieci wtasne i przysposobione, co do ktérych juz
w toku badan prenatalnych stwierdzono wspomniane zmiany. Dzieki temu ulga bedzie miata zastoso-
wanie juz od chwili narodzin, a wiec przed momentem formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci
lub przyznaniem renty, jak ma to miejsce obecnie.

Konieczne wydaje sie rozszerzenie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej, w odniesieniu do po-
datnikéw, na ktdrych utrzymaniu pozostajg niepetnosprawne dzieci wtasne i przysposobione, co
do ktérych juz w toku badan prenatalnych stwierdzono wspomniane zmiany ciezkie i nieodwra-
calne uposledzenie albo nieuleczalna chorobe. Dzieki temu ulga bedzie miata zastosowanie juz od
momentu narodzin, a wiec przed momentem formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci lub
przyznaniem renty.

Rozwiniecie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej powinno polegac rowniez na podniesieniu limitu
dochodoéw, uzyskiwanych przez osobe niepetnosprawna, pozostajaca na utrzymaniu cztonkéw rodziny.

Trzeci obszar wsparcia powinien obja¢ opodatkowanie darowizn, przekazywanych na rzecz dzieci,
co do ktérych w toku badan prenatalnych stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobe. Powinny one korzystac¢ z petnego zwolnienia podatkowego bez wzgledu na
przynaleznos$¢ do grupy podatkowej wzgledem darczyncy.

Nalezy postulowac ograniczenie limitu odliczer od dochodu darowizn, dokonywanych na rzecz organi-
zacji pozytku publicznego, dziatajacych we wskazanych obszarach. Rozwigzanie zblizone jest juz znane
prawu polskiemu w odniesieniu do dziatalnosci charytatywno-opiekunczej Kosciota Katolickiego.
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3. Funkcjonowanie
hospicjow perinatalnych

3.1. Diagnoza stanu obecnego

Pojecie ,hospicjum” wywodzi sie z taciny, od stowa hospes - ,gos¢”. Pojecie to byto w czasach rzym-
skich uzywane w charakterze podobnym do wspétczesnego terminu ,schronisko”. Okreslato ono
miejsce petnigce zaréwno funkcje noclegowe dla podréznych, przytutku dla bezdomnych, ale takze
szpitala?. W Europie chrzescijanskiej, w okresie sredniowiecza, w tego typu osrodkach regularnie
$wiadczono pomoc starcom czy osobom z niepetnosprawnosciami, a takze chorym. Dziatania te
realizowane byty przez rozmaite, wyspecjalizowane zakony, stad czeste umiejscowienie ,hospicjow”
przy kosciotach i klasztorach. Historycznie jako zaangazowane w pomoc chorym mozemy wymienic¢
po kolei m.in. benedyktynéw, joannitéw, lazarytow, bozogrobowcow, bonifratrow czy kamilianow.
Powstanie Zgromadzenia Sidstr Matki Bozej Mitosierdzia i zatozenie przez nie Hospicjum Naswiet-
szej Marii Panny w Dublinie stanowi iunctim dla dawnych, jeszcze niedoskonatych, form pomocy ijuz
wspotczesnego modelu funkcjonowania hospicjéw.

Pierwowzor dla wszystkich wspdtczesnych hospicjéw stanowi Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie,
ktére rozpoczeto swojg dziatalnosci w roku 1967. Zostato ono zatozone przez Cicely Saunders, kto-
ra, pracujac jako wolontariuszka podczas Il wojny swiatowe]j w szpitalu, gdzie opiekowata sie umie-
rajacymi, dostrzegta specyficzne potrzeby tej grupy chorych?®. Cicely Saunders byta Zong Mariana

Bohusza-Szyszko, polskiego malarza. Cicely Saunders i jej praca szybko zostata dostrzezona poza

granicami Anglii. Zatozycielka Hospicjum sw. Krzysztofa odbywata wizyty w wielu krajach $wiata,
podczas ktérych przekazywata swoje doswiadczenia i metody postepowania, wypracowane formy
dziatania. Po o$miu latach od wizyty Cicely Saunders w USA dziatalno$¢ hospicyjna zostata w pewien

sposéb zinstytucjonalizowana - w roku 1977 powstata w tym kraju Narodowa Organizacja Hospicjum.
W wiekszosci krajéw Europy Zachodniej i szerzej ,zachodniego” kregu kulturowego przyjety model

hospicyjny znaczaco rézni sie od polskiego. Panujacy m.in. w Kanadzie, Australii, Holandii, Szwecji czy
Japonii model opieki hospicyjnej, to w gtéwnej mierze specjalne oddziaty przeznaczone dla umieraja-
cychw szpitalach, domach opieki lub osobne, stacjonarne osrodki. Opieka jest wiec zmedykalizowana,
auwaga skierowana na opieke psychologiczng, duchowga, zachowanie godnosci czy utrzymanie relacji

rodzinnych - znacznie mniejsza.

2 B.Seyda, Dzieje medycyny w zarysie, Warszawa 1977,s. 123.
3 B.Kromolicka, Wolontariusz w stuzbie cztowiekowi umierajacemu: na przyktadzie Szczecinskiego Hospicjum Domowego, Szczecin 2000, s. 17.
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Do 1988 roku powstato w Polsce 14 osrodkéw hospicyjnych. Srednia liczba hospicjéw sta-
cjonarnych w latach 2015-2018 wyniosta zaledwie 169, przy 368 hospicjach domowych dla
dorostych i 61 hospicjach domowych dla dzieci.

W Polsce dziatalnos¢ hospicjow trwa juz okoto 40 lat. Jej poczatki zwigzane byty mocno zakorzenione
w ruchu spotecznym, ktéry wyrdst na gruncie szerszych dziatarh masowego zrywu , Solidarnosci”. Polski
ruch hospicyjny realizuje nie tylko opieke medyczng, ale wprost idee mitosierdzia - czy to nazywang
caritas, czy w sposdb oderwany od terminologii chrzescijariskiej, jednak oznaczajacy to samo: niesienie
ulgi w bolu, walce z depresja i okaleczeniem przez chorobe oraz przywracaniu sensu zycia*. By¢ moze ta
niezwykle pozytywna specyfika Polski wynika ze Zrédet, na jakich opieraja sie polskie hospicja, ktére byty
organizowane poczatkowo jako grupy przede wszystkim ideowe. Zanim jeszcze staty sie petnoprawng
czescig systemu ochrony zdrowia korzystaty z patronatu Kosciota lub réznego rodzaju stowarzyszen®.
Ponadto w Polsce wciaz utrzymuja sie silne wzorce relacji rodzinnych. Panuje przekonanie, ze ,najlep-
szym miejscem dla chorego umierajacego jest jego dom, a najlepszymi opiekunami - najblizsza rodzina™.

Bezposrednia inspiracja dla rozwoju dziatalnosci hospicjow w Polsce byt, obradujacy w latach 1972-
1979, otwarty przez sw. Jana Pawta Il (wtedy ks. kard. Karola Wojtyte) Synod Archidiecezji Krakow-
skiej, ktory tworzyt w parafiach zespoty, majace dyskutowac nad zagadnieniami, nad ktérymi pracowat
Synod’. Jednym z opracowywanych zagadnien byto ,wyrazanie mitosci”. Z zespotu pracujacego nad
tym zagadnieniem wyrosto srodowisko hospicyjne. Oparto sie ono na utworzonym wczesniej przez
Hanne Chrzanowskg krakowskim Osrodku Pielegniarstwa Domowego, ktdra za zatozenie swojej
pracy przyjeta nie tylko Swiadczenie okreslonej pomocy medycznej, prowadzacej do wyleczenia, ale
przez wszystkim pomoc prowadzaca do utrzymania lub odzyskania godnosci®. Przed identycznym
wyzwaniem stajg obecnie rozwijajace sie hospicja perinatalne.

W roku 2020 NFZ zawart umowy o dofinansowanie swiadczen opieki paliatywnej i hospicyj-
nej za posrednictwem Oddziatow Wojewddzkich z 515 podmiotami leczniczymi. Jedynie 16
hospicjow, ktére zawarty umowy z NFZ udzielato Swiadczen perinatalnej opieki paliatywne;j.
W az 4 wojewddztwach perinatalna opieka paliatywna w ogodle nie jest swiadczona, nato-
miast wiecej niz jedna placowke oferujaca takie Swiadczenia znalez¢ mozna zaledwie w 3
wojewodztwach.

Do 1988 roku powstato w Polsce 14 oérodkéw hospicyjnych?’. Srednia liczba hospicjéw stacjonarnych
w latach 2015-2018 wyniosta zaledwie 169, przy 368 hospicjach domowych dla dorostych i 61 hospi-
cjach domowych dla dzieci'®. Jest to kolejna trudnos¢ dla opieki perinatalnej, ktéra korzysta z hospi-
cjow stacjonarnych przy szpitalach potozniczych dopiero po urodzeniu dzieci objete zostajg opieka
w formie hospicjum domowego.

4 J.tuczak, Krzyk smierci, ,Polityka”, nr 32 (1998).

5 M. Gérecki, Hospicjum w stuzbie umierajacych, Warszawa 2000, s. 82.

6 K.De Walden-Gatuszko, U kresu: opieka psychopaliatyna, czylijak pomdc choremu, rodzinie i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi, Gdarnsk
1996,s.109.

7 J. Drgzkiewicz, W strone cztowieka umierajgcego. O ruchu hospicjéw w Polsce, Warszawa 1989, s. 100.

8  Ibidem,s. 103.
Ibidem, s. 98..

10 Zob.informacje dostepne pod adresem https://www.nik.gov.pl/plik/id,21371,vp,24011.pdf, dostep: 5 listopada 2020 r.
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W roku 2020 NFZ zawart umowy o dofinansowanie $wiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej za po-
srednictwem Oddziatéw Wojewddzkich z 515 podmiotami leczniczymi. Jedynie 16 hospicjéw, ktére
zawarty umowy z NFZ udzielato $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej. Tylko w 3 wojewddztwach
perinatalna opieka paliatywna jest éwiadczona w wiecej niz jednej placéwece - Slaski OW NFZ zawart
umowy na $wiadczenia w tym zakresie z 3 hospicjami, natomiast umowy z Dolnoslgskim i Pomorskim
OW NFZ zawarty odpowiednio po 2 hospicja. Perinatalna opieka paliatywna w ogéle nie jest Swiad-
czona na podstawie kontraktéw z NFZ w wojewddztwach Kujawsko-Pomorskim, Lubuskim, Swieto-
krzyskim i Zachodniopomorskim.

Sumaryczna kwota zobowigzan wojewddzkich oddziatéw NFZ na 2020 rok na swiadczenia perinatal-
nej opieki paliatywnej wobec wszystkich 16 hospicjow na 2020 rok wyniosta 1 967 959,75 zt.

Moznajednak przypuszczad, ze jest to warto$¢ zawyzona. Wiadomo, ze w roku 2018, ktéry byt pierw-
szym rokiem refundacji $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej, NFZ zaplanowat na ten cel 4 min zt,
z czego finalnie wydatkowat jedynie 409 000 zt, czyli 10 proc. Przy czym 339 493 z1, tj. 83 proc. catej

kwoty wydatkowanej przez NFZ, wyniosta refundacja $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej w jed-
nym hospicjum - Poradni USG Agatowa Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, bedagcym do tej

pory najwiekszym perinatalnym hospicjum w Polsce!. Istniejg rowniez hospicja zajmujace sie opieka

perinatalng ktérych dziatalno$¢ nie jest refundowana przez Narodowy Fundusz Zdrowia, jednak ich

liczba jest jeszcze mniejsza'?.

11  Zob.materiaty prasowe dostepne pod adresem: https://pl.aleteia.org/2020/11/03/koniec-aborcji-czy-zmuszanie-do-heroizmu-rozmowa-z-dr-danglem-za-
lozycielem-warszawskiego-hospicjum-dla-dzieci/, dostep: 5 listopada 2020 .

12 Zob.informacje dostepne pod adresami internetowymi: https://aborcjaforum.pl/hospicjum.html oraz https://hospicjum.lublin.pl/index.php/hospicjum-pe-
rinatalne/hospicja-perinatalne-w-polsce/, dostep: 5 listopada 2020 .
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Swiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej w podziale na wojewédztwa w 2020 r. - liczba pod-
miotéw oferujacych $wiadczenia na podstawie uméw z NFZ oraz taczna kwota przeznaczona na
ten cel przez Oddziaty Wojewddzkie NFZ.

Pomorskie Warminsko-Mazurskie
M 2/ W 23880,00 W1/ M 404568
Wielkopolskie
E-/E- Mazowieckie

1/ MW 81250740

N

Zachodniopomorskie

H-/0-
Podlaskie
1/ M 348378
O
Lubuskie
H-/0-

Swietokrzyskie
H-/0-

Dolnoslaskie

H 2/ M 239705,00 Lubelskie

W1/ MW 22638951
todzkie
H 1/ MW 7192320

Podkarpackie
Opolskie 1/ W 3309591
N 1/ M 17270,00 Slaskie Matopolskie

N 3/ MW 12047136 H 1/ M 2028459

B Liczba swiadczeniodawcéw / B Sumaryczna kwota zobowigzan

Zrédto: informacje NFZ dostepne pod adresem internetowym: https://www.nfz.gov.pl/o-nfz/informator-o-zawartych-umowach/, dostep: 5 listopada 2020 .

Wraporciez2019r.,,Zapewnienie opiekipaliatywnejihospicyjnej”, NIK przedstawia wynikiz kontroli prze-
prowadzonejw zakresie zapewniania przez system ochrony zdrowia Swiadczen w tym zakresie. W ocenie
NIK, system opieki paliatywnej i hospicyjnej nie zapewnia dostepu do odpowiedniej jakosci $wiadczen
wszystkim pacjentom, ktérzy potrzebuja takiej opieki - w szczegdlnosci dotyczy to opieki perinatalnej's.

13  Najwyzsza Izba Kontroli, Zapewnienie opieki hospicyjnej i paliatywnej, https://www.nik.gov.pl/plik/id,21371,vp,24011.pdf, dostep: 9 listopada 2020.
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Powaznymi problemami sg brak standardow OPH jako wzorcow postepowania, niesko-
ordynowanie opieki pomiedzy réznymi instytucjami publicznymi (np. NFZ, samorzagdami,
pomocg spoteczng) oraz brak indywidualnych planéw opieki dostosowanych do sytuacji
pacjentow, opracowanych przez zespot opieki paliatywnej po analizie potrzeb chorego, we
wspotpracy z nim i jego rodzina,.

Ograniczenia w dostepie do opieki paliatywnej i hospicyjnej (OPH), dotyczace wszystkich jej rodza-
jow (co bezposrednio wptywa rowniez na opieke perinatalng) majg charakter wielowymiarowy: lista
choréb kwalifikujgcych sie do OPH jest waska, w zaleznosci od miejsca zamieszkania nie wszyscy
pacjenci maja dostep do OPH, a same $wiadczenia OPH s3 limitowane (Swiadczenia te nie moga by¢
sfinansowane przez NFZ ponad limit okreslony w kontrakcie, poniewaz przepisy przewiduja taka moz-
liwos¢ jedynie w odniesieniu do $wiadczen ratujacych zycie). Kolejne problemy to brak standardow
OPH jako wzorcéw postepowania, nieskoordynowanie opieki pomiedzy réznymi instytucjami
publicznymi (np. NFZ, samorzadami, pomocg spoteczng) oraz brak indywidualnych planéw opieki
dostosowanych do sytuacji pacjentéw, opracowanych przez zespét opieki paliatywnej po analizie
potrzeb chorego, we wspdtpracy z nim i jego rodzina.

W 2019 r. NIK zwracat uwage na brak dostepu do perinatalnej opieki paliatywnej na terenie szesciu
wojewoddztw, sposréd ktorych w trzech w ogdle nie przeprowadzono konkursu, aby wytoni¢ $wiad-
czeniodawcoéw.

3.2. Propozycje zmian

Przede wszystkim nalezy zapewni¢ dostep do swiadczen perinatalnej opieki paliatywnej na tere-
nie wszystkich wojewddztw, eliminujgc geograficzne réznice w dostepie do swiadczen. Biorac pod
uwage, ze mozna ustali¢ poziom zapotrzebowania na perinatalng opieke paliatywng na podstawie
liczby zgondw noworodkdw, zabiegdw przerwania cigzy oraz zgonéw wewnatrzmacicznych, nalezy
w szczegolnosci zwiekszy¢ dostep w tych wojewddztwach, gdzie zapotrzebowanie jest najwieksze.
W tym celu konieczne jest znaczne zwiekszenie wysokosci finansowania przeznaczanego na opieke
perinatalng, przy jednoczesnym przeszacowaniu wartosci Swiadczen.

Nalezy zapewni¢ dostep do $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej na terenie wszyst-
kich wojewoddztw, eliminujac geograficzne réznice w dostepie do $wiadczen. Konieczne jest
znaczne zwiekszenie wysokosci finansowania przeznaczanego na opieke perinatalna, przy
jednoczesnym przeszacowaniu wartosci swiadczen.

Ze wzgledu na charakter opieki medycznej jakiego wymaga perinatalna opieka paliatywna nalezy
rowniez rozszerzyc liste osrodkéw leczniczych w ktérych realizowane s $wiadczenia o osrodki
potoznictwa i neonatologii. Personel tychze osrodkéw posiada kwalifikacje zawodowe odpowiednie
do zapewniania opieki w omawianym zakresie, wiec uwzglednienie placéwek potozniczych i neonato-
logicznych pomogtoby zwiekszy¢ liczbe $wiadczeniodawcow i tym samym zwiekszy¢ dostep do opieki.
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Za niezbedne nalezy uzna¢ wprowadzenie takiej definicji legalnej pacjenta, ktéra wprost obejmie
dziecko poczete. W tym zakresie nalezy uzupetnic regulacje zawarte w ustawie z 6 listopada 2008 r.
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta'4. We wskazanej ustawie zapisac¢ prawo do $wiadczen
w zakresie opieka perinatalna nad dzieckiem poczetym i nad matka (rodzing). Opieke paliatywna dla
dzieci okresli¢ nalezy jako Swiadczenie nielimitowane. W chwili obecnej wiekszo$¢ hospicjéw prowa-
dzi opieke nad wieksza liczbg pacjentéw, niz okreslajg to umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia.

Do koszyka swiadczen gwarantowanych nalezy dodac¢ swiadczenie z rodzaju stacjonarna
opieka paliatywna dla dzieci. Taki produkt wpisuje sie w system perinatalnej opieki palia-
tywnej. Opieka hospicjum stacjonarnego stanowi w wielu wypadkach kontynuacje opieki
nad dzieckiem urodzonym z ciezka wada, jest alternatywa dla rodzin, ktére nie sg w stanie
zaopiekowac sie chorym dzieckiem w warunkach domowych.

Do koszyka $wiadczen gwarantowanych nalezy doda¢ swiadczenie z rodzaju stacjonarna opieka
paliatywna dla dzieci. Taki produkt wpisuje sie w system perinatalnej opieki paliatywnej. Opieka
hospicjum stacjonarnego stanowi w wielu wypadkach kontynuacje opieki nad dzieckiem urodzonym
z ciezkg wada, jest alternatywa dla rodzin, ktdre nie sg w stanie zaopiekowac sie chorym dzieckiem
w warunkach domowych.

W przepisach dotyczacych swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej dla dzieci zmie-
ni¢ zapis o warunkach kwalifikowania po 18 roku zycia pacjentéw cierpigcych na choroby wieku
dzieciecego, ktérzy nie korzystali ze Swiadczen opieki paliatywnej przed ukonczeniem 18 r. zycia.
Umozliwi to korzystanie z pomocy hospicjum dla dzieci mtodym dorostym, ktérzy chorujg na scho-
rzenia typowe dla wieku dzieciecego (np.z mdézgowym prazeniem dzieciecym), a ktorzy dzi$ pozostaja
poza systemem opieki paliatywne;j (ich diagnoza nie figuruje na liscie schorzen, ktére kwalifikujg do
opieki hospicjum dla dorostych).

Wskazane bytoby réwniez zintensyfikowanie ksztatcenia specjalistow w kierunku perinatalnej opieki
paliatywnej, rozwoju tej dziedziny na uniwersytetach medycznych, organizowania szkolen i spotkan
edukacyjnych, podejmowania wspélnych dziatan na rzecz srodowiska medycyny paliatywnej i hospi-
cyjnej. Nalezy zatem wprowadzi¢ specjalizacje dla lekarzy lub umiejetno$¢ lekarska - pediatryczna
i perinatalna medycyna paliatywna.

Nalezy rozszerzyc¢ swiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej uzupetniajac jej definicje
o zapewnienie opieki noworodkom skrajnie niedojrzatym, urodzonym przed 24. tygodniem

ciazy, zapewnienie opieki dzieciom sztucznie poronionym miedzy 20. a 24. tygodniem cigzy
(w tym réwniez, jezeli doszto do sztucznego wywotania poronienia), jezeli przejawiajg ozna-
ki zycia, a takze wzmocnic jej pozycje jako alternatywy wobec przerwania cigzy. W sytuacji,
gdy dziecko przezyje aborcje nalezy bezwzglednie stosowac zabiegi medycyny paliatywnej

(podaz tlenu oraz morfiny).

14 Dz.U.z2020r.poz.849.
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Nie wszystkie dzieci potrzebujgce perinatalnej opieki paliatywnej sg uwzglednione wéréd pacjentéw
majacych do niej dostep - pacjentami, ktérych sie pomija sg przede wszystkim noworodki przedwcze-
$nie urodzone oraz noworodki poddane aborcji. Ponadto pomija sie dzieci, u ktérych wykryto wady
na etapie prenatalnym, a ktérych matki nie zostaty poinformowane przez lekarzy o mozliwosciach
medycyny paliatywnej. Nalezy rozszerzy¢ $wiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej uzupetniajac
jej definicje o zapewnienie opieki noworodkom skrajnie niedojrzatym, urodzonym przed 24. ty-
godniem ciazy, zapewnienie opieki dzieciom sztucznie poronionym miedzy 20. a 24. tygodniem
ciazy, jezeli przejawiajg oznaki zycia, a takze wzmocnic jej pozycje jako alternatywy wobec prze-
rwania cigzy. Wsrod wskazan medycznych stanowigcych warunek realizacji $wiadczenia, obok poro-
nienia samoistnego, nalezy uwzglednié réwniez poronienie sztuczne. W sytuacji, gdy dziecko przezyje
aborcje nalezy bezwzglednie stosowac zabiegi medycyny paliatywnej (podaz tlenu oraz morfiny).

Zgodnie ze wskazaniami lekarzy zaleca sie réwniez wprowadzenie zmian w zakresie wymagan do-
tyczacych personelu $wiadczacego perinatalng opieke paliatywna. Proponuje sie ograniczenie
wymagan do dwéch nastepujacych punktéw: ,lekarz specjalista posiadajacy udokumentowany co
najmniej dwuletni staz pracy w o$rodku diagnostyki prenatalnej, osrodku kardiologii prenatalnej,
osrodku genetyki lub w osrodku potoznictwa i neonatologii Il stopnia referencyjnosci oraz posiada-
jacy certyfikat ukonczenia kursu doskonalgcego CMKP «Perinatalna opieka paliatywna»” i ,psycholog
posiadajacy certyfikat ukonczenia szkolenia w osrodku referencyjnym pediatrycznej i perinatalnej
opieki paliatywnej, wskazanym przez Dyrektora CMKP”%5,

Prenatalna diagnoza pozwala na planowanie dalszego postepowania i czesto podjecia lecze-
nia juz na etapie zycia ptodowego. W wypadku rozpoznania wady mogacej podlegac leczeniu
nalezy jeszcze na tym wczesnym etapie zaplanowac procedure leczenia, aby mozliwe byto
podjecie jej w od razu po narodzeniu lub w niektorych wypadkach jeszcze na etapie prena-
talnym, a takze ustali¢ postepowanie okotoporodowe: miejsca, terminu i sposobu porodu.

Kluczowym dziataniem jest réwniez pomoc kobietom w cigzy, u ktérych zdiagnozowano wysokie
prawdopodobienstwo powaznego uposledzenia lub wystapienia wady letalnej u dziecka, obejmujaca
zaréwno otoczenie opieka i zapewnienie matce poczucia bezpieczenstwa, jak réwniez pomoc dzieciom
niepetnosprawnym w rozwoju. Po otrzymaniu ztej diagnozy kobieta powinna zosta¢ automatycznie
skierowana do specjalistycznego osrodka perinatologicznego zajmujacego sie diagnostyka i leczeniem
patologii ptodéw, gdzie opieke nad ciezarng powinien przejac lekarz potoznik specjalizujgcy sie w pre-
natalnym rozpoznawaniu wad rozwojowych.

Prenatalne badania diagnostyczne umozliwiajg rozpoznawanie choréb dzieci jeszcze na etapie ciazy,
jednak dotychczas czesto wykorzystywane byty jedynie dla uzasadnienia decyzji o przerwaniu cia-
zy, podyktowanej stwierdzong wadga lub chorobg dziecka. Natomiast badania prenatalne powinny
stanowic element wsparcia dla kobiet w cigzy i ich dzieci jako etap poprzedzajacy terapie prenatalna.
Powinny przede wszystkim stanowi¢ narzedzie oceny mozliwosci skutecznego przeprowadzenia
w danym przypadku terapii wewnatrzmacicznej, dajacej szanse dziecku na przezycie i rozwéj po uro-

15 Zob.T.Dangel[red.]etal.,Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach dla dzieci. Standardyperinatalnej
opieki paliatywnej, Warszawa 2019, s. 101 - opracowanie dostepne pod adresem internetowym: https://hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1489_Standar-
dy-2019.pdf, dostep: 5 listopada 2020 .
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dzeniu. W dalszej kolejnosci diagnostyka prenatalna moze stanowi¢ narzedzie umozliwiajace wtasciwe
zaplanowanie opieki potozniczej nad matka i opieki neonatologicznej nad dzieckiem po jego urodzeniu.

Sprawnie funkcjonujaca diagnostyka prenatalna pozwala na lepsze wykorzystanie mozliwosci jakie
niesie ze soba rozwdj terapii prenatalnych (chirurgii prenatalnej). Obecnie, techniki wykorzystywane
w takiej terapii pozwalaja ratowac zaréwno zycie dziecka przed jego narodzeniem (np. w przypadku
wad serca), jak rowniez daja szanse na unikniecie niepetnosprawnosci po narodzeniu (np. rozszczep
kregostupa). Co niezwykle istotne, z biegiem czasu techniki te stajg bardziej zaawansowane, dzieki cze-
mu medycyna dysponuje coraz mniej inwazyjnymi metodami prenatalnych interwencji chirurgicznych.
Sytuacja taka niesie ze sobg mniejsze ryzyko powiktan zaréwno dla matki, jak i dla dziecka. Ponadto,
rozwaj technik wykorzystywanych w terapii prenatalnej przektada sie na zwiekszenie mozliwosci
terapeutycznych, tj. wydtuzenie listy schorzen podlegajacych leczeniu wewnatrzmacicznemu. Celem
interwencji medycznych podejmowanych na etapie prenatalnym jest przede wszystkim umozliwienie
donoszenia cigzy i przygotowanie dziecka do dalszych etapdw terapii po narodzeniu, jezeli jego stan
zdrowia bedzie tego wymagat.

W wypadku rozpoznania wady mogacej podlegac leczeniu nalezy jeszcze na tym wczesnym etapie
zaplanowac procedure leczenia, aby mozliwe byto podjecie jej od razu po narodzeniu lub w niekto-
rych wypadkach jeszcze na etapie prenatalnym, a takze ustali¢ postepowanie okotoporodowe: miej-
sca, terminu i sposobu porodu. Natomiast w przypadku wystgpienia wady letalnej nalezy skierowaé
rodzicow do konkretnego osrodka medycyny perinatalnej opieki paliatywnej, gdzie otrzymaja
specjalistyczng pomoc medyczng i psychologiczng. Wskazane jest organizowanie grup wsparcia
przy osrodkach leczniczych, zaréwno dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych jak i tych nieuleczalnie
chorych. Zapewnia to mozliwos$¢ potrzebnej rozmowy, opieki i kontaktu z rodzinamiinnych dzieci z po-
dobnymi schorzeniami, a takze zaspokaja potrzebe rodzicow do wyjscia zdomu i interakcji spotecznej,
stanowiacej istotny element terapii i pozytywnie wptywa na stan psychiczny w obliczu problemoéw
z ktorymi muszg sie borykac. Powinno uwzglednic sie rowniez organizowanie spotkan wsparcia
w zatobie dla rodzicow, ktérych dzieci juz odeszty.

W przypadku dzieci $miertelnie chorych konieczne jest zapewnienie rodzicom mozliwosci pozegnania
i godnego odejscia ich dziecka. We wszystkich placéwkach powinno sie umieszczac specjalne pokoje
pozegnan, umozliwiajace rodzicom pozegnanie dziecka bez zaktécania ich prywatnosci.

Istotne jest takze zapewnienie dobrze wyszkolonego personelu pielegniarskiego, zapewniajacego
opieke socjalno-psychologiczna. Ponadto na studiach medycznych powinno sie organizowa¢ obowigz-
kowe zajecia na temat przekazywania trudnych diagnoz, szczegélnie dla lekarzy majacych kontakt
z przysztymi rodzicami - obecnie takie zajecia s fakultatywne i mato popularne.

Kolejnym elementem wsparcia dla niepetnosprawnych dzieci i ich rodzicow mogtaby by¢ opieka psy-
chologiczna i psychiatryczna obowigzkowo organizowana dla wszystkich jej potrzebujacych. Spo-
tkania z psychologami i psychiatrami mogtyby by¢ zaplanowane z géry juz w momencie diagnozy
i odbywac sie jeszcze na etapie cigzy, a nastepnie by¢ kontynuowane po urodzeniu dla catej rodziny,
wtgczajac w nig chore dziecko, ktére powinno by¢ nig automatycznie objete.

Nalezy w koncu postulowad ustanowienie drugiego zastepcy Rzecznika Praw Pacjenta do spraw koordy-
nacji zmian systemowych w zakresie zmiany sytuacji lecznictwa ginekologiczno-potozniczego w Polsce.
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Proponowane zmiany powinny zosta¢ powigzane z postulatami o ogélniejszym charakterze, ktére
dotycza opieki okotoporodowej. W tym zakresie Instytut Ordo luris juzw 2019 r. zaproponowat szereg
zmian obejmujacych dziatania na rzecz dobrego porodu, wsparcie poporodowe oraz wsparcie lakta-
cyjne. W zakresie dziatan na rzecz dobrego porodu postulowano przeciwdziatanie nieuzasadnionym
interwencjom medycznym (cieciom cesarskim, nacieciom krocza, ingerencjom w proces porodu takim
jak podanie oksytocyny, przebicie pecherza owodniowego), promowanie petnych szacunku i wspar-
cia postaw personelu medycznego wobec rodzacych, zapewnienie mozliwosci spozywania positkow
i picia wody podczas porodu, mozliwosci swobodnego przemieszczania sie i przyjmowania pozycji
kobiecie rodzacej, a takze dostepu do niefarmakologicznych i farmakologicznych metod tagodzenia
bélu. Odnosnie do wsparcia poporodowego postulowano poprawe warunkéw lokalowych oraz wy-
posazenia sal w tdzka przystosowane do karmienia piersig (z regulowanymi oparciami), przeszkolenie
personelu medycznego w kwestii pielegnacji noworodka, wprowadzenie wsparcia psycholgicznego
dla mtodych matek oraz badan pod katem depresji poporodowej podczas wizyt patronazowych oraz
zapewnienie wsparcia fizjoterapeutycznego dla kobiet po porodzie naturalnym i metoda ciecia cesar-
skiego (fizjoterapia uroginekologiczna, fizjoterapia kregostupa). Za pozadany uznano takze instruktaz
fizjoterapeutyczny w zakresie opieki nad dzieckiem. Wsparcie laktacyjne powinno z kolei obejmowac
przeszkolenie personelu medycznego w kwestii udzielania opartych o aktualng wiedze medyczna
porad dotyczacych karmienia piersia.
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4. Asystent osoby
Zz niepetnosprawnoscia
— propozycje zmian

Empatia

Zrozumienie j

eloeziuebip

ASYSTENT

Wsparcie

4.1. Diagnoza stanu obecnego

Funkcjonowanie oséb niepetnosprawnych w zyciu spotecznym z natury obarczone jest wieloma prze-
szkodami, ktére mimo licznych regulacji ustawowych wcigz pozostajg aktualne. Majac na wzgledzie

art. 69 w zw. z art 68 ust. 3 Konstytucji RP nalezy zaznaczy¢, iz wyrazona w tym przepisie norma

programowa, wyznacza ustawodawcy obowigzek stworzenia rozwigzan zapewniajacych przede

wszystkim efektywne wsparcie 0séb niepetnosprawnych w réznych dziedzinach zycia spotecznego.
Osoba, ktéra nie jest w stanie samodzielnie zadbac o swoje sprawy czy podjac¢ dziatarn zmierzajacych

do poprawy sytuacji zyciowej, powinna otrzymac wsparcie od profesjonalistéw zorientowanych

w potrzebach oséb niepetnosprawnych, zwtaszcza uwzgledniajgc niezbedne zabiegi medyczne, ma-
jace kluczowy wptyw na komfort ich zycia. Nalezy podkresli¢, iz wsparcie ze strony organéw wtadzy
publicznej udzielane jednostkom nie musi przybierac formy przysporzen finansowych. Pomoc ta na-
tomiast zawsze powinna by¢ dostosowana do konkretnych okolicznosci, aby w sposéb maksymalnie

efektywny przyczynic sie do poprawy sytuacji zyciowej oséb niepetnosprawnych.
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Instytucja asystenta osoby z niepetnosprawnosciami nie bytaby novum w europejskiej rze-
czywistosci prawnej, gdyz tego rodzaju uregulowanie znajdziemy w ustawodawstwie innych
panstw, m.in. na Stowacji, w Szwecji, Wielkiej Brytanii, Austrii. Takze w Polsce funkcjonuje
program ,Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej”.

W ramach funkcjonujacego juz Programu ,Za zyciem” proponuje sie stworzenie sieci asystentéw dla
0s6b z niepetnosprawnosciami, ktéra stanowic bedzie realne wsparcie. Sie¢ ta ma na celu przede
wszystkim aktywizacje, wzmocnienie integracji spotecznej osoby fizycznej obarczonej niepetno-
sprawnoscig oraz wspieranie jej samodzielnosci i zdolnosci do podejmowania decyzji i wptywania na
wypetnianie rél rodzinnych, aktywnosci zawodowej, edukacyjnej i rekreacyjnej.

Instytucja takiego asystenta nie bytaby zupetnym novum w europejskiej rzeczywistosci prawnej,
gdyz tego rodzaju uregulowanie znajdziemy w ustawodawstwie innych panstw, m.in. na Stowacji,
w Szwecji, Wielkiej Brytanii, Austrii. Takze w Polsce funkcjonuje program ,Asystent osobisty osoby
niepetnosprawnej”, ktéry opiera sie o zasade wspdétpracy miedzy samorzadami oraz organizacjami
spotecznymi. Zgodnie z zatozeniami przyjetymiw ramach tego programu limit godzin ustug asystenta
na jedno dziecko niepetnosprawne z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, ktérego rodzice lub osoby
spokrewnione w przypadku opiekunéw dorostych oséb niepetnosprawnych legitymujacych sie znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosci pobieraja $wiadczenie pielegnacyjne (tj. wedle aktualnego stanu
prawnego zrezygnowali ze $wiadczenia pracy), wynosi nie wiecej niz 30 godzin miesiecznie. Limit
godzin ustug asystenta przypadajacych na jednego uczestnika Programu, w tym na jedno dziecko
niepetnosprawne, dotyczy takze oséb niepetnosprawnych, ktére korzystaja z ustug asystenta w ra-
mach innych programoéw/projektéw - jednakze taczna liczba godzin ustug asystenta dla wszystkich
programow/projektéw wynosi nie wiecej niz 60 godzin miesiecznie'®.

Proponowane rozwigzania majg przyczynic sie upowszechnienia ustug asystenckich. Celem ich jest
wsparcie w codziennym funkcjonowaniu oraz umozliwienie osobie z niepetnosprawnoscig wiekszego
udziatu w zyciu spotecznym.

4.2. Propozycje zmian

Celem inicjatywy jest bezpos$rednia pomociwsparcie dla oséb dotknietych niepetnosprawnoscia, nie-
zaleznie od ich wieku. Jedynym warunkiem skorzystania z ustug asystenta bytoby posiadanie stopnia
umiarkowanej lub znacznej niepetnosprawnosci w przypadku oséb, ktére ukonczyty 16 rok zycia.

Adresaci programu beda mogli zgtosic sie do gminy, ktdrej sg mieszkarnncem o zapewnienie im ustug
Swiadczonych przez asystenta. W tym celu gmina podejmowataby uchwate, w ktérej zostatyby okre-
slone zasady zgtaszania zapotrzebowania na ustugi asystenta. W przedmiotowej uchwale gmina powin-
nawskazac¢ katalog danych koniecznych do przekazania przez osobe niepetnosprawng lub jej rodzica/
opiekuna koniecznych do skorzystania z ustugi asystenta. W szczegélnosci bytoby to: imie i nazwisko,

16  Zob.informacje dostepne pod adresem internetowym: http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/1156461, dostep: 5 listopada 2020 .
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data urodzenia, adres zamieszkania, dane kontaktowe, dane dot. ograniczer osoby niepetnosprawnej,
oczekiwany zakres ustug $wiadczonych przez asystenta.

W zatozeniu program ten realizowany przez gmine powinien by¢ odformalizowany i jak
najbardziej dostepny dla oséb niepetnosprawnych i ich rodzin. Istniataby mozliwos¢ doko-
nywania zgtoszen w mozliwie najbardziej przystepnej formie dla zgtaszajgcego.

W zatozeniu ten relizowany przez gmine program powinien by¢ odformalizowany i jak najbardziej
przystepny dla oséb niepetnosprawnych i ich rodzin. Istniataby mozliwosé¢ dokonywania zgtoszen
w mozliwie najbardziej przystepnej formie dla zgtaszajacego, tj. poczta elektroniczng, osobiscie, tele-
fonicznie lub pisemnie, z zastrzezeniem, ze zgtoszenie dokonane w sposéb inny niz osobiscie, wymaga
pisemnego potwierdzenia na pierwszej wizycie asystenta.

Gmina podejmuje decyzje o formie, w jakiej bedzie dokonywany wyboér asystenta dla danej gminy, przy
czym nalezy mie¢ na uwadze, iz najlepszg metoda jest wybor w trybie otwartego konkursu ofert kan-
dydatéw. Gmina powinna umozliwi¢ wykonywanie funkcji asystenta takze wolontariuszom, spetnia-
jacym formalne wymagania. Co wiecej, uczestnik programu bedzie miat mozliwo$é wybrac asystenta,
z ktérym miatby nawigzac relacje oraz ewentualnie zmienic te osobe w trakcie trwania wspdétpracy,
w granicach okreslonych wytacznie przez limit godzin pracy danego asystenta. Gmina moze réwniez
realizowac zatozenia programu we wspotpracy z organizacjami spotecznymi.

Wykaz czynnosci, ktore miatby Swiadczyc asystent powinien by¢ ujety szeroko. Mozna tu przyktadowo
wskazaé na:

1. doradzanie o kierunkach terapii/rehabilitacji;

2. pomoc w organizacji terapii/umawianie wizyt;

3. pomoc w dojazdach do wybranych miejsc (np. domu, pracy, miejsc kultu religijnego, placowek stuzby
zdrowia, rodziny, znajomych, lokali gastronomicznych, sklepéw, wydarzen kulturalnych i sportowych);

4. pomocw dojazdach na zabiegi medyczne (np. rehabilitacyjne, terapeutyczne, fizjoterapeutyczne);

5. zatatwianie spraw administracyjnych na podstawie odpowiedniego upowaznienia (np. wizyty
w instytucjach publicznych, instytucjach finansowych);

6. wsparcie przy zatatwianiu spraw zycia codziennego.

Liczba asystentéw w danej gminie uzalezniona bytaby od rzeczywistych potrzeb miesz-
kancoéw, majac na uwadze zarowno koniecznos¢ wsparcia kazdej osoby niepeinosprawnej
w niezbednym dla niej czasie, jak rowniez niemoznos¢ przekroczenia limitu godzin pracy
przypadajacych na jednego asystenta.

Nalezy zwréci¢ uwage, ze asystent mogtby stanowic wsparcie dla opiekunéw osdéb z niepetnospraw-
noscig rowniez w sytuacjach, gdy nie ma mozliwosci skorzystania z ustug Centrum Opieki Wytchnie-
niowej. Moze to by¢ szczegdlnie istotne dla 0séb ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, ktére
wymagaja statego podtaczenia do aparatury medycznej trudnej do przetransportowania.
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Z uwagi na wage powierzonych obowigzkéw, wykonywanie zawodu asystenta wymagatoby spetnienia
tacznie okreslonych przestanek. Funkcje asystenta mogtaby petni¢ osoba fizyczna, ktéra ukonczyta
25 rok zycia i majaca petna zdolnos$¢ do czynnosci prawnych oraz posiada dyplom potwierdzajacy uzy-
skanie kwalifikacji w zawodzie asystenta osoby niepetnosprawnej albo posiada wyzsze wyksztatcenie
w zakresie nauk medycznych (preferowane kierunki to rehabilitacja, fizjoterapia, pielegniarstwo) oraz
co najmniej roczne, udokumentowane doswiadczenie w sprawowaniu opieki nad osobg niepetnospraw-
na. Nie wyklucza to oczywiscie dopuszczalnosci korzystania z pomocy innych oséb, w tym réwniez
0s0b bezrobotnych - w takim wypadku pomoc swiadczona bytaby pod nadzorem asystenta. Nalezy
rozwazyc¢ utworzenie dodatkowej specjalizacji w ww. kierunkach studiow, ktére przygotowywatyby
do pracy z osobami niepetnosprawnymi. Istotng role odgrywatyby tutaj praktyki, dzieki ktérym rze-
czywisty kontakt z osobg niepetnosprawng zweryfikowatby rzetelne zaangazowanie w pomoc tymze.

Liczba asystentéw w danej gminie uzalezniona bytaby od rzeczywistych potrzeb mieszkancéw, majac
na uwadze zaréwno konieczno$¢ wsparcia kazdej osoby niepetnosprawnej w niezbednym dla niej cza-
sie, jak réwniez niemoznos¢ przekroczenia limitu godzin pracy przypadajacych na jednego asystenta.

Ustuga realizowana bytaby w godzinach od 6 do 24, natomiast tygodniowy limit godzin $wiadczonych
ustug przez asystenta nie powinien przekracza¢ 40 godzin. W przypadku, gdy w danej gminie zapotrze-
bowanie na ustugi przekracza te liczbe, gmina ma by¢ obowigzana powotac kolejnego asystenta. Liczba
godzin ustug $wiadczonych przez asystenta przypadajgcych na osobe niepetnosprawng limitowana
bedzie wytacznie przez wskaznik jej potrzeb.

Zakres godzin pomocy osobistej poddawany bedzie ponownej ocenie przez wtasciwy organ gminy co

trzy lata od jego wyznaczenia w celu ustalenia, czy wczesniej ustalony zakres godzin pomocy odpowia-
da potrzebom osoby z niepetnosprawnosciami. Osoba niepetnosprawna oraz asystent sg zobowigzani

do wspodtdziatania z gming przy sprawdzaniu jakosci i zakresu udzielanej pomocy, w szczegdlnosci

udzielania rzetelnej informacji o czasie i miejscu pomocy osobiste;j.

Obecnie osoby korzystajgce z programu nie ponoszg zadnych optat z tego tytutu. Instytucja asy-
stenta finansowa bedzie w dalszym ciggu ze srodkéw Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia Oséb
Niepetnosprawnych. Gmina ma prawo do finansowania ze $rodkéw wtasnych ustug asystenta oséb
niepetnosprawnych. Zasada ta powinna by¢ zachowana.

Wysokos$¢ wynagrodzenia za Swiadczone przez asystenta ustugi nie powinna przekroczyc¢ 30 zt brutto za
godzine ustugi. Dodac¢ nalezy, ze asystenci sg zwolnieni z ponoszenia optat z tytutu korzystania z komu-
nikacji publicznej podczas wykonywania obowigzkéw asystenta, co réwniez powinno zostac utrzymane.

W Polsce 0séb z niepetnosprawnosciami, ktére maja prawne potwierdzenie niepetnosprawnosci, jest
ponad 3 min. Przewidywany roczny koszt wynidstby ok. 460 min zt. Kwota ta uwzglednia zaintereso-
wanie kazdej osoby z potwierdzong niepetnosprawnoscia instytucjg asystenta oraz obejmuje koszty
obstugi administracyjnej ze strony pracownika jednostki samorzadu terytorialnego. Prezentowane
rozwigzania powinny stanowic¢ wstep do stworzenia programu 24 godzinnej opieki asystentéw osoby
niepetnosprawnej dla oséb zaleznych od pomocy oséb trzecich.

W przypadku oséb ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci badz | grupg inwalidzka mogtaby
by¢ to pomoc w formie zdalnej poprzez srodki tagcznosci tj. asystenci byliby gotowi do Swiadczenia
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pomocy z bazy usytuowanej przy gminnym Osrodku Pomocy Spotecznej i stamtad komunikowaliby
sie z osobami z niepetnosprawnoscig poprzez opaske komunikacyjng w celu udzielenia zdalnie lub
w miejscu przebywania osoby odpowiedniej pomocy. Osoby z catkowitym uzaleznieniem od pomocy
0s6b trzecich miatyby przydzielong statg asyste asystentéw osobistych osoby niepetnosprawnej. Ele-
ment ten bytby niezwykle istotny, poniewaz osoby niepetnosprawne miatyby wéwczas mozliwosé - po
smierci rodzicow badz innych opiekunéw - pozostac¢ w swoim srodowisku domowym. Nie musiatyby
dzieki temu trafia¢ do Doméw Pomocy Spotecznej, ktére specjalizujg sie w opiece nad seniorami.
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5. Swiadczenie pielegnacyjne
— ograniczenia, postulowane
kierunki zmian, korzysci

5.1. Diagnoza stanu obecnego

Aktualnie $wiadczenie pielegnacyjne przystuguje z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy za-
robkowej i wynosi 1830 zt miesiecznie!”. Osobami uprawnionymi do pobierania $wiadczenia sa: matka

albo ojciec, opiekun faktyczny dziecka, osoba bedaca rodzing zastepcza spokrewniong w rozumieniu

ustawy z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej oraz inne osoby, na

ktérych zgodnie z przepisami ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekunczy®® cigzy

obowigzek alimentacyjny, z wyjatkiem oséb o znacznym stopniu niepetnosprawnosci®.

Wyzej wymienionym przystuguje Swiadczenie pielegnacyjne, o ile nie podejmuja lub rezygnuja z za-
trudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad osobg legitymujaca sie orze-
czeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci albo orzeczeniem o niepetnosprawnosci tacznie

ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze

znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego wspdétudziatu

na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji?®. Ponadto, Swiadczenie

pielegnacyjne przystuguje, jezeli niepetnosprawnos¢ osoby wymagajacej opieki powstata nie pézZniej

niz do ukonczenia 18. roku zycia lub w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej, jednak nie péZniej niz

do ukonczenia 25. roku zycia. Swiadczenie pielegnacyjne moze by¢ przyznane matce albo ojcu, zawsze

tylko tej osobie, ktéra sprawuje opieke i tylko pod warunkiem, ze drugie z rodzicéw nie ma ustalonego

$wiadczenia z tytutu opieki nad tym samym dzieckiem?.

Aktualnie Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej
pracy zarobkowej i wynosi 1830 zt miesiecznie.

17  Art. 17 ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. 0 $wiadczeniach rodzinnych, Dz.U. z 2020r., poz. 111 t.j. (dalej: u.s.r.).

18 Dz.U.z2020r.poz.1359.

19  Zgodniezart. 17 ust. 1lau.s.r., jesli te osoby nie sa spokrewnione w pierwszym stopniu z osoba wymagajaca opieki, Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje w przy-
padku, gdy spetnione satacznie nastepujace warunki: rodzice osoby wymagajacej opieki nie zyja, zostali pozbawieni praw rodzicielskich, sa matoletni lub legitymuja
sig orzeczeniem oznacznym stopniu niepetnosprawnosci; nie mainnych oséb spokrewnionych w pierwszym stopniu, sa matoletnie lub legitymuja si¢ orzeczeniem
o znacznym stopniu niepetnosprawnosci; nie ma oséb, o ktérych mowaw ust. 1 pkt 21 3, lub legitymuja sie orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

20 Art.17ust.1usr.

21 K.Matysa-Sulinska, A. Kawecka, J. Sapeta, objasnienia do art. 17, [w:] Ustawa o swiadczeniach rodzinnych. Komentarz, [red.] K. Matysa-Sulifiska, LEX 2015.
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Swiadczenie pielegnacyjne nie przystuguje, jezeli osoba sprawujaca opieke: ma ustalone prawo do
emerytury, renty, renty rodzinnej z tytutu $mierci matzonka przyznanej w przypadku zbiegu prawa
do renty rodzinnej i innego $wiadczenia emerytalno-rentowego, renty socjalnej, zasitku statego, na-
uczycielskiego swiadczenia kompensacyjnego, zasitku przedemerytalnego, Swiadczenia przedemery-
talnego lub rodzicielskiego $wiadczenia uzupetniajgcego, o ktérym mowa w ustawie z dnia 31 stycznia
2019 r. o rodzicielskim swiadczeniu uzupetniajgcym??, wzglednie ma ustalone prawo do specjalnego
zasitku opiekunczego, swiadczenia pielegnacyjnego lub zasitku dla opiekuna, o ktérym mowa w usta-
wie z dnia 4 kwietnia 2014 r. o ustaleniu i wyptacie zasitkéw dla opiekundéw. Nalezy przypomnied, ze
Trybunat Konstytucyjny wyrokiem z 26 czerwca 2019 r., sygn. akt SK 2/17, uznat art. 17 ust. 5 pkt 1
lit. a ustawy o $wiadczeniach rodzinnych w zakresie, w jakim stanowi, ze $wiadczenie pielegnacyjne
nie przystuguje, jezeli osoba sprawujgca opieke ma ustalone prawo do renty z tytutu czesciowej nie-
zdolno$cido pracy, za niezgodny z art. 71 ust. 1 zdanie drugie w zwigzku z art. 32 ust. 1 Konstytucji RP.

Swiadczenie pielegnacyjne nie przystuguje takze wéwczas, gdy osoba wymagajaca opieki pozostaje
w zwigzku matzenskim, chyba ze wspdtmatzonek legitymuje sie orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, zostata umieszczona w rodzinie zastepczej, z wyjatkiem rodziny zastepczej spo-
krewnionej, rodzinnym domu dziecka albo, w zwigzku z koniecznoscig ksztatcenia, rewalidacji lub
rehabilitacji, w placéwce zapewniajacej catodobowg opieke, w tym w specjalnym osrodku szkolno-
-wychowawczym, z wyjatkiem podmiotu wykonujacego dziatalnos$¢ lecznicza, i korzysta w niej z ca-
todobowej opieki przez wiecej niz 5 dni w tygodniu.

Wysokos¢ swiadczenia pielegnacyjnego jest corocznie waloryzowana, a kwota swiadczenia
na nastepny rok kalendarzowy podlega ogtoszeniu w drodze obwieszczenia przez ministra
wtasciwego do spraw zabezpieczenia spotecznego w ,Monitorze Polskim”. Waloryzacja pole-
ga na zwiekszeniu kwoty swiadczenia pielegnacyjnego o wskaznik, ktérym jest procentowy
wzrost minimalnego wynagrodzenia za prace.

Prawodawca wskazat réwniez inne okolicznosci uniemozliwiajgce przyznanie Swiadczenia pielegnacyj-
nego. Nie przystuguje ono na osobe wymagajaca opiekiinna osoba ma ustalone prawo do wczesniejszej

emerytury, atakze, gdy na osobe wymagajaca opieki jest ustalone prawo do dodatku do zasitku rodzin-
nego, o ktérym mowa w art. 10, prawo do specjalnego zasitku opiekuniczego, prawo do swiadczenia

pielegnacyjnego lub prawo do zasitku dla opiekuna, o ktérym mowa w ustawie z dnia 4 kwietnia 2014

r.o ustaleniu i wyptacie zasitkow dla opiekunow?, jak réwniez na osobe wymagajaca opiekiinna osoba

jest uprawniona za granica do $wiadczenia na pokrycie wydatkéw zwigzanych z opiekg, chyba ze prze-
pisy o koordynacji systeméw zabezpieczenia spotecznego lub dwustronne umowy o zabezpieczeniu

spotecznym stanowig inaczej.

Wysokos$¢ swiadczenia pielegnacyjnego jest corocznie waloryzowana, a kwota $wiadczenia na nastep-
ny rok kalendarzowy podlega ogtoszeniu w drodze obwieszczenia przez ministra wtasciwego do spraw
zabezpieczenia spotecznego w Dzienniku Urzedowym Rzeczypospolitej Polskiej ,Monitor Polski”,
w terminie do dnia 15 listopada kazdego roku. Waloryzacja polega na zwiekszeniu kwoty $wiadczenia

22 Dz.U.z2019r.poz. 303
23 Dz.U.z2020r.poz. 1297.
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pielegnacyjnego o wskaznik, ktérym jest procentowy wzrost minimalnego wynagrodzenia za prace,
o ktérym mowa w ustawie z dnia 10 pazdziernika 2002 r. o minimalnym wynagrodzeniu za prace?4,
obowiagzujacego na dzien 1 stycznia roku, w ktérym jest przeprowadzana waloryzacja, w stosunku
do wysokosci minimalnego wynagrodzenia za prace obowigzujacej w dniu 1 stycznia roku poprze-
dzajacego rok, w ktérym jest przeprowadzana waloryzacja. Wysokos¢ Swiadczenia pielegnacyjnego
ustalanego w powyzszy sposob zaokragla sie do petnych ztotych w gére.

W 2017 roku $wiadczenie pielegnacyjne przyznano srednio miesiecznie dla 123 200 0s6b?>, zas w roku
2019 to samo $wiadczenie przyznano $rednio miesiecznie dla 142 700 os6b?. Jednoczes$nie wysokosé
Swiadczenia pielegnacyjnego w 2019 r. wynosita 1583 z1?”. Oznacza to, Ze roczny koszt przyznania
Swiadczenia wynidst 2 710 729 200 zt.

5.2. Propozycje zmian

Dla aktywizacji zawodowej opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia kluczowe jest zniesienie ustawo-
wego wymogu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej. Gtéwna przeszkoda do podjecia
pracy zarobkowej jest brak mozliwosci jednoczesnego opiekowania sie niepetnosprawnym. Opiekun
aktualnie jest zmuszony wybiera¢ miedzy opieka nad osobg z niepetnosprawnoscia i pobieraniem
Swiadczenia w wysokosci zblizonej do wynagrodzenia minimalnego albo podjeciem pracy zarobkowej
i optacaniem z zarobionych pieniedzy opieki nad niepetnosprawnym. Realna aktywizacja zawodowa
grupy docelowej musi uwzglednia¢ zagwarantowanie opieki dla osoby z niepetnosprawnoscia oraz
musi by¢ spdjna z innymi dziataniami zawartymi w programie ,Za zyciem”.

Obecna konstrukcja swiadczenia pielegnacyjnego niejednokrotnie nie pozwala takze na
zapewnienie nalezytej opieki dla osoby z niepetnosprawnoscia.

Obecna konstrukcja Swiadczenia pielegnacyjnego niejednokrotnie nie pozwala takze na zapewnienie
nalezytej opieki dla osoby z niepetnosprawnoscia. Konieczno$¢ wyboru miedzy pobieraniem $wiad-
czenia i osobistg opieka a praca zarobkowa i optacaniem opieki z tych srodkéw skutkuje ograniczong
mozliwoscia zapewnienia opieki na nalezytym poziomie - czy to ze wzgledu na brak kwalifikacji czy
brak srodkéw na specjalistyczng pomoc.

Postulowanym rozwigzaniem jest zniesienie przestanki niepodejmowania lub rezygnacji z zatrud-
nienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad osobg z niepetnosprawnoscia.
Dzieki temu $wiadczenie pielegnacyjne bedzie przystugiwato niezaleznie od decyzji opiekuna co
do podjecia pracy zarobkowe;j.

24 Dz.U.z2018r.poz.2177 orazz 2019 r. poz. 1564.
25  Gtéwny Urzad Statystyczny, Swiadczenia na rzecz rodziny w 2017 roku, https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/dzieci-i-rodzina/rodzina/swiadczenia-na-
-rzecz-rodziny-w-2017-roku,4,1.html, s. 3, dostep: 5 listopada 2020.
26  Gtéwny Urzad Statystyczny, Swiadczenia na rzecz rodziny w 2019 roku. Informacja sygnalna, https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/dzieci-i-rodzina/rodzina/
swiadczenia-na-rzecz-rodziny-w-2019-roku,4,3.html, s. 3, dostep: 5 listopada 2020.
27 Obwieszczenie MinistraRodziny, Pracy i Polityki Spotecznejzdnia 9 listopada 2018 r.w sprawie kwoty swiadczenia pielegnacyjnegowroku 2019, M.P. poz. 1099.
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Postulowanym rozwigzaniem jest zniesienie przestanki niepodejmowania lub rezygnac;ji
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad osobg z niepet-
nosprawnoscia.

W 2019 r. Swiadczenie przyznano $rednio miesiecznie 142 700 osobom. Mozna zaktadag, ze po re-
formie znaczna czesc¢ tych oséb powrdéci na rynek pracy, dzieki czemu baza finansowa rodziny osoby
Z niepetnosprawnoscia sie zwiekszy. Jednoczes$nie te osoby, ktére podejmga prace, bedg odprowa-
dzaty do budzetu panstwa podatki i sktadki, co wptynie korzystnie na strone przychodowg budzetu.

W 2015 r. 906 000 oséb niepetnosprawnych w wieku 16 lat i wiecej miato znaczny stopien niepetno-
sprawnosci?®, zas 182 000 to liczba dzieci (w wieku do 14 lat) niepetnosprawne prawnie oraz prawnie
i biologicznie?. Jednoczesnie wskaznik aktywnosci zawodowej dla grupy oséb niepetnosprawnych
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci wyniést 9%. Wskaznik ten informuje o stosunku oséb
pracujacych i bezrobotnych w danej grupie do ogdlnej liczebnosci grupy. Na podstawie dostepnych
danych statystycznych mozna oszacowad, ze grupa o0séb z niepetnosprawnoscia, ktéra wymaga
opieki nie jest wieksza niz 700-800 000 oséb, a mozliwe, ze szczegdtowe badania wskazatyby na
duzo nizsze wartosci.

Wskazniki aktywnosci zawodowej dla oséb niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym wedtug
stopnia niepetnosprawnosci w 2015 r.

40% 36,3%
31,0%
30%
27,3% 24.2%
20%
14,8%
8% 13,2%
11,4%
9,0%
10% 2 7,5%
0%
Stopa bezrobocia Wspétczynnik Wskaznik zatrudnienia

aktywnosci zawodowej

lekki / M umiarkowany / M znaczny

Zrédto: dane BAEL GUS za 2015 r. za: Program "Za zyciem”, Diagnoza, pkt 5.

28 Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”, M.P. poz. 1250, Zatacznik
nr 1, Diagnoza, pkt 1.
29 Ibidem, pkt 2.
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Warto wskazac takze na skomplikowany mechanizm waloryzacji $wiadczenia i ogtaszania jego wy-
sokosci. Obecnie $wiadczenie jest waloryzowane o wskaznik waloryzacji, ktérym jest procentowy
wzrost minimalnego wynagrodzenia za prace, o ktdrym mowa w ustawie z dnia 10 pazdziernika 2002r.
o minimalnym wynagrodzeniu za prace, obowigzujgcego na dzien 1 stycznia roku, w ktérym jest prze-
prowadzana waloryzacja, w stosunku do wysokosci minimalnego wynagrodzenia za prace obowia-
zujacej w dniu 1 stycznia roku poprzedzajacego rok, w ktérym jest przeprowadzana waloryzacja.

W praktyce oznacza to, ze $wiadczenie pielegnacyjne wzrasta o taki sam procent o jaki wzrasta mini-
malne wynagrodzenie za prace. Postulowany wzrost Swiadczenia pielegnacyjnego mogtby wyrazac sie
w zniesieniu aktualnej formy waloryzacji i zréwnaniu wysokosci Swiadczenia pielegnacyjnego z kwotg
minimalnego wynagrodzenia za prace netto. Dzieki temu zapewniony zostanie jednorazowy wyrazny
wzrost wysokosci Swiadczenia pielegnacyjnego.
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6. Bon terapeutyczny — nowy
instrument wsparcia osob

Z niepetnosprawnosciami.
Wstepne materiaty

1 propozycje do dyskusji

6.1. Diagnoza stanu obecnego

W obecnym stanie prawnym bon terapeutyczny jest instytucjg nieznana. Jego wprowadzenie bytoby
jednak odpowiedzig na konkretne potrzeby oséb z niepetnosprawnosciami. Jak bowiem wskazano
w raporcie Badanie potrzeb oséb niepetnosprawnych, ponad 60% gospodarstw domowych oséb nie-
petnosprawnych ma trudnosci z ponoszeniem kosztéw rehabilitacji®®. Autorzy opracowania wska-
zuja jednoczesdnie, ze ,dostep do rehabilitacji i dodatkowych ustug z nig zwigzanych ponad potowa
badanych uznata za kluczowy lub bardzo wazny. 54% ogdtu badanych uznato, ze udziat w zajeciach
rehabilitacyjnych jest dla nich istotny”3%.

Jak wskazano w raporcie “Badanie potrzeb osob niepetnosprawnych”, ponad 60% gospodarstw
domowych o0so6b niepetnosprawnych ma trudnosci z ponoszeniem kosztéw rehabilitacji.

Woprowadzenie bonu stanowitoby uzupetnienie licznych form wsparcia dla oséb z niepetnospraw-
nosciami oferowanych przez wtadze publiczne. Celem bonu terapeutycznego bedzie wsparcie oséb
niepetnosprawnych oraz chorych psychicznie, ktérzy byliby bezposrednimi i gtéwnymi jego bene-
ficjentami, jak réwniez wsparcie organizacji spotecznych oraz wszelkich podmiotéw, swiadczacych
szeroko pojete ustugi na rzecz wymienionych oséb. Wsparcie to jest szczegdlnie istotne w okresie
pandemii wirusa SARS-CoV-2.

30 M.Sochanska-Kawiecka et al., Badanie potrzeb oséb niepetnosprawnych, Panstwowy Fundusz Oséb Niepetnosprawnych 2017,s. 10. Badaniem zostaty objete
osoby niepetnosprawne prawnie posiadajace orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci lub orzeczenie o niepetnosprawnosci
(osoby do 16 roku zycia) wwieku 14-60 lat. Zespot badawczy przeprowadzit 966 wywiaddw kwestionariuszowych CAPIz ON. Badanie zrealizowano w okre-
sie od 1 marca 2017 r.do 12 maja 2017 r. - ibidem, s. 5.

31 Ibidem,s. 120.
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6.2. Propozycje zmian

Bon terapeutyczny ma byc¢ celowg formg powszechnej pomocy spotecznej adresowanej osobom
niepetnosprawnym i chorym psychicznie. Bon pozwala¢ bedzie beneficjentom na skorzystanie
z szeregu zajec terapeutycznych lub rehabilitacyjnych, koniecznych z punktu widzenia ich zdrowia
i dobrostanu psychicznego.

Bon pozwalac¢ bedzie beneficjentom na skorzystanie z szeregu zajec terapeutycznych lub
rehabilitacyjnych, koniecznych z punktu widzenia ich zdrowia i dobrostanu psychicznego.

Osobami uprawnionymi do otrzymania bonu terapeutycznego beda osoby niepetnosprawne oraz
chore psychiczne. Kazda osoba uprawniona bedzie musiata sie legitymowac przynajmniej jednym
z wymienionych nizej dokumentéw:

orzeczenie o niepetnosprawnosci;

orzeczenie poradni psychologiczno-pedagogicznej;

postanowienie sadu;

postanowienie kuratora sgdowego;

zaswiadczenie lekarza psychiatry lub neurologa, a w uzasadnionych przypadkach takze lekarza
rodzinnego/pediatry.

® o0 oo

Bon terapeutyczny obejmowac bedzie zajecia psychoedukacyjne, psychokorekcyjne, psychopro-
filaktyczne, resocjalizacyjne, rewalidacyjne, rehabilitacyjno-lecznicze oraz psychoterapii. Wymie-
nione zajecia terapeutyczne beda prowadzone przez organizacje pozarzadowe (art. 3 ust. 2 ustawy
o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie®?), jak rowniez wszelkie inne podmioty, np.
niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej, Swiadczace profesjonalne ustugi na rzecz oséb niepetno-
sprawnych oraz chorych psychicznie. Organizacje pozarzadowe beda one musiaty posiadac status
organizacji pozytku publicznego oraz prowadzi¢ dziatalnos$¢ statutowa w jednej z nastepujacych
sfer zadan publicznych: dziatalnos¢ na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej oséb
zagrozonych wykluczeniem spotecznym; ochrona i promocja zdrowia; dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych. Organizacja prowadzaca zajecia terapeutyczne oraz prowadzona przez nia
placéwka terapeutyczna musi by¢ réwniez wpisana od przynajmniej 3 lat do odpowiedniego rejestru
prowadzonego przez wtasciwego staroste albo wojta.

Wysokos$¢ bonu terapeutycznego miesiecznie wynosic¢ bedzie 6% minimalnego wynagrodzenia
brutto, a w przypadku oséb niepetnosprawnych 10%, nie mniej jednak niz wysokos$¢ zasitku pie-
legnacyjnego. Kwota przekazywana bedzie bezposrednio na konto podmiotu lub organizacji pro-
wadzacej zajecia terapeutyczne. Bon terapeutyczny uprawniac bedzie do systematycznej i ciggtej
opieki terapeutycznej.

32 Dz.U.z2020r.poz. 1057.
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Wysokos¢ bonu terapeutycznego miesiecznie wynosi¢ bedzie 6% minimalnego wynagro-
dzenia brutto, a w przypadku oséb niepetnosprawnych 10%, nie mniej jednak niz wysokos¢
zasitku pielegnacyjnego. Kwota przekazywana bedzie bezposrednio na konto organizacji
prowadzacej zajecia terapeutyczne.

Whiosek o przyznanie bonu osoba uprawniona (albo jej opiekun prawny) sktada¢ bedzie za posred-
nictwem podmiotu lub organizacji pozarzadowej, do ktérej osoba uprawniona zamierza uczeszczaé
na zajecia terapeutyczne. Whnioski rozpatrywac bedzie starosta wtasciwy ze wzgledu na miejsce
zameldowania osoby uprawnionej. £aczna wysokosé srodkéw otrzymanych przez dang organizacje
pozarzadowa w danym roku kalendarzowym bedzie mogta zostac zadeklarowana jako wktad wtasny
W postepowaniu o przyznanie dofinansowania w rzagdowych lub samorzadowych programach dota-
cyjnych organizowanych w obszarach zwiazanych z prowadzonymi zajeciami terapeutycznymi. Ma to
na celu dodatkowe wsparcie organizacji pozarzadowych prowadzacych zajecia terapeutyczne oraz
zachete do przystapienia do Programu.

Srodki publiczne na pokrycie kosztéw programu ,Bon terapeutyczny” mogtyby pochodzi¢ z Soli-
darnosciowego Funduszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych, a w najblizszych latach takze z tzw.
europejskiego funduszu odbudowy.

Program ,Bon terapeutyczny” realizowany bedzie w dwdch etapach: | etap - okres pandemii wirusa
SARS-CoV-2 +4 lata po jej zakonczeniu; | etap - pdZniejszy okres nieograniczony w czasie. Po zakoncze-
niu | etapu program przejdzie ewaluacje celem wprowadzenia w nim ewentualnych potrzebnych zmian.
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7. Podatkowe formy wsparcia
0sOb z niepetnosprawnoscia,
ich rodzin oraz organizacji
dziatajacych na ich rzecz

7.1. Diagnoza stanu obecnego

Wspdtczesnie obowigzujace regulacje podatkowe przewidujg pewne preferencje dla oséb niepet-
nosprawnych. W pierwszej kolejnosci wskazac nalezy na zwolnienia z opodatkowania niektérych
kategorii przychodoéw, np. Swiadczen z pomocy spotecznej, Swiadczenia uzupetniajacego czy do-
datkéw do rent rodzinnych. Drugi obszar preferencji podatkowych obejmuje ulge rehabilitacyjna
w podatku dochodowym od oséb fizycznych, ktéra umozliwia odliczenie od dochodu $cisle okre-
Slonych kategorii wydatkdéw zwigzanych z pozostawaniem w stanie niepetnosprawnosci. Pewne
preferencje wystepuja takze na gruncie innych regulacji podatkowych, np. ustawy o podatku od
czynnosci cywilnoprawnych. Co do zasady jednak brak rozwigzan, ktére odnosityby sie stricte do
potrzeb niepetnosprawnych dzieci i ich rodzin. Ustawodawca kieruje bowiem swojg pomoc w ogdl-
nosci do oséb niepetnosprawnych, nie uwzgledniajac specyficznych potrzeb charakterystycznych
dla dzieci oraz ich najblizszych.

Na ograniczong efektywnos$¢ wspétczesnych rozwiazan prawnopodatkowych w odniesieniu do
tej grupy podmiotéw ma réwniez wptyw Scista interpretacja przepiséw jako wyjatkéw od ogdlnej
zasady opodatkowania dochodu. W konsekwencji wsparcie dla oséb niepetnosprawnych jest nie-
dostateczne i nie obejmuje wielu obszaréw problemowych o kluczowym znaczeniu dla takich oséb.
Tytutem przyktadu mozna wskazac¢ na ograniczenie mozliwosci zastosowania ulgi rehabilitacyjnej
w przypadku kosztownej operacji reki, czy tez przeszczepu komérek macierzystych. Ustawa o po-
datku dochodowym od oséb fizycznych nie przewiduje bowiem mozliwosci zastosowania ulgi do
wydatkéw zwigzanych z tego typu zabiegami®3. Ze wskazanych wzgleddw zachodzi zatem potrzeba
rozszerzenia zakresu preferencji podatkowych dla oséb niepetnosprawnych, ze szczegélnym
uwzglednieniem dzieci, u ktorych juz w toku badan prenatalnych zdiagnozowano ciezkie i nieod-
wracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe.

33 P.Wojtasik, Skarbéwka zbyt surowa dla niepetnosprawnych dzieci, ,Rzeczpospolita”,nr 11805,4.11.2020.
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Zachodzi potrzeba rozszerzenia zakresu preferencji podatkowych dla oséb niepetnosprawnych,
ze szczegolnym uwzglednieniem dzieci, u ktérych juz w toku badan prenatalnych zdiagnozo-
wano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg ich zyciu.

Regulacje podatkowe majg réwniez istotne znaczenie dla dziatania podmiotéw prywatnych, funk-
cjonujacych w obszarze wsparcia dla niepetnosprawnych. Jak wynika z badan naukowych oraz ana-
liz Najwyzszej Izby Kontroli istotny ciezar finansowania systemu opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie
chorymi spoczywa bowiem na organizacjach pozytku publicznego®4. Sg one niezwykle skutecz-
ne w realizacji tego zadania publicznego®. W zakresie prowadzone] przez nie opieki paliatyw-
nej szczegdlne znaczenie majg hospicja domowe. Wobec powszechnie wskazywanego niedosta-
tecznego finansowania ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia®® i ograniczonych perspektyw
poprawy tego stanu rzeczy, realizacja opieki nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi wymaga dodatko-
wego wsparcia ze strony darczyncéw. Konieczne wydaje sie wiec stworzenie takich rozwiazan nor-
matywnych, ktére zacheca potencjalnych darczyincéw do intensyfikacji pomocy udzielanej organi-
zacjom pozytku publicznego. Poprawa sytuacji finansowej tych organizacji doprowadzi natomiast
do poprawy wydajnosci systemu opieki paliatywnej, co w wiekszym zakresie zapewni mozliwos¢
realizacji holistycznego, a zatem najbardziej pozadanego, wsparcia dla rodzin ciezko chorych dzieci.

7.2. Propozycje zmian

Istniejacy system podatkowego wsparcia dla oséb niepetnosprawnych wymaga ewolucji a nie rewolucji.
Niezbedny jest bowiem jego rozwdéj i dopasowanie do stale wzrastajgcych potrzeb spotecznych, przy
jednoczes$nie mozliwie nieduzym obcigzeniu budzetu panstwa. Z tego tez wzgledu zakres stosowania
dodatkowych preferencji podatkowych powinien by¢ dedykowany dla dzieci, u ktérych w toku ba-
dan prenatalnych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajacy ich zyciu. Jest to grupa, ktéra ze wzgledu na swoj charakter, w tym na szczegdlnie zna-
czace zagrozenie zycia i zdrowia powinna by¢ otoczona specjalng opieka. W rezultacie wprowadzenia
zwiekszonych preferencji podatkowych, w dyspozycji rodzin takich dzieci pozostanie wiecej Srodkow,
niezbednych do finansowania opieki nad nimi juz od momentu poczecia. Jedoczesnie, ograniczenie
podatkowego wsparcia do wskazanej kategorii podmiotéw, nie obcigzy budzetu panstwa w stopniu
tak znaczacym, jak miatoby to miejsce w przypadku objecia rozszerzonymi preferencjami podat-
kowymi wszystkich, a wiec ponad 3 min niepetnosprawnych zamieszkujacych na obszarze Polski.

Nalezy postulowac podwyzszenie limitu odliczen od dochodu darowizn, dokonywanych na
rzecz organizacji pozytku publicznego, dziatajgcych we wskazanych obszarach. Rozwigzanie
dalej idace - bo nie przewidujgce zadnego limitu - jest juz znane prawu polskiemu i sprawdza
sie w odniesieniu do koscielnej dziatalnosci charytatywno-opiekuncze;j.

34 R.lwanski, E. Sielicka, A. Jarzebinska, Opieka paliatywna i hospicyjna - organizacja i finansowanie na przyktadzie wojewddztwa zachodniopomorskiego, ,Ge-
rontologia Polska”, 2019, nr 1,s. 80-82.

35 Interpelacjaz 11 czerwca2012r.nr 5767 do Ministra Zdrowia w sprawie problemoéw funkcjonowania i finansowania domowej opieki hospicyjnej nad dzie¢mi,
ze szczegdlnym uwzglednieniem Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci.

36 Zob.materiaty prasowe dostepne pod adresem internetowym: https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1409641,hospicjum-srodki-od-nfz-dar-
czyncy.html, dostep: 4 listopada 2020 .
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Wsparcie dla chorych dzieci oraz ich rodzin powinno objag¢ trzy obszary. Pierwszy dotyczy pomocy
posredniej, a wiec realizowanej przez organizacje pozytku publicznego, zajmujace sie wspieraniem
rodziny i systemu pieczy zastepczej oraz dziatalnoscig na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzicielstwa,
upowszechniania a takze ochrony praw dziecka. W tym zakresie nalezy postulowac¢ podwyzszenie
limitu odliczen od dochodu darowizn, dokonywanych na rzecz organizacji pozytku publicznego,
dziatajgcych we wskazanych obszarach do 50% dochodu. Rozwigzanie dalejidace - bo przewidujace
brak jakiegokolwiek limitu - jest juz znane prawu polskiemu i sprawdza sie w odniesieniu do koscielnej
dziatalnosci charytatywno-opiekunczej 3. W zatozeniu ma ono na celu zachecenie darczyncéw do
udzielania hojniejszego wsparcia niz obecnie, gdy limit wysokosci wszystkich darowizn, ktére moga
zostac odliczone od podstawy opodatkowania darczyincy wynosi 6% badz 10% sumy uzyskanych
przez niego dochodows®.

Konieczne wydaje sie rozszerzenie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej, w odniesieniu do
podatnikéw, na ktérych utrzymaniu pozostajg niepetnosprawne dzieci wtasne i przysposo-
bione, co do ktérych juz w toku badan prenatalnych stwierdzono wspomniane zmiany ciez-
kie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe. Dzieki temu ulga bedzie miata
zastosowanie juz od momentu narodzin, a wiec przed momentem formalnego orzeczenia
o niepetnosprawnosci lub przyznaniem renty.

Nalezy podkresli¢, ze na gruncie obowigzujacych przepiséw o organizacjach pozytku publicznego
i o wolontariacie nie jest mozliwe precyzyjne okreslenie i ograniczenie zakresu wsparcia wytacznie
do chorych dzieci. Co wiecej, takie rozwigzanie nalezatoby nawet uznac za nieprawidtowe. Jak wy-
nika z doswiadczen organizacji spotecznych, wsparcie rodzin ciezko chorych dzieci musi mie¢ bo-
wiem charakter holistyczny. Stosunkowo szeroki zakres zadan publicznych, na ktére mogtyby zostaé
przeznaczone srodki z darowizn, ma wiec umozliwi¢ organizacjom pozytku publicznego Swiadczenie
mozliwie kompleksowego zakresu pomocy dla rodzin. Chodzi wiec nie tylko o bezposrednia pomoc
w sprawowaniu opieki nad chorym dzieckiem (np. uzyczanie sprzetu do podtrzymywania zycia, fi-
nansowanie materiatow pielegnacyjnych itd.), ale rowniez o pomoc dla pozostatych cztonkéw rodziny,
takze w okresie zatoby po $mierci dziecka (np. organizacja grup wsparcia, indywidualnych spotkan
z psychologiem, warsztatow psychologicznychitd.).

Drugiobszar zmian regulacji podatkowych obejmuje bezpos$rednie wsparcie dla rodzin ze szczegélnym
uwzglednieniem dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieule-
czalng chorobe. W tym celu konieczne wydaje sie rozszerzenie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyj-
nej, w odniesieniu do podatnikéw, na ktérych utrzymaniu pozostajg niepetnosprawne dzieci wtasne
i przysposobione, co do ktérych juz w toku badan prenatalnych stwierdzono wspomniane zmiany.
Dzieki temu ulga bedzie miata zastosowanie juz od momentu narodzin, a wiec przed momentem
formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci lub przyznaniem renty, jak ma to miejsce obecnie.

37 Patrznp.:art. 55 ust. 7 ustawy z dnia 17 maja 1989 r. o stosunku Panstwa do Kosciota Katolickiego w Rzeczypospolitej Polskiej; art. 40 ust. 7 ustawy z dnia
ustawy z dnia 4 lipca 1991 r. o stosunku Panstwa do Polskiego Autokefalicznego Kosciota Prawostawnego, czy art. 34 ust. 2 ustawy z dnia 13 maja 1994 r.
o stosunku Panstwa do Kosciota Ewangelicko-Augsburskiego w Rzeczypospolitej Polskiej dotyczace petnego odliczenia darowizn dokonywanych na cele
opiekunczo-wychowawcze.

38 Odpowiednio: na gruncie ustawy o podatku dochodowym od oséb fizycznych i ustawy o podatku dochodowym od os6b prawnych. Podkreslenia wymaga
przy tym, ze w ramach limitu mieszczg sie takze inne rodzaje darowizn niz na organizacje pozytku publicznego, np. na cele kultu religijnego.
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Zwolnienie podatkowe
od darowizn

Silniejsze wsparcie ze strony Zwiekszona ulga
organizacji pozytku publicznego rehabilitacyjna

Rozwiniecie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej powinno polegac¢ rowniez na podniesieniu

limitu dochoddéw, uzyskiwanych przez osobe niepetnosprawng, pozostajaca na utrzymaniu czton-
kéw rodziny. Obecnie limit stanowi bowiem dwunastokrotnosci kwoty renty socjalnej okreslone;j

w ustawie z 27 czerwca 2003 r. o rencie socjalnej, co przektada sie na kwote 14 400 zt rocznie. Jego

podniesienie mogtoby zacheci¢ osoby niepetnosprawne do szerszego podejmowania aktywnosci

zarobkowej bez obawy o utrate uprawnienia do skorzystania z ulgi rehabilitacyjnej. To z kolei miatoby
przetozenie nazwiekszenie zasobéw finansowych oséb chorych przy jednoczesnym wsparciu ich

spotecznej reintegracji. Ma to szczegdlnie istotne znaczenie dla rozwoju dzieci, ktére od urodzenia

pozostajg w stanie niepetnosprawnosci.

Rozwiniecie zakresu stosowania ulgi rehabilitacyjnej powinno polega¢ rowniez na podnie-
sieniu limitu dochoddéw, uzyskiwanych przez osobe niepetnosprawnag, pozostajaca na utrzy-
maniu cztonkéw rodziny.

Niezwykle istotnym problemem jest takze rozbudowa zakresu ulgi rehabilitacyjnej o dodatkowe ka-
tegorie wydatkéw ponoszonych przez rodzicéw lub opiekunéw niepetnosprawnych dzieci. Obecnie
wydatki kwalifikowane do ulgi sg wyliczone w sposdb wyczerpujacy, w art. 26 ust. 7a ustawy o po-
datku dochodowym od o0séb fizycznych. Zachowanie dotychczasowego mechanizmu reglamentacji
ulgi rehabilitacyjnej, co wynika z ograniczen budzetowych, narzuca koniecznos$¢ utrzymania tego,
obiektywnie niekorzystnego dla niepetnosprawnych, modelu. Konieczne i zasadne jest jednak roz-
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winiecie katalogu wydatkéw podlegajacych odliczeniu od dochodu np. o poniesione na niektére
rodzaje procedur medycznych, srodki opatrunkowe czy urzadzenia elektroniczne, utatwiajace nor-
malne funkcjonowanie osoby niepetnosprawnej. Zwiekszenie ulgi powinno objaé réwniez likwidacje
ograniczenia wysokosci odliczenia wydatkéw ponoszonych na leki.

Trzeci obszar wsparcia powinien objg¢ opodatkowanie darowizn, przekazywanych na rzecz
dzieci, co do ktorych w toku badan prenatalnych stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposle-
dzenie albo nieuleczalng chorobe. Powinny one korzystac z petnego zwolnienia podatkowego
bez wzgledu na przynaleznosc¢ do grupy podatkowej wzgledem darczyncy.

Trzeci obszar wsparcia powinien obja¢ opodatkowanie darowizn, przekazywanych na rzecz dzieci,
co do ktérych w toku badan prenatalnych stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalna chorobe. Powinny one korzysta¢ z petnego zwolnienia podatkowego bez wzgledu na
przynaleznos¢ do grupy podatkowej wzgledem darczyncy®. Takie rozwigzanie ma zacheci¢ osoby
niezwigzane z chorym dzieckiem wiezami pokrewienstwa lub powinowactwa, do bezposredniego
przekazywania najego rzecz darowizn w wysokosci przekraczajacych kwote wolng od opodatkowania
dlaoséb z Il grupy podatkowej (obecnie jest to tgcznie 4902 zt w okresie pieciu lat). Jednoczesnie, moz-
liwos¢ skorzystania z nielimitowanej ulgi moze zachecié¢ rodzicéw dzieci, co do ktérych stwierdzono
ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca ich zyciu, do nierozwigzy-
wania stosunku prawnego ze swoim dzieckiem. Do momentu uzyskania petnej zdolnosci prawnej przez
dziecko to bowiem rodzice (opiekunowie prawni) dziatajg w jego imieniu, w tym réwniez w zakresie
zarzadzania majatkiem dziecka. Na rodzicach nie spoczywa przy tym obowigzek uzyskiwania zgody
sadu na przyjecie darowizn nieobcigzajacych.

Jednoczesnie, z uwagi na potencjalng mozliwos$é naduzycia zwolnienia przez osoby, co do ktérych
z roznych wzgleddw ustanie potrzeba objecia szczegdlng opieka (np. z powodu wyleczenia choroby,
ktéraw momencie urodzenia byta uwazana za nieuleczalng), zwolnienie generalne nie powinno mie¢
charakteru dozywotniego, lecz warunkowe, uzaleznione od stanu zdrowia takiej osoby. Kryterium
zastosowania ulgi powinno bowiem stanowic stwierdzenie w toku badan prenatalnych ciezkiego i nie-
odwracalnego uposledzenia albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu dziecka. Takie rozwigzanie
Znaczaco ograniczy zakres stosowania proponowanej ulgi podatkowej, przez co bedzie ona w mniej-
szym stopniu obcigzajaca dla budzetéw jednostek samorzadu terytorialnego.

Na podstawie opracowania pn. ,Stan zdrowia ludnosci Polski w 2014 r.” mozna stwierdzi¢, ze liczba

dzieci niepetnosprawnych ogétem wyniosta na koniec 2014 r. ponad 211 tys. Wedtug danych badaczy,
liczba 0soéb, ktére rodzg sie w Polsce co roku z réznymi wadami rozwojowymi wynosi 8-10 tys.*°. We-
dtug danych GUS z 2019 r. w Polsce urodzito sie natomiast ok. 375 tys. dzieci. Z kolei wedtug danych

Ministerstwa Zdrowia w 2019 r. dokonano ok. 1 tys. zabiegdw przerwania cigzy ze wzgledu na nieod-
wracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe ptodu.

39 Obecnie zwolnienie generalne, ujete w art. 4a ustawy o podatku od spadkéw i darowizn obejmuje wytacznie wybrane osoby sposréd | grupy podatkowej.
40 Zob. informacje dostepne pod adresem internetowym: https://www.medexpress.pl/pacjent/latos-bielenska-osiem-do-dziesieciu-tysiecy-dzieci-rodzi-sie-
-z-przynajmniej-jedna-wada-rozwojowa/55938/, dostep: 31 pazdziernika 2020r.
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Wykorzystujac dane GUS dotyczace liczebnosci dzieci niepetnosprawnych w wieku 0-2 lat (ok. 2%*)
mozna wiec przyjac, ze rocznie rodzi sie ok. 6-7 tys. dzieci niepetnosprawnych, z czego ciezka niepet-
nosprawnos¢ moze dotyczyc ok. 2-3 tys. osob.

Z uwagi na znaczne zréznicowanie wydatkéw zwigzanych z utrzymaniem dzieci niepetnosprawnych,
cierpigcych nardzne schorzenia, nie jest mozliwe ujecie ich w ramach kilku jednorodnych grup. Jedno-
czesnie, jak wynika z informacji opublikowanych przez Ministra Finanséw, nie jest mozliwe okreslenie,
ile wynosi taczna kwota odliczenia z tytutu darowizn udzielonych na leczenie chorych dzieci, gdyz
dane dotyczace przeznaczenia darowizny nie sg gromadzone przez organy podatkowe*2, Usredniajac,
w sposéb szacunkowy mozna wiec okresli¢, ze koszty finansowe proponowanych zmian przypadajgce
na jedno dziecko nie bedg wynosi¢ wiecej niz:

o ok.4tys. zt z tytutu zmniejszonych wptywoéw z podatku od spadkéw i darowizn;
e ok. 2 tys. zt z tytutu rozszerzonej ulgi rehabilitacyjnej (odliczenie, a wiec zmniejszenie podstawy
opodatkowania o ok. 11 tys. z1*3).

Dodatkowo, mozliwos¢ zwiekszenia odliczen od darowizn na cele wsparcia rodziny przez organizacje
pozytku publicznego bedzie skutkowato zmniejszeniem wptywéw budzetowych o ok. 11,5 min zt.
Kwota ta wynika z zatozenia 10% wzrostu wysokosci odliczen w odniesieniu do organizacji reali-
zujacych cele wskazane w ustawie; wedtug danych Ministerstwa Finanséw z PIT za 2018 r. suma
odliczen na cele okreslone w ustawie o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie, organiza-
cjom prowadzacym dziatalnos¢ pozytku publicznego, wynosita 185,8 min z#*4, co mozna przetozy¢
na zmniejszenie przychodéw podatkowych potencjalnie o ok. 30 min zt. Z kolei w odniesieniu do
opodatkowania oséb prawnych suma odliczeh wszystkich darowizn na cele okreslone w ustawie
o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie, wedtug danych Ministerstwa Finansow za ten
sam okres, wynosita 444 mln z1*°, co mozna przetozy¢ na zmniejszenie przychodéw podatkowych
potencjalnie o ok. 84 min zt.

Koszty finansowe (w tym koszty dla jednostek samorzadu terytorialnego z tytutu utraconych wpty-
woéw z podatku od spadkow i darowizn oraz nizszych wptywow z udziatu w podatkach dochodowych)
nalezy wiec okresli¢, w sposdb bardzo przyblizony, na ok. 26,5 min zt (w tym do 15 min zt w formie
bezposrednich oszczednosci podatkowych chorych dzieci oraz ich rodzin).

41 GUS, Dzieci w Polsce w 2014 roku Charakterystyka demograficzna, Warszawa 2015,s. 9.

42 Odpowiedz nainterpelacje z 3 sierpnia 2017 r. nr 14697 do Ministra Finanséw w sprawie absurdalnego opodatkowania darowizn na ciezko chore dzieci.

43 Przyjeto wysoka kwote odliczenia, wynikajaca z wyjatkowo wysokich wydatkéw na leczenie chorych dzieci. Srednia wysoko$¢ odliczenia catej ulgi rehabi-
litacyjnej w 2018 r. wynosita bowiem 2 556 zt. Patrz: Ministerstwo Finanséw, Informacja dotyczqca rozliczenia podatku dochodowego od 0séb fizycznych za
2018 rok, Warszawa 2019, s. 19.

44 |bidem,s.18.

45  Ministerstwo Finansow, Informacja dotyczqca rozliczenia podatku dochodowego od 0séb prawnych za 2018 rok, Warszawa 2019, s. 12.
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