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Pelny zapis przebiegu posiedzenia
Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny

— podkomisiji statej do spraw osoéb z niepetnosprawno-
sciami i wiaczenia spotecznego (nr 5)

6 lutego 2025 .

Podkomisja stata do spraw 0so6b z niepetnosprawnosciami i wtgczenia spotecznego,
obradujgca pod przewodnictwem poset Jolanty Niezgodzkiej (KO) i poset Mai Ewy
Nowak (Polska2050-TD), przewodniczgcych podkomisji, zrealizowata nastepujacy
porzadek dzienny:

— rozpatrzenie zmiany w sktadzie prezydium podkomisiji;

— zapoznanie si¢ z informacja na temat funkcjonowania doméw oraz mieszkan
wsparcia dla oséb z autyzmem.

W posiedzeniu udzial wzieli: Lukasz Krason sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki
Spolecznej wraz ze wspolpracownikami, Bozena Borowiec zastepca prezesa zarzadu Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych wraz ze wspoétpracownikami, Anna Galazka radca
w Biurze Rzecznika Praw Dziecka, Jadwiga Smulko sekretarz Krajowej Sekcji Os6b Niepelnospraw-
nych Komisji Krajowej Niezaleznego Samorzadnego Zwigzku Zawodowego ,,Solidarno$¢”, Malgorzata
Mendelewska prezes zarzadu Autyzm Polska — Fundacji Pomocy Osobom Autystycznym wraz ze wsp6l-
pracownikami, Malgorzata Rybicka przewodniczgca Porozumienia Autyzm Polska wraz ze wspotpra-
cownikami, Janina Kaczmar prezes zarzadu Fundacji ,,Poméz Mi Zy¢”, Maria Krol prezes Stowarzy-
szenia , Krok za Krokiem” wraz ze wspoélpracownikami, Olga Sinkowska prezes Fundacji ,,Malwa”,
Zbigniew Worony wiceprzewodniczgcy Polskiego Forum Uslug z Niepelnosprawnosciami, Iwona
Kapturzak prezes zarzadu Fundacji dla Gigantow, Marta Sierocka-Rogala dyrektor merytoryczny
Fundacji Scolar, Tomasz Przybysz-Przybyszewski sekretarz Polskiego Forum Oso6b z Niepelnospraw-
noSciami, Monika Cycling czlonek zarzadu Fundacji Toto Amino, Monika Baczewska i Agata Fidor-
-Jasinska psycholozki z Krajowego Towarzystwa Autyzmu Oddzial w Lublinie, Monika Lewandowska
przedstawicielka Gdynskiej Rady Rodziny z Niepelnosprawnoscia, przedstawiciele strony spoleczne;j.

W posiedzeniu udzial wzieli pracownicy Kancelarii Sejmu: Jolanta Boratyn-Dabkowska, Dariusz
Lipski i Damian Norwinski - z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczgca posel Jolanta Niezgodzka (KO):

Dzien dobry.

Otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw osob z niepelnosprawno$ciami i wigczenia
spolecznego.

Bardzo prosze panstwa o zajecie miejsc i przeniesienie ewentualnych rozméw blizej kory-
tarza. Witam wszystkich panstwa zebranych.

Prosze o sprawdzenie kworum. Dziekuje, stwierdzam kworum. Tak, mamy kworum,
trzech postow minimum.

Szanowni panstwo, proponuje rozszerzy¢ porzadek obrad o punkt dotyczacy zmiany
przewodniczgcego podkomisji. Sprzeciwu nie stysze.

Szanowni panstwo w zwigzku z wyborem mojej osoby na przewodniczaca tej podkomisji
8 stycznia tego roku chcialabym jednak zlozy¢ rezygnacje w zwigzku z rekomendacjg pre-
zydium Komisji Polityki Spolecznej i Rodziny w zwigzku ze zmianami, ktore zajdg w kolej-
nych podkomisjach.

Glos z sali:
Nic nie stychac.
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Przewodniczaca posel Jolanta Niezgodzka (KO):
By¢ moze dlatego, ze na calej sali sg prowadzone jeszcze rozmowy. W zwigzku wiec z reko-
mendacjg prezydium co do zmiany w kwestii osob prowadzacych podkomisje w ramach naszej
Komisji sktadam rezygnacje z funkcji przewodniczacej podkomisji i jednoczes$nie zgtaszam
do objecia tej funkcji panig posel Maje Nowak. Czy jest sprzeciw wobec powyzszego wniosku?
Sprzeciwu nie widze.
Informuje zatem, ze przewodnictwo nad podkomisjg statg do spraw osob z niepetno-
sprawnosciami i wigczenia spolecznego przejmuje pani przewodniczaca posel Maja Nowak.
I oddaje pani przewodniczacej prowadzenie obrad. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
Dzien dobry panstwu. Bardzo dziekuje pani przewodniczacej.

Czy teraz slychac lepiej, czy nadal jest problem? Jest OK? W takim razie raz jeszcze
witam panstwa serdecznie. Chcialabym przywita¢ naszych gosci, ktorzy byli zapisani.
Nie widze jeszcze co prawda, ale ma sie pojawi¢ wérdd nas pan minister Lukasz Krason
wraz z grupg reprezentujgcg BON. Pani zastepca prezesa zarzagdu PFRON, pani Bozena
Borowiec — dzien dobry. Biuro Rzecznika Praw Dziecka, Biuro Rzecznika Matych i Sred-
nich Przedsiebiorcow. Nie bede wymienia¢ wszystkich, poniewaz na liScie mamy 50 osdb,
wiec witam takze serdecznie przedstawicieli organizacji pozarzadowych, rodzicow i wszyst-
kich zaproszonych gosci.

Na wstepie chcieliSmy oddaé gltos panu ministrowi Krasoniowi. Czy jest kto§ z BON
z nami? W takim razie mys§le, ze moze poczekamy dwie minutki albo poprosimy w takim
razie na wstepie o zabranie glosu panig z PFRON.

Zastepca prezesa zarzadu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych
Bozena Borowiec:
Dzien dobry. Witam panstwa bardzo serdecznie. Dziekuje za zaproszenie.

Mysle, ze Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, jezeli jest mowa
aktualnie o mieszkalnictwie, to przez nasze WSM, czyli wspomagane spolecznosci mieszka-
niowe, jest taki bardzo popularny, na topie.

Aktualnie jesteSmy w trakcie drugiego naboru. Do konca marca przyjmujemy pelng juz
dokumentacje projektéw w ramach naboru na wspomagane spolteczno§ci mieszkaniowe.
Zgodnie z programem rady nadzorczej, jak panstwo wiecie, plan jest taki, zeby rocznie powsta-
walo 25 WSM, poniewaz idea jest taka, ze te wspomagane spotecznos$ci mieszkaniowe powstajg
od podstaw, czyli jako nowo wybudowane formy mieszkaniowe. Czyli wigze sie to z tym,
ze organizacje pozarzadowe, dla ktorych przewidziany jest ten program, musza pozyskaé
dzialke, nastepnie pozwolenie na budowe i calg dokumentacje. Stad procedura i realizacja
tej umowy jest dlugotrwata. Aktualnie jesteSmy wtasnie w trakcie drugiego naboru. Pier-
wotnie do konca stycznia nalezalo przedstawic pelng dokumentacje, natomiast na wniosek
organizacji, ktore uczestniczg w tym naborze, termin zostal przedtuzony do konca marca
w zwigzku z tym, ze zainteresowani wnosili, ze to jest wlasnie taka dlugotrwata procedura.

Jezeli méwimy o mieszkalnictwie dla os6b z autyzmem, to tutaj nalezy powiedziec,
ze w pierwszym naborze wplyneto do nas, do Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b
Niepelnosprawnych, 55 wnioskow, z czego 35 dotyczylo budowy wspomaganych spotecznosci
mieszkaniowych dla os6b z autyzmem i niepelnosprawnoscig intelektualng. Oznacza to,
ze rzeczywiScie jest dla tej grupy taka nisza i dlatego spotyka sie to z bardzo duzym zainte-
resowaniem organizacji. To oznacza, ze ponad 63% wszystkich wnioskow dotyczy wlasnie
os6b z autyzmem badZ niepelnosprawnoscig intelektualna.

Aktualnie wlaénie z tego pierwszego naboru realizowane sg 23 wspomagane spolecz-
no$ci mieszkaniowe. Realizujg to organizacje pozarzadowe, ktore spelnitly wymagania
formalne i zostaly pozytywnie ocenione w procesie naboru. Sposrdd tych 23 podmiotow
az 7 deklaruje, ze obszarem ich dzialalnosci jest wsparcie os6b w spektrum autyzmu.
Czyli mozna tutaj powiedzieé, ze z pierwszego naboru 30% tych wspomaganych spotecznosci
mieszkaniowych bedzie przeznaczonych dla os6b w spektrum autyzmu.

Aktualnie trwa, tak jak mowilam, druga edycja programu. Wptyneto 37 wnioskow,
37 podmiotéw zlozylo wnioski i sposrod tych wnioskow 2 projekty skierowane sg tylko
do 0s6b w spektrum autyzmu, 11 do 0sdb z niepelnosprawnos$cig intelektualna. To ponownie
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oznacza, ze 35% wszystkich wnioskodawcow z tego kolejnego naboru — tam mieliSmy 30%,
tu 35% - to organizacje zajmujgce sie wlasnie osobami w spektrum autyzmu i z niepel-
nosprawnoscig intelektualng. Do drugiego etapu naboru zakwalifikowano 29 podmiotow,
8 organizacji przestato dokumenty zawierajgce uchybienia formalne, ktére uniemozliwiajg
dalsze procedowanie wniosku. Ostateczng liczbe beneficjentow tego drugiego naboru poznamy
na pewno nie poézniej niz na koniec maja. Natomiast do konica marca organizacje jeszcze
sktadajg pelng dokumentacje.

Aktualnie jesteSmy na tym etapie, ze zadna wspomagana spoleczno§¢ mieszkaniowa jeszcze
nie funkcjonuje. Pierwszy rozruch planowany byt na rok 2025. Jak panstwo wiecie, p6zniej
jest drugi program rady nadzorczej, z ktorego wynika finansowanie utworzonych w ramach
tego programu wspomaganych spolecznosci mieszkaniowych, gdzie zakltada sie finanso-
wanie jednego uczestnika na poziomie — w zaleznoSci od tego, jakiego wymaga wsparcia —
od 5 do 15 tys. Pierwotnie zakladano, ze jedna wspomagana spoleczno$¢ mieszkaniowa to byt
wydatek rzedu 550 tys. zI na jednego uczestnika, na jedno mieszkanie. W takiej wspoma-
ganej spoleczno§ci mieszkaniowej moze byc do 12 mieszkan. Nastepnie w zwigzku z inflacjg
tym organizacjom, ktore stwierdzily, ze nie zmieszczg sie w pierwotnej kwocie, umozliwiono
wystapienie o zwiekszenie tej kwoty. W takiej sytuacji PFRON zawieral aneksy.

W ramach pierwszej edycji programu 23 organizacje budujg WSM, w ktorych Igcznie
powstanie 259 mieszkan. Pierwsze z nich, tak jak mowitam, bedg juz w tym roku oddane
do uzytkowania. W drugim naborze 29 zostalo zakwalifikowanych i, tak jak mowilam wcze-
$niej, do 31 marca skladajg wnioski.

Jezeli spojrzymy aktualnie na mape, to w wojewodztwie warminsko-mazurskim buduje sie
WSM w Bartoszycach na 10 miejsc, w Biskupcu — na 9, w Ostrédzie — na 12. W wojewddztwie
kujawsko-pomorskim w Toruniu buduje sie WSM na 12 miejsc. W wojewodztwie... Prosze?
Chciatam, zebyscie panstwo zobaczyli, bo to pokazuje tez, gdzie juz co$ bedzie, a gdzie jeszcze
beda biate plamy. W wojewddztwie lubuskim w Sulechowie bedzie WSM na 12 miejsc, w Gra-
lewie —na 101 w Nowej Soli na 12. W wojewodztwie dolnoslagskim w Swidnicy —na 10, w Miliczu -
na 12. W wojewddztwie Slaskim w Borowiance —na 121 w Ziemiecicach —na 4. W wojewodztwie
malopolskim w Sledziejowicach i w Wieckowicach, w obu po 12. W wojewddztwie podkarpackim
w Debicy na 12 miejsc. W wojewddztwie mazowieckim w Michalowicach — na 12, w Dtugo-
siodle — na 12, w Kraszewie-Gaczultach — na 12, w Brwilnie Dolnym - na 12 i w Laskach -
na 12. W wojewodztwie 16dzkim w Zgierzu — na 121 w Skierniewicach —na 12. W wojewodztwie
swietokrzyskim w Kielcach — na 12 i w Staszowie —na 12.

Czyli aktualnie nie mamy w wojewo6dztwie lubelskim. Ale to sie moze zmieni¢, bo pro-
gram trwa. W wojewddztwie podlaskim tez nie mamy, w wojewodztwie pomorskim, zachod-
niopomorskim i wielkopolskim. W pozostalych wojewodztwach jest 1-5 WSM. Na pewno
tez co$ wiecej bedziemy mogli powiedzie¢ po uruchomieniu pierwszego WSM, jak rze-
czywiScie trafig tam pierwsi uczestnicy — bedziemy mogli co§ powiedzie¢ na temat tego,
w jakim stopniu zalezne osoby tam trafiajg, z jakim rodzajem niepelnosprawnosci, jakiego
wsparcia wymagajace. Wtedy ta wiedza bedzie wieksza.

W ramach drugiej edycji programu planuje sie wybudowanie 314 mieszkan. Czyli w tej
pierwszej 259 plus 314 - to juz bedzie ok. 600 miejsc w 29 obiektach w tym drugim naborze.
Calkowity koszt realizacji inwestycji wyniesie maksymalnie 196,250 mln z, co odpowiada war-
tosci 314 mieszkan oszacowanych juz z ta wyzszg kwotg na jedno mieszkanie, czyli 625 tys. zl.

Zgodnie ze wskaznikiem osiggniecia celu programu, zakladajgcym corocznie utworzenie
25 obiektow w latach 2027-2029, szacowany koszt przygotowania infrastruktury WSM
wyniesie 562,5 mln z1 przy zalozeniu, ze wszystkie organizacje realizujace program bedg
budowac obiekty mieszczace po 12 mieszkan, na ktore bedzie przeznaczona maksymalna
kwota 625 tys. zi.

Aktualnie wplywa do nas szereg uwag, tudziez pomystéw na jakie$ innowacje co do pro-
gramu. Wiadomo, ze PFRON realizuje program w ksztalcie przyjetym przez rade nadzorcza.
Natomiast zgodnie z ustaleniami z Forum Dialogu i z tego, jak w PFRON spotykamy sie
z organizacjami pozarzgdowymi, to powstanie taki zespot, bo aktualnie jeszcze wobec duzego
oczekiwania tych organizacji, ktore sa w trakcie budowy WSM badz sie do tego przemie-
rzaja, to przedstawiciele PFRON spotykajg sie z wszystkimi organizacjami. Wobec duzej
potrzeby zasiegniecia informacji bylo takie spotkanie w styczniu. Kolejne bedzie w przysziym
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tygodniu i na tym przysztotygodniowym spotkaniu juz bedziemy prosili o wylonienie zespotu
przedstawicieli organizacji pozarzadowych, do ktorego beda trafialy te wszystkie wnioski
i z ktérym bedg wypracowywane rekomendacje w oparciu o te wnioski co do istniejgcego
programu rady nadzorczej.

Oczywiscie oprocz wspomaganych spoteczno§ci mieszkaniowych udzielamy tez dotacji
organizacjom pozarzgdowym na rozne formy mieszkalnictwa w konkursach - tu pani
kiwa — zgodnie z art. 36 ustawy o rehabilitacji. Jest szesc takich kierunkéw pomocy. I jest
kierunek drugi, zwiekszenie samodzielnoSci 0s6b z niepelnosciami, prowadzenie rehabilitacji
w placowece. I z tego kierunku mozemy dofinansowywac wlasnie placowki. I, jak udato nam sie
zidentyfikowaé¢, w konkursie ogloszonym 12 pazdziernika 2023 r. ,Mozemy wiecej” przyznano
dofinansowanie na realizacje 775 projektéow w wysokoS§ci 535,8 mln zl. To dofinansowanie
byto wyptacone juz w roku 2024, bo panstwo wiecie, ze PFRON nabér robi w jednym roku,
rozstrzygniecie jest w drugim roku. gczne dofinansowanie we wszystkich okresach reali-
zacji wynioslo prawie 1 mld z, podpisanych zostalo 747 umoéw na tgczng kwote 986,4 min zt,
w tym 526,5 mln zt w 2024 r. W ramach drugiego kierunku pomocy, czyli tego, ktory dotyczy
placowek, na realizacje 455 projektow przyznano dofinansowanie w wysokosci 679 mln zi.
Na realizacje 206 projektow przyznano 432,7 mln zl, projektow dotyczacych m.in. prowa-
dzenia rehabilitacji os6b z niepelnosprawnos$ciami w réznych typach placowek w latach
2024-2025. Teraz bedziemy mie¢, jak panstwo wiecie, rozstrzygniecie konkursu, w ktorym
wnioski skladane byly w roku ubieglym.

I w zakresie liczby dofinansowanych projektéw dotyczacych treningdw mieszkalnictwa,
treningow samodzielnosci Departament ds. Wspolpracy z Organizacjami Pozarzagdowymi
dysponuje jedynie takimi szacunkowymi danymi i na podstawie analizy danych z tych wnio-
skow przedstawionych przez organizacje pozarzadowe zidentyfikowaliSmy 29 projektow
zawierajacych elementy treningéw mieszkalnictwa. Ostatecznie zawarto 28 umow dla tych
wnioskow z elementami mieszkalnictwa na tgczng kwote 64,5 mln zi. Najwyzsza kwota
dofinansowania dla projektu wynosita 16,1 mln zt. Najnizsza kwota dofinansowania w tym
zadaniu wyniosta 211 729 zi.

No i 30 wrzesnia 2024 r. PFRON oglosil konkurs ,,Wspieramy aktywnos$¢”. Wnioski mozna
bylo sktada¢ w okresie od 2 pazdziernika do 6 listopada 2024 r. w systemie iPFRON +. I patrze,
gdzie mam karteczke... Pan dyrektor dokonczy. Pan dyrektor Kamil Bobek, dyrektor Depar-
tamentu ds. Wspolpracy z Organizacjami Pozarzgdowymi. W kazdym razie jesteSmy na etapie
rozstrzygania tego konkursu. Pan dyrektor moze nam tu podac¢ dane liczbowe. Planujemy
podjecie takiej uchwaly w przysztym tygodniu.

Dyrektor Departamentu ds. Wspolpracy z Organizacjami Pozarzadowymi Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych Kamil Bobek:
Dziekuje, pani prezes. Kamil Bobek, dyrektor Departamentu ds. Wspoétpracy z Organiza-
¢jami Pozarzgdowymi PFRON.

Kontynuujac wypowiedz pani prezes — rzeczywiScie w tegorocznym konkursie kolejny rok
odnotowujemy wzrost zainteresowania organizacji pozarzadowych konkursem, a co za tym
idzie, wzrost kwoty, ktora jest w ztozonych wnioskach. W tym roku 700 organizacji poza-
rzadowych zlozylo 1026 projektoéw zwigzanych z rehabilitacjg spoteczng i zawodowsg osob
z niepelnosprawnosciami, czyli w tych wszystkich kierunkach pomocy. Tych organizacji jest
mniej niz projektow, bo —jak panstwo, ktérzy zadania zlecane organizuja, wiecie — jedna orga-
nizacja moze zglasza¢ maksymalnie trzy projekty, w tym dwa w jednym kierunku pomocy.
Tak ze cala kwota wnioskowana jest rekordowa w poréwnaniu do poprzednich lat, to jest
1 mld 812 mln, przy czym tylko na pierwszy rok realizacji i projekty jednoroczne, ktére beda
realizowane w 2025 ., jest to ponad 846 mln zl.

Pani prezes juz mowila, ze lada moment bedziemy pierwsza decyzje finansowa, pierwsze
rozstrzygniecie prezentowaé¢. Natomiast analogicznie probowaliémy dokonaé analizy, ile
z tych zlozonych projektow zawiera elementy treningéw mieszkalnictwa, bo to jest to,
co w ramach zadan zlecanych moze by¢ finansowane. Jest to 29 projektow na tgczng kwote
117,3 mln zt i tez — podobnie jak w poprzednim konkursie — najwyzsza wnioskowana kwota
to jest 19,7 mln z1, natomiast najnizsza — ok. 250 tys. zt. Czyli podobnie, ale jest lekki wzrost
wartosci, jak we wszystkich projektach widaé. To chyba tyle. Dziekuje.
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Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje panu i dziekuje pani prezes.

Witam jeszcze raz serdecznie ministra L.ukasza Krasonia, ktory do nas dotaczyl.
I prosimy pana ministra o przedstawienie informacji w zakresie dzialania pelnomocnika
rzadu w omawianym temacie.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej Lukasz Krason:

AW.

Dzien dobry panstwu. Przepraszam za sp6znienie. Spotkanie z ZUS a propos ustawy o asy-
stencji troszke sie przedluzylo. Ale tez chciatem, korzystajac z okazji, powiedzieé, ze prace
idg dobrze i krok po kroku przesuwamy sie tak, aby niedtugo ta ustawa mogla juz wejsé
na Sciezke rzagdowa i potem sejmowa.

Mieszkalnictwo to temat bardzo szeroki. Pani prezes o kilku elementach tego systemu —
jak to dzisiaj jest — opowiedziala. A mieszkalnictwo wobec 0s6b z autyzmem jest to temat
oprocz tego, ze szeroki, to bardzo przez wiele lat zostawiany na boku. I tutaj zasztoSci przez
ostatnie lata mamy bardzo duze. Te potrzeby o0s6b sg bardzo duze. I ja tutaj widze osoby,
ktére odwiedzalem w placowkach, w miejscach, ktore czesto sitami rodzicow, oséb z roz-
nych fundacji, stowarzyszen byly budowane. I to jest temat, ktorym powinniSmy sie oczywi-
Scie zajmowac. WSM sg §wietnym przykladem tego, jak strona spoleczna moze i powinna kie-
rowac swojg uwaznosc i swojg energie, aby co§ moglo zostaé dobrze stworzone. Ja rozmawiam
z panig prezes Lorek i takze z panig wiceprezes, jak ten system powinien by¢ uksztattowany.

OczywiScie dobrze, ze WSM zaczely by¢ budowane. Swietnie, ze mamy modul drugi
w tym momencie. Na tamte czasy wydawalo sie to najlepszym rozwigzaniem, ale we mnie
caly czas jest mys$l, ze to nie tak powinno by¢. To powinno by¢ co$ bardziej systemowego.
Mowie o tym module drugim, méwie o tym kierowaniu Srodkéw na bycie juz osoby z niepel-
nosprawnoscig w takim miejscu. Bo oczywiScie koszt inwestycji jest duzy. Ale sama inwestycja
to nie wszystko. Bo co z tego, ze kto§ juz ma ten dach nad glowa, jak on pod tym dachem bez
odpowiedniego wsparcia nie bedzie w stanie sobie poradzi¢. I tutaj, moim zdaniem, powin-
ni$my szukac rozwigzan systemowych.

I z panig Lorek pracujemy nad tym, aby co§ bardziej systemowego, nie na barkach
PFRON jednak bylo. Aby to finansowanie nie zalezalo tak naprawde od widzimisie kolej-
nego pelnomocnika. Bo, prosze mi wierzy¢, program rady nadzorczej ktos jest w stanie w ciggu
trzech dni obiegiem skasowac¢. W ciggu trzech dni. Przychodzi pelnomocnik, daje postulat,
nawet rada nadzorcza nie musi sie fizycznie zbieraé, obiegiem jest skladany wniosek o skaso-
wanie tego podpunktu lub zmiane. I za trzy dni obieg sie konczy. Jezeli sie dobrze z cztonkami
rady pouktada, programu nie ma. Nie mozemy na to pozwolié¢. To nie tak powinno wygladac.
Inwestycje to jest oczywiscie duzy koszt i moim zdaniem tutaj rola PFRON powinna by¢ klu-
czowa jako co$, czego PFRON nie jest w stanie ulozy¢ w budzecie rocznym czy szerzej i kie-
rowac te Srodki. Ale to, co pézniej sie zadziewa, czyli te godne pienigdze kierowane na osobe
z niepelnosprawnoscig w takim miejscu, powinno by¢ juz zapisane w ustawie.

Jeszcze w grudniu spotkatl sie zespot zalozony przeze mnie i przez panig ministre Nowa-
kowska w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej a propos wlaénie mieszkalnictwa.
Dzisiaj albo jutro zostang wyslane zaproszenia na kolejne spotkanie, ktore ma sie odby¢
na poczatku marca, aby ten temat podnosic. I ciesze sie, ze takze w PFRON jest zespot,
ktory analizuje, jak projekt WSM mozna poprawié, jakie wnioski ptyng od beneficjentow
tego programu. Mam wiec nadzieje, ze uda nam sie zderzy¢ tez te pomysty, bo tym tematem
trzeba sie zajaé. I tutaj ja bym tez nie chcial ograniczac tego tak naprawde tylko i wylacznie
do 0s6b z autyzmem, bo temat mieszkalnictwa powinien tyczy¢ i os6b z niepelnosprawno-
Sciami znacznymi. Ale wiadomo, ze to jest grupa, ktora jest bardzo szeroka i WSM sg jednym
z elementow systemu. Ale mamy tez centra opiekunczo-mieszkalne, ktére majg w swojej czesci
takze te miejsca z calodobowym wsparciem. I tutaj o tym za chwilke powie pan naczelnik
Aleksander Kozubowski.

Mamy takze co§, co zostalo juz wypracowane w przesztosci. Tu bede o tym moéwit zaraz
po tym, jak pan Aleksander opowie o centrach opiekunczo-mieszkalnych —jak to jest dzisiaj
i jak to bedzie wygladalo w niedalekiej przysztosci. To bardzo bym prosit.

Widze tutaj takze pana Tomasza Przybyszewskiego. To jest jeden ze wspotautoréw ustawy
0 wyréwnywaniu szans, bo tam ten modut mieszkalnictwa byt bardzo mocno zasygnalizowany.
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Ja jestem wielkim zwolennikiem tego, aby siegac po to, co juz zostalo wypracowane. Ustawa
o asystencji bazuje mocno na tym, co byto wypracowane. Jesli chodzi o mieszkalnictwo,
takze powinniSmy siegac po to, co juz bylo wypracowane, takze przy wsparciu ludzi, kto6-
rych widze tutaj na tej sali. Wiec jesli mozesz, Tomku, pare zdan, pare minut opowiedzie¢
w tym kontekscie.

Widze tu tez pania, ktéra ma dane statystyczne a propos Srodowiskowych domoéw samo-
pomocy, gdzie tam przeciez wiele osob z autyzmem takze przebywa. Wiec je§li moge panig
prosic o pare zdan statystycznych, jak to wyglada.

Dzi$§ oczywiscie to sg liczby, ktore sg zbyt male, bo tutaj pani prezes mowita o tym, ze mamy
kilkadziesigt WSM, pewnie na kraj taki jak Polska to nawet nie jest 5% zapotrzebowania.
To sg ogromne zaszloSci, srodki, ktére bedziemy musieli na to wylozy¢, aby sprostac tym ocze-
kiwaniom - to nawet nie jestem w stanie tego oszacowac. Ale powinnisémy podejmowac ten
trud, zeby znajdowac te rodki, znalez¢ takie mechanizmy finansowania, ktore beda stabilne.
I za chwilke powiem o tym, na co sie udalo je znalez¢. To jest dobre, to jest ruch w dobrym
kierunku, nie idealny, ale to tez bedziemy poprawiaé. Jesli moge pana Aleksandra prosié
w tym wzgledzie. OczywiScie jestem caly czas do dyspozycji.

Naczelnik wydzialu w Biurze Pelnomocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych Minister-
stwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej Aleksander Kozubowski:
Aleksander Kozubowski, naczelnik wydzialu w Biurze Pelnomocnika Rzgdu ds. Os6b
Niepelnosprawnych.

Szanowni panstwo, przedstawie informacje na temat programu ,,Centra opiekunczo-miesz-
kalne” realizowanego ze §rodkéw Funduszu Solidarnosciowego. Zgodnie z art. 6 ustawy
o Funduszu Solidarnosciowym $rodki funduszu przeznacza sie na realizacje programéw rza-
dowych i resortowych, o ktérych mowa w art. 7 ust. 11 5, w tym obejmujacych realizacje zadan
wlasnych jednostek samorzadu terytorialnego w zakresie wsparcia osob niepelnosprawnych.
To jest podstawa prawna opracowania programu ,,Centra opiekunczo-mieszkalne”, ktory
powstal w roku 2019. Ma on na celu stworzenie odpowiednich warunkow dla jednostek
samorzadu terytorialnego szczebla gminnego i powiatowego pozwalajacych na tworzenie
i utrzymanie placowek pobytu os6b niepelnosprawnych w formie dziennej i calodobowe;.
Przeznaczone sg one dla os6b dorostych z niepelnosprawnosciami z orzeczeniem o znacznym
lub umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci, o ktérych mowa w ustawie o rehabilitacji
zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu os6b niepelnosprawnych, oraz orzeczeniami trak-
towanymi na réwni z orzeczeniami wyzej wspomnianymi zgodnie z ustawa.

Centra stanowig forme osrodka wsparcia, o ktérej mowa w ustawie o pomocy spo-
fecznej, a sama infrastruktura centrum oraz organizacje i rodzaj §wiadczenia ustug
w sposob szczegblny majg odpowiadaé potrzebom mieszkancéow wynikajacym z réznego
rodzaju niepelnosprawnoéci. Na tych zasadach spetnione zostaly wszystkie wymogi, jesli
chodzi o pomieszczenia centrum, jesli chodzi o powierzchnie poszczegélnych pomieszezen,
jesli chodzi o maksymalny rozmiar, metraz pokoju mieszkalnego danej osoby.

Pierwsza edycja programu, tak jak wspomnialem, zostala przyjeta w 2019 r. Od tego czasu
edycje byly coroczne. Mamy zatem edycje przyjeta w 2019 r. W 2020 r. byt dodatkowy nabér
do tej edycji. W maju 2021 r. przyjeto w kolejng edycje, ktora w stosunku do edycji z 2019 r.
zostala przygotowana w oparciu o dodatkowe konsultacje, ktore tez wptynely do minister-
stwa wlasnie w 2021 r. — wnioski gmin, powiatow i wojewodow. W 2023 r. powstata kolejna
edycja i w 2024 r. ogloszono kolejng.

Program realizowany jest w dwoch modutach. Modut pierwszy dotyczy utworzenia centrum
i tutaj inwestycja tego typu trwa maksymalnie trzy lata. Jesli chodzi o dofinansowanie utwo-
rzenia centrum, méwimy tutaj o ok. 4 mln zt, dlatego ze sam modut inwestycyjny dotyczacy
przebudowy lub utworzenia nowego obiektu, ktory stanowi wlasno§é gminy lub powiatu,
to jest ok. 3,8 mln zI. Do tego nalezy doliczy¢ maksymalnie 200 tys. zt na zakup wyposazenia.

Centra juz po wybudowaniu muszg funkcjonowaé co najmniej pie¢ lat. I to byla zasada
przyjeta w ramach edycji 2019 i 2021. Natomiast w kolejnych dwdch edycjach wydiuzono
ten termin do lat dziesieciu. Czyli zaklada sie, ze w okresie pieciu do dziesieciu lat centra
bedg funkcjonowaly w ramach modulu drugiego, ktéry obejmuje dofinansowanie, tak jak
wspominalem wyzej, w pobycie dziennym i calodobowym. I jest to stawka do 22 zt za godzine

8 AW.
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na uczestnika w pobycie dziennym i 5 tys. zlotych w pobycie calodobowym miesiecznie
na mieszkanca centrum.

Do 31 grudnia zostato utworzonych 69 centréw opiekunczo-mieszkalnych. ¥f.gcznie razem
z tymi 69 centréow tworzacych sie lub wtasnie utworzonych jest az 137 w calej Polsce, naj-
wiecej w wojewodztwie mazowieckim. Zgodnie z planem finansowym w tym roku na dokon-
czenie zadan zwigzanych z utworzeniem tych pozostatych centréw przeznaczono 112 min zt.
Natomiast na zadanie zwigzane z funkcjonowaniem centréw przeznaczono 150 mln zi. Tutaj
warto jeszcze wspomniec o liczbie uczestnikow. W 2024 r. w tych 69 centrach Igcznie objeto
wsparciem 1375 os6b, w tym 811 w ramach pobytu dziennego oraz 564 osoby w ramach
pobytu catodobowego, ktore zamieszkiwaly w centrum. Tak jak mowie, to sg dane z 69 cen-
trow, ktore zostaly dofinansowane w ubieglym roku i zostaty otwarte.

W tym momencie kolejne wnioski wplywaja do biura pelnomocnika za posrednictwem
urzedow wojewodzkich. Przewidujemy, ze ta liczba bedzie stale rosta. Tak jak mowitem,
te centra, ktore zostaly dofinansowane w edycji 2019, juz wszystkie sg otwarte. Zgodnie
z tym, co mowilem wczesniej, te trzy lata juz minely i co roku tak naprawde przybywajag
kolejne centra, ktore otworzyly sie w ramach kolejnej edycji. Teraz podpisaliSmy juz wszystkie
umowy na utworzenie centréw w ramach tej ostatniej edycji, czyli edycji 2024. Przewidujemy,
ze maksymalnie za trzy lata bedg one takze otwarte.

Jesli chodzi o dane statystyczne dotyczace 0séb z autyzmem, na prosbe pana pelnomoc-
nika zwrocitem sie do urzedéw wojewodzkich z prosba o przekazanie danych statystycznych.
Z informacji uzyskanych w tym tygodniu wynika, ze w ramach tych 69 otwartych centrow
zamieszkuje tacznie, zamieszkiwato lub bylo objetych wsparciem w formie dziennej 40 oséb
z autyzmem z tej liczby 1375.

Jesli chodzi o informacje, co dalej z centrami, w tym momencie na podstawie juz zebra-
nych informacji, przeprowadzonych konsultacji zewnetrznych i wewnetrznych w minister-
stwie przygotowujemy ujednolicony program ,,Centra opiekunczo-mieszkalne”, ktéry scali
wszystkie cztery edycje, jesli chodzi o zalozenia dotyczace ich funkcjonowania, wprowadzi
jednolite zasady dotyczace przyjmowania uczestnikow, dotyczace powierzchni pomieszczen,
maksymalnych limitéw osob. OczywiScie na takich warunkach, zeby nie uniemozliwi¢ funk-
cjonowania centrow, ktore zostaly wybudowane w ramach poprzedniej edycji, na przyklad tej
edycji 2019, gdzie byly nieco r6zne warunki dotyczace metrazu. Ale generalnie staramy sie
jak najwiecej zasad programu ujednolicic.

Jednym z takich glownych elementow, ktory bedzie ujednolicony, jest dofinansowanie.
Dlatego ze na przestrzeni lat ta stawka w kolejnych edycjach byta zwiekszana za pobyt
dzienny i calodobowy. Zalozenie jest takie, zeby ujednolici¢ do tych stawek, ktore zostaly
wprowadzone w roku ubieglym. A jednoczeénie, tak jak pan minister wspomnial, zabez-
pieczono budzet, zeby to zwiekszenie bylo jeszcze wieksze. W tym momencie analizujemy,
na podstawie danych otrzymanych przez wojewodoéw, ile maksymalnie moze wynie$¢ juz
po ujednoliceniu stawka w pobycie dziennym i calodobowym. W tym momencie, tak jak
moéwilem, sg to 22 zt i 5 tys. zl — 22 z1 za godzine na uczestnikai 5 tys. miesiecznie w pobycie
calodobowym na uczestnika.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Prosimy tylko mowi¢ do mikrofonu. Bedzie za chwile czas na pytania.
Czy pan juz skonczyl, panie naczelniku?

Naczelnik wydzialu w biurze MRPiPS Aleksander Kozubowski:

Tak, dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

OK. Bardzo dziekuje, panie ministrze, panu takze dziekuje.
I otwieramy dyskusje. Kto z panstwa...

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:

AW.

Czy pani przewodniczaca sktoni sig¢ ku mojej propozycji, aby oddac¢ gtos tutaj pani a propos
SDS, troche statystyk tez?
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Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

OczywiScie, chyba ze kto§ jeszcze tutaj ze strony instytucji lub ze strony rzadowej chciatby
zabrac glos.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:

I kilka zdan a propos ustawy o wyréwnywaniu szans. Bo jakby co, jest ten element...

Przewodniczgca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Tak, tak, oddamy glos tutaj zgodnie z prosba pana pelnomocnika. Najpierw moze tym osobom,
o ktérych pan tutaj wspomnial. Panu Tomaszowi, jesli dobrze pamietam. Jeszcze pani, prosze.

Dyrektor Departamentu Pomocy Spolecznej Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spo-
lecznej Beata Karlinska:

Beata Karlinska, Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, Departament Pomocy
Spotecznej, dyrektor.

Prosze panstwa, ja bede mowila tak statystycznie, zeby byly nie tylko same liczby, ale
powoli, nie bede tego czytala, wiec mysle, ze bedzie to tatwe. Prosze panstwa, poza tymi
mieszkaniami, o ktérych mowili moi przedméwcy, osoby z autyzmem — bo dzisiaj rozumiem,
ze taki jest temat naszego posiedzenia — moga korzystaé ze specjalistycznych ustug opie-
kuniczych, ktore sg wykonywane w domu, w miejscu zamieszkania. Ale tez mogg korzystac
ze §rodowiskowych doméw samopomocy. Jedno i drugie zadanie jest placone ze §rodkow
publicznych z budzetu panstwa, poniewaz sg to zadania zlecone. Méwimy o Srodowiskowych
domach samopomocy dla os6b z zaburzeniami psychicznymi. To jest bardzo szeroka grupa
0sob, do ktorej wchodzg osoby réwniez z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ze spek-
trum autyzmu. Na terenie kraju mamy dane...

Pani sie caly czas zglasza i nie wiem...

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm Polska Malgorzata Rybicka:

Chciatam sie odniesc¢

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Przepraszam, ale najpierw pozwolimy dokonczy¢.

Dyrektor departamentu MRPiPS Beata Karlinska:

Wsréd tych srodowiskowych domow samopomocy sg miejsca typu D i to sg miejsca dla osob
ze spektrum autyzmu. Na dzien dzisiejszy w tych domach sg 9523 takie osoby. Na terenie
Polski mamy 869 domoéw srodowiskowych i jest w nich 33 730 os6b, ale miejsc w tych domach
jest 37 tys. Czyli mamy w tych domach wolne miejsca. Nie tylko jezeli chodzi o miejsca
dla autystow. To sg miejsca typu D. One majg wyzszg stawke miesiecznego dofinansowania
niz zwykle miejsca. Na dzien dzisiejszy jest ich 9523.

Jezeli chodzi o ustawe o pomocy spolecznej, to w tej ustawie mowimy réwniez o mieszka-
niach treningowych i mieszkaniach wspomaganych i z ustawy ,,Za zyciem” dofinansowujemy
powstawanie takich mieszkan. W 2023 r. powstaly 33 mieszkania, w tym roku mamy na ten
cel 24 mln i juz za p6l miesigca bedzie rozstrzygniecie, poniewaz do konca stycznia woje-
wodowie zglaszali takie zapotrzebowania. Jezeli panstwo bedziecie chcieli wiecej wiedzieé
na temat mieszkan treningowych i mieszkan wspomaganych, to w czasie dyskusji chetnie
podziele sie tymi liczbami.

Przewodniczgca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekujemy.
Pani Rybicka bardzo prosi o glos, wiec w pierwszej kolejnosci go oddam, a pozniej wrocimy
do tych oso6b, o ktorych wspomnial pan minister.

Przewodniczaca Porozumienia Autyzm Polska Malgorzata Rybicka:

10

Malgorzata Rybicka, Porozumienie Autyzm Polska. Jestem przewodniczgcg Porozumienia
Autyzm Polska, ktore zrzesza 52 organizacje.

My rozumiemy i bardzo doceniamy te wszystkie wysitki, ktore PFRON i ministerstwo
podejmuje, ale ja bym bardzo apelowata o to, zeby panstwo sprobowali sie skonfrontowac
z rzeczywisto§cig rodzin doroslych osob z autyzmem, ktore caly czas maja w glowie, co sie
stanie z ich dzie¢mi, kiedy oni umrg. Wiaénie w styczniu umarta moja zastepczyni, matka

AW.
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dorostej osoby z autyzmem, Wioleta Umtawska, ktéra pozostawita dorostego syna wymaga-
jacego bardzo duzo wsparcia.

Dziekujemy za zreasumowanie tego wszystkiego, co sie dzieje, ale mysle, ze wiekszo§¢ z nas
juz to zna. Wiemy, ze sg programy WSM, wigzemy z nimi duze nadzieje. Duza cze§¢ z nas
chce bra¢ w tym udzial. Znamy mozliwoSci §rodowiskowych doméw samopomocy typu D.
Nie wiem, jak to ma sie w tym roku, ale w zeszlym roku robitam badania terenowe w woje-
wodztwie pomorskim, gdzie nie ma ani jednego §rodowiskowego domu samopomocy typu D.
A wszystkie domy, w ktérych sg miejsca typu D —juz nie pamietam, ile to jest osob, ale bardzo
niewiele i zazwyczaj te osoby sg przyjmowane tylko na kilka godzin. Wiec my nie mowmy
o tym, co jest mozliwe i do czego te osoby majg prawo ustawowe, tylko o rzeczywistoSci.

Potrzebujemy rozwigzan ustawowych. Juz wielokrotnie o to apelowaliSmy. Programy
sg Swietne, ale my nie mozemy cale zycie czekac na programy i liczyc na to, ze bedzie dobrze.
Bo to nie daje spokoju ani nam, ani naszym dzieciom. ApelowaliS§my do pana pelnomocnika,
do pani ministry Dziemianowicz-Bgk o ustawe o mieszkalnictwie wspomaganym dla os6b
z niepelnosprawnosciami. Niestety kompletnie bezskutecznie. I ja naprawde bardzo sza-
nuje panstwa prace, ale jak stucham o tym, jakie sg mozliwosci w srodowiskowych domach
samopomocy i ze tam mogg by¢ typu D i ze tam moga by¢ treningi mieszkalnictwa... Musicie
panstwo popatrze¢, jak wyglada sytuacja dorostych oséb w spektrum autyzmu.

Pan pelnomocnik wiedzial, pan byl w wielu miejscach, jedna kobieta umarta i jeszcze
trzy sg ciezko chore onkologicznie. Czy myslicie panstwo, ze tych rodzicéw, ktorzy czekajg
na to, co panstwo nam powiedzg o mieszkalnictwie dla os6b z autyzmem, to satysfakcjonuje?
Mnie sie wydaje, ze... Juz koncze. Przepraszam, ze sie rozemocjonowalam.

Przeciez wiadomo, ze COM, sg nieudanym konceptem. Przeciez z tego co pan powie-
dzial o tych stawkach, wynika, ze niemozliwe jest objecie wsparciem os6b, ktore najwiecej
wsparcia potrzebujg. Ja bardzo do panstwa apeluje, zebyScie zobaczyli, ze my naprawde
chcemy i potrzebujemy bardzo realnych zmian i ze chcemy réwniez uczestniczy¢ w tej zmianie.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje.
Tutaj pani w okularach pierwsza sie zglaszala.

Prezes zarzadu Fundacji dla Gigantéw Iwona Kapturzak:

AW.

Bardzo dziekuje. Iwona Kapturzak, Fundacja dla Gigantéw, jak rowniez Porozumienie
Autyzm Polska.

Notowalam sobie te wszystkie stawki, ktore pan naczelnik Aleksander Kozubowski
nam przekazywal. Chcialam tez poprosic o to, zeby byto mniej statystyk na tych spotkaniach,
bo za chwile panstwo sobie pdjdg do pracy. My wiemy to wszystko, my nie potrzebujemy,
zeby nam to powtarzac. Tak ze bardzo prosimy tez o szanowanie naszego czasu, bo tu ludzie
z calej Polski przyjechali i zalatwiali asystentow dla dorostych niepelnosprawnych osob,
niefunkcjonujgcych zyciowo w ogéle — wiec prosze tez szanowac nasz czas.

Panie naczelniku, ja sobie pozwolitam na wyliczenie. Pan powiedzial, ze w pierwszej edycji
zalozono, ze po wybudowaniu COM musi taki obiekt funkcjonowa¢ pieé lat. No oczywiScie
dtugo, ale potem pan powiedzial, ze w drugiej edycji wydluzono ten czas do dziesieciu lat -
to jeszcze milej. Prosze powiedziec, z czego majg sie finansowa¢ COM? Bo nie ma finanso-
wania ustawowego. Wiec bardzo prosimy réwniez o recepte na te nasza bolgczke.

Druga sprawa, powiedzial pan, ze 22 z1 to jest stawka za godzine na jednego uczestnika.
Chcialam zapyta¢, czy wszyscy panstwo z urzedéw wiedza, ile wynosi minimalna stawka
pracy, minimalna krajowa stawka pracy. 30,50 zt. Czyli co, nasze dzieci majg, przepraszam,
nie je§¢ przez jakas§ czes¢ dnia? Albo moze maja, no nie wiem, jako§ wylgczy¢ sobie jakies
potrzeby bardzo podstawowe? Czy panstwo zarabiajg 22 zt na godzine? Czy panstwo zara-
biaja nawet 30 z1 na godzine stawki minimalnej? Przypuszczam, ze nie. Bardzo prosze, zeby
te stawki byly realne, a nie glodowe, panszczyzniane. To dwa.

Pan powiedzial - 5 tys. zI na jednego mieszkanca centrum. Ja panu chcialam powie-
dziec, bo sobie tez pozwolilam na wyliczenia, ze te statystyki, ktore panstwo przedstawiaja,
sg naprawde skandaliczne - 5 tys. z1 na jednego mieszkanca centrum opiekunczo-mieszkal-
nego. Ja panstwu powiem, jak to wyglada. 22 zt razy 8 godzin to jest 176 z1 na uczestnika
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na 8 godzin, na jedng zmiane. Taki czlowiek potrzebuje opieki na trzy zmiany, bo doba zawiera
24 godziny. I ja nie wiem, jezeli wedlug panstwa PEFRON-owskich wyliczen 50 z1 dostaje
asystent w programie wsparcia czy w opiece wytchnieniowej, czy w asystencji, to znaczy,
ze te 176 zl wystarczy na trzy godziny pracy asystenta. To a propos panstwa statystyk. Plus
jeszcze chcialam powiedzie¢, bo tez sobie pozwolitam wyliczy¢, ze jezeli jedna osoba, taki
asystent z programu, na przyklad opieka wytchnieniowa czy asystencka, bierze 50 z1 brutto
na godzine, to zwazywszy na to, ze to 50 zl razy 8 godzin - tylko jedna zmiana - to jest 400 zt.
Czyli 400 zt razy 5 dni w tygodniu to jest 2 tys. zt. Czyli jezeli przyjmiemy, ze miesigc
ma 4 tygodnie, to jest 8 tys. na miesigc. A pan powiedzial, ktos z panstwa powiedzial,
ze na wszystko w domach SDS to chyba jest 9 tys., co§ takiego. I to, co przytoczytam,
to sg tylko i wylgcznie statystyki dotyczace jakich§ absolutnie podstawowych potrzeb z pira-
midy Maslowa. Bardzo prosimy o powazne traktowanie naszych potrzeb. My juz nie potrze-
bujemy statystyk.

Przewodniczgca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje.
Pan naprzeciwko pani, ktora méwita przed chwilka. Pan, tak. Moze najpierw chociaz kilka
pytan, a p6zniej oddam glos panu ministrowi.

Wiceprzewodniczgcy Porozumienia Autyzm Polska Adam Kompowski:

Adam Kompowski, jestem wiceprzewodniczacym Porozumienia Autyzm Polska, Fundacja
Dom Autysty z Poznania.

Nasza organizacja, co w nazwie widac, jest wyspecjalizowana i zostala zalozona przez
rodzicow po to, zeby zapewnic¢ zamieszkanie, bezpieczng przyszlos¢ dorostym osobom
z autyzmem, ktére wymagaja duzego poziomu wsparcia. I ja my§le, ze tutaj kluczowe jest,
zeby zlapac za slowo pana ministra, ktory powiedzial o WSM, ze to powinno by¢ cos bar-
dziej systemowego. Moim zdaniem to nie powinno byé nawet cos, tylko po prostu powinna byé
jaka$ ustawa, ktora zagwarantuje finansowanie. Bo tutaj przylacze sie do tego, co powiedziata
Matgosia Rybicka. Fajnie, ze ten program WSM jest, on rzeczywiscie powstawal oddolnie.
I $wietnie, ze panstwo w ministerstwie zauwazyliScie, ze DPS nie sg dobrym rozwigzaniem,
przynajmniej dla tych osob, ktore ja znam, bo by¢ moze dla kogos...

Prezes zarzadu Autyzm Polska - Fundacji Pomocy Osobom Autystycznym Malgorzata
Mendelewska:

Wiecej sie wybudowato DPS niz...

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo prosimy tylko o méwienie do mikrofonu, poniewaz on-line nie bedzie tego stychac.

Wiceprzewodniczgcy Porozumienia Autyzm Polska Adam Kompowski:

Ja to bardzo doceniam, gdyz przez cale lata takie rzeczy sie nie dzialy — i zaczely sie dziac.
I $wietnie, ze ten program jest kontynuowany tez po zmianie steréw w ministerstwie, bardzo
to doceniamy. Natomiast panstwo sobie musicie zdawac sprawe z tego, ze to projektowo nie
pojedzie dalej. Juz teraz bedzie kilkaset os6b mieszkalo, juz za kilka lat. To nie moze by¢
oparte na projektach.

Ja chcialem zadac pytanie, jak to pan minister widzi, gdzie to ma by¢. Bo skoro ustawa
o mieszkalnictwie wspomaganym dopiero raczkuje i to ma by¢ w ogéle o mieszkalnictwie wspo-
maganym, nie tylko dla os6b z niepelnosprawnosciami, to moze trwac latami przygotowywanie.
Te osoby, ktore bedg mieszkaly — kilkaset, niedtugo juz bedg ich tysiace —jesli program WSM
bedzie sie rozwijal, muszg mie¢ zabezpieczenie, zeby mogly tam mieszka¢. Bo w miedzyczasie
ich rodzice mogg umierad, a oni nie beda mieli gdzie wrdcié. To jest pytanie, na ktore powin-
niSmy dzisiaj dostac¢ odpowiedz — co pan minister mysli konkretnie, co z tym trzeba zrobic.
Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
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Bardzo dziekuje.
Pani w niebieskim szaliku.

AW.
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Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za Krokiem”
w Zamos§ciu Maria Krol:

AW.

Dzien dobry, nazywam sie Maria Krol, jestem ze Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelno-
sprawnym , Krok za Krokiem” w Zamo§ciu, ktore juz 35 lat dziala i tworzy rozwigzania syste-
mowe dla 0s6b z niepelnosprawnosciami. Czesc z autyzmem, ale przede wszystkim ze sprze-
zeniami, mézgowe porazenia dzieciece z powaznymi sprzezeniami, wiec poziom funkcjono-
wania jest bardzo podobny. Jestem réwniez matka 40-letniego syna, mam 65 lat i tez moge
wkrotce dotgczyc do grona tam wyzej albo nizej, zalezy. Chodzi o te bezpieczng przyszlosé.

Ale ja chce w tej chwili powiedzie¢ o propozycjach pewnych rozwigzan systemowych.
Nasze stowarzyszenie — daje jako przyktad — wyprzedzilo WSM i kilka lat wczes$niej pozyskalo
§rodki unijne i stworzylto kompleks wspomaganego mieszkalnictwa, gdzie mozna mie¢ trzy,
cztery wspolnoty mieszkaniowe. Dzieki Bogu i PFRON od kilku lat go finansowali§my, ale
w postaci mieszkan treningowych. Takie mieszkania treningowe, ktére spetniajg absolutnie
wszelkie standardy jak WSM - wiem to, poniewaz bytlam w zespole, ktory opiniowal WSM,
standardy lokalowe, techniczne oraz programowe — bardzo tatwo przeksztalci¢ we wsp6l-
noty mieszkaniowe. Tylko ze my nie mozemy wej$¢ do systemu, bo panstwo zalozyliscie,
ze tylko te, ktore zostaly zbudowane ze srodkéw PFRON, sg WSM. A ci, co zdobyli pienigdze
z innych zrédel i wyprzedzili WSM, nie sg WSM, tylko musza — przepraszam, szczerze, pani
prezes — udawac, ze sg mieszkaniami treningowymi po to, zeby mie¢ nadzieje, ze dozyjemy
systemu, ktory pozwoli nam wej$¢ w ogolne zasady, niedyskryminujace. Bo nie mozna dys-
kryminowaé podobnej dziatalnoSci albo identycznej tylko z tego powodu, ze ona zostala
wczesniej wybudowana, ze tak powiem, infrastruktura z innych zrédet. To jest moja taka
pierwsza uwaga, zeby pamietaé o tym, ze powstaly wcze$niej niz WSM takie rzeczy, ktorym
nie mozna da¢ zging¢. A zy¢ od konkursu do konkursu jest naprawde trudno. Mowitam
o tym, ze teraz przegraliSmy konkurs i odwolujemy sie, mimo ze wszystko dziata super
i zapraszamy do Zamoscia, zeby zobaczy¢, jak to wszystko dziala. Ale przegraliSmy i liczymy,
ze sie odwolamy. To jest jedna rzecz.

Druga rzecz, ze powinniS§my tez, panie pelnomocniku, jesli moge, poprosic o to, zebySmy
popracowali nad definicja osoby wymagajacej wysokiego poziomu wsparcia. Poniewaz troche
to zostalo lizniete przy $wiadczeniu wspierajacym, ale nie do konica. No i trzeba by bylto wtedy
jakas$ hierarchie potrzeb i hierarchie finansowg ustali¢ dla 0os6b o najwyzszym poziomie
wsparcia, gdzie nisko funkcjonujgce osoby z autyzmem czy ze sprzezeniami majg wieksze
wymagania, jesli chodzi o wsparcie, a przez to i finansowe. Bo wiadomo, ze koszt leczenia
raka jest drozszy niz koszt leczenia anginy. Jako lekarz specjalista rehabilitacji moge powie-
dzie¢, ze my, autySci, i porazenia ciezkie wymagajg tego wiecej. To trzeba sobie powiedziec.

Jesli chodzi o to, ze PFRON bardzo wspiera — bo mnie wspiera juz ponad 30 lat i dzieki
temu zyjemy, chociaz stworzyliSmy réowniez wejScie do innych systemow: edukacji,
zdrowia itd. — to sg placowki, ktore nadal sg poza systemem. Na przyktad mieszkalnictwo.
I tu bym - widzac, ze coraz wiecej jest chetnych, a PFRON, co jest naturalne, ma ograniczone
mozliwosci — zaproponowala nieSmialo, czy nie mozna by ustali¢ jakiej$ hierarchii potrzeb,
hierarchii priorytetow w PFRON. Dlatego ze jest konwencja o prawach osob niepelnospraw-
nych, jest strategia rzadowa, jest unijna zasada deinstytucjonalizacji. I mamy tam jasne
rzeczy: asystentura, mieszkalnictwo, kregi wsparcia. Sg priorytety, wszystko jest wazne.
Ale sa tez tzw. michalki, przepraszam, ze tak powiem, takie, no, fajne formy wsparcia, reha-
bilitacji spotecznej, ktore w sytuacji, kiedy Srodkéw jest mniej, na zdrowy rozum nie powinny
by¢ tak samo traktowane w konkursie jak takie rzeczy, o ktérych méwimy kierunkowo.
Przepraszam ze sie oSmielam, ale jestem juz stara, 35 lat w tym dziatam, wiec sie¢ oSmielam
po prostu co$ powiedzie¢ ze swojego zycia.

No i jest jeszcze kwestia SDS typu D. Moje stowarzyszenie prowadm SDS typu D - 30 osob,
wszystkle ze sprzezemaml wszystkie na wozkach. Wlekszosc nlemow1aca i nleobslugu-
Jaca sig, ale maja kontakt z rzeczywistoS§cia, pragng zy¢ w Srodowisku i nie chcg i§¢ do DPS.
Srodki, pani dyrektor powiedziala, sg zwugkszone na te osoby, ale one sg niewystarczajace,
zeby zapewni¢ im tylko bezpleczenstwo Ja nie méwie o wsparciu, zwlaszcza na tere-
nach wiejskich. Bo tu kolezanki moje ulubione, Ma1g0s1a od lat znana itd., sa z Gdanska,
ale Zamojszczyzna to jest wies, prosze panstwa, i trzeba tych ludzi do tego SDS dowiezé.
Koszty transportu sg co najmniej takie jak koszt funkcjonowania SDS. I teraz my grzeszymy,
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przez wiele lat wpisujac do PFRON dofinansowanie do SDS, co zostato teraz ukarane odrzu-
caniem wnioskow na te minimalne pare os6b, zeby zatrudni¢ dodatkowo do SDS ze §rodkéow
PFRON, i na dowdz. I za to zostaliSmy ukarani odrzuceniem wniosku, oceng negatywna.
Powiedzmy sobie szczerze, to jest dotacja rzadowa, ale pan wojewoda nie da mi ani ztotowki
wiecej, zebym te 30 os6b mogla codziennie dowiez¢ na wozkach ze sprzezeniami ciezkimi,
ktore trzeba wspierac, trzeba uczyé komunikacji, trzeba robi¢ z nimi kregi wsparcia, calg
occupational therapy, taka ergoterapie, zeby oni wiedzieli, jak funkcjonowac, z komunikacja
alternatywna, z r6znymi urzadzeniami. Dlatego odpowiedzialam na te cztery rzeczy i bardzo
prosze o rozwazenie tego. Bo to moje siwe wlosy proszg i wolaja o to, zeby sie tym zajac.
Dziekuje serdecznie.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje.
Widze kolejne glosy, ale chciatabym umozliwi¢ panu ministrowi odpowiedz na tych kilka
zagadnien i wrocimy do dyskusji.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:

Krotkie te kable. Przedluzcie kable w tych sejmach. Nie ma jak do mikrofonu sie dostac.

Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za Krokiem”
w Zamosciu Maria Kroél:

No to jest bariera.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:
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Odniose sie szybciutko do tej ostatniej wypowiedzi. Widze, ze transport do SDS czy do WTZ
to jest czesto bardzo duzy koszt, ktory ciezko jest jakby wkomponowac w catosé. I to powinny
by¢ ustugi oddzielne. Ja tez rozmawiam juz z PFRON na ten temat, zeby ta ustuga kiedys$
door-to-door mogta by¢ rozszerzona i kierowana do WTZ, bo oni przychodzg do mnie z tymi
samymi postulatami. Cztowiek chce sie tam znalez¢, ale nie moze, bo to jest daleko, bo nie
ma transportu albo rodzina nie jest w stanie takiej osoby tam dowiez¢. I to sie czesto dzieje
w ten sposob, ze ten czas, kiedy ona powinna spedzac na terapii, jest zabierany na transport.
Po prostu jakos$ sobie te WT'Z radza. Zamiast siedzie¢ tam 6 godzin czy 7 godzin, to nagle tak
naprawde spedza tam 4 godziny, bo zabierany jest ten pienigdz na transport niestety. Ustugi
powinny by¢ obok tego transportu. Jak najbardziej ja sie z tym zgadzam.

My w ogdle powinniSmy mysle¢ o pewnej modutowosci tych zadan. Mieszkanie jako inwe-
stycja, jako dach nad gtowa, jako jeden modut, ale asystencja ustawowa czy wieksze wsparcie,
zeby zapewni¢ to wsparcie calodobowe, transport, jesli méwimy tutaj o placéwkach dziennego
pobytu, jako kolejny modul i mieé to wpisane w ustawe. To, ze trzeba to zrobi¢ w ustawie,
ze to nie moze by¢ program, czy to WSM, czy ,,Centra opiekunczo-mieszkalne”, czy cokol-
wiek innego sobie do systemu dodamy - to powiedzialem to na samym poczatku. Ja jestem
takze zwolennikiem tego, zeby to w koncu powstato i ten zespol, ktory ten temat zglebia,
temu stuzy, zeby taka ustawa o mieszkalnictwie w konicu powstata. I oczywicie to nie jest
robota na dwa tygodnie, bo to sg ogromne $rodki, ogromne potrzeby. Nie do konca tez zawsze
wszyscy sie z wszystkim zgodza. Bo jedni chea, zeby to bylo tylko wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng lub z r6znymi niepelnosprawnosciami. Ale przeciez konwencja méwi,
ze powinni$my traktowac osoby szeroko, ze sg takze osoby, dzieci z pieczy zastepczej itd.,
ze powinni$my jednak to jakos tak watkowo widzie¢ globalnie.

Wiec te zmiany sie toczg i sg tu przeciez osoby, ktore w tym zespole biorg udzial — i wierze,
ze wspolnie, bo to powinna by¢ praca wspdlna, wypracujemy te elementy. Ja wiem, ze jest
tego za malo, mowimy tutaj o Srodkach, ale tez prosze pamietac, ze to sg rzeczy, z ktorymi
nasze panstwo zmaga sie od wielu lat. I ja widze pozytywne zmiany w tym rzadzie, to, w jaki
spos6b rozmawiamy o tych problemach, ze to jednak wychodzi na $wiatlo dzienne, ze to nie
sg tematy, z ktérymi boimy sie zmagac i przeciwstawia¢ temu. I szukamy tych rozwigzan,
ze jednak to jest troche inaczej, niz bylo jaki§ czas temu. OczywiScie to jest wcigz za mato.
I do mnie tez trafiajg glosy: co bedzie, kiedy rodzic umrze. I nie wszyscy pewnie poznajg
odpowiedz na to pytanie, zanim sie to zadzieje. Ale zrobmy wszystko, aby tych odpowiedzi
pozytywnych bylo jak najwiecej.

AW.
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Tutaj chyba doszto do pewnego niezrozumienia a propos tych stawek, jesli chodzi o centra
opiekunczo-mieszkalne. Aleksander, to moze ja zaraz dam cie do glosu. Ale ja tez sie zgadzam,
ze te stawki sg za niskie. I teraz dokonaliémy przesuniecia w budzecie na ten rok. Jeszcze
staramy sie to podnie$¢ w planowanym budzecie na rok 2025, jeszcze w tamtym roku stara-
liSmy sie o te §rodki, zeby byly jeszcze wieksze. Tutaj 400 mln zl, ktore mialy i$¢ na centra
opiekunczo-mieszkalne i na opieke wytchnieniowa. Ci z panstwa, ktorzy to realizuja, wiedzg
najlepiej, jak duzo niestety musieliSmy obcig¢, bo Ministerstwo Finanséw sie nie zgodzito.
Ale tyle, ile mozemy przesungc, to przesuwamy. I te stawki powinny wzrosnag¢, bo 5 tys. zi dla
uczestnika to nawet w roku 2019 bylo niewystarczajace, a dzisiaj mamy rok 2025. Wiec nie
chce jeszcze dzisiaj wyrokowac, ile to moze by¢, ale pewnie kilkadziesigt procent wzgledem
tej dzisiejszej stawki ta kwota wzrosdnie. I to bedzie juz we wszystkich COM, a nie tylko tych
wybudowanych w roku 2025. Bo to nie moze by¢ dla nich ograniczenie, ze sie po prostu
pospieszyli czy ze wzieli udzial w pierwszym naborze, a nie w tym ostatnim. To samo, jesli
chodzi o te stawke 22 zl. Aleksander, wyjasnij, prosze, to niezrozumienie.

Przewodniczgca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje i prosze.

Naczelnik wydzialu w biurze MRPiPS Aleksander Kozubowski:

Dziekuje.

Chciatem tutaj kilka rzeczy dopowiedzieé¢, zeby moze troszeczke bardziej sprawa byla
jasna, jesli chodzi o finansowanie centrow opiekunczo-mieszkalnych. Po pierwsze, wracajac
do tematu funkcjonowania, tego okresu funkcjonowania, tak jak méwitem, te piec lat bedzie
wydtuzone do dziesieciu w zwigzku z pracami zwigzanymi z ujednoliceniem wszystkich zasad.
Poza tym, ze bedziemy zwiekszaé stawki do tych wyzszych albo jeszcze wyzszych, bo tak jak
tez pan minister powiedzial, budzet na to zostat zabezpieczony, tylko musimy przeprowadzic
analize, ktéra nam odpowie na pytanie, o ile mozemy wiecej zwiekszy¢ w stosunku do tych
przyjetych najwyzszych, ktore sa. To jesli chodzi o finansowanie. Na ten okres dziesiecio-
letni mamy zapewnione finansowanie w planie finansowym Funduszu SolidarnoSciowego.
Te centra finansowane sg ze Srodkéw Funduszu Solidarnosciowego zgodnie z wnioskami,
ktore do nas skladane sg przez wojewodéw na utworzenie i na funkcjonowanie centrow,
a my na podstawie zaangazowanych umoéw tworzymy plan finansowy. I wiemy, ile w perspek-
tywie najblizszych lat bedzie nas to kosztowalo. I mozemy ten budzet planowac i wlasnie
dokonac tego zwiekszenia.

Jesli chodzi o finansowanie, to jeszcze warto powiedzie¢, ze Fundusz SolidarnoSciowy
nie jest jedynym zrédiem finansowania centréw opiekunczo-mieszkalnych. To samorzady
decydujg sie na utworzenie tych placéwek i to samorzady angazujg $rodki wlasne zaréwno
w module pierwszym, jak i w module drugim, zeby te placowki mogly funkcjonowac.
I oczywiScie tez warto przypomnieé, ze program jest dobrowolny. I samorzad nie musi przy-
stepowac do budowy centrum, a zatem tez nie musi kontynuowac funkcjonowania przez te
dziesiec lat. Dziekuje.

Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:

AW.

Jeszcze dodam tylko, jesli chodzi o te 22 zt — centra opiekunczo-mieszkalne majg te dwa
obszary: dzienny i calodobowy. NajczeSciej w tym obszarze dziennym, tak jak tutaj pani weze-
$niej wspomniala, w centrach opiekunczo-mieszkalnych sg osoby z mniejszymi potrzebami.
To tez nie jest tak, ze tam trafiajg osoby z najwiekszymi potrzebami, wiec tam tych osob,
ktore moga byc¢ zaopiekowane, na jednego terapeute, osobe wspélpracujacg jest wiecej
niz jedna. Wiec te pienigdze, ktore idg na jednego uczestnika na godzine, to sie troszeczke
inaczej rozklada. Jezeli mowie tutaj o osobach w tym wsparciu calodobowym, to tutaj nie
wiem, czy, Aleksandrze, mamy liste, jakie rodzaje niepetnosprawnosci sg u takich osob.
Chyba nie mamy takich danych.

To tez jest to, co ja dostrzegam jako wielkg bolaczke naszego systemu — brak rze-
telnej analityki. My nie wiemy tak naprawde, gdzie kto mieszka, jakie sg potrzeby. My nie
mamy tak naprawde wielu zlinkowanych systemow ze sobg. My tak naprawde wszystko
musimy robié na piechote. I to tez trzeba zmienic. Wiec tu a propos tych stawek godzino-
wych i calodobowych - to troche inaczej to wyglada. To nie jest tak, ze 22 zt na jedng osobe
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i ze za tyle trzeba ogarng¢ wsparcie jeden do jeden. Bo to by oczywiScie uragalo jakimkol-
wiek standardom. Ale tak, stawka jest duzo za niska.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Dziekujemy.
I prosze juz pania.

Prezes zarzadu Fundacji ,,Pomé6z Mi Zyé¢” Janina Kaczmar:

Dzien dobry panstwu, nazywam sie Janina Kaczmar, reprezentuje Fundacje ,,Poméz Mi Zy¢”
i Pomorska Farme Zycia, ktéra udziela wsparcia dla os6b dorostych z autyzmem, takich
catkowicie zaleznych.

Na poczatku chciatam skorzystac z okazji i bardzo podziekowa¢ wtadzom PFRON,
ze zauwazyly ten problem i jesteSmy oérodkiem, ktory ma wsparcie jeden na jeden. Czyli
mamy dziewigciu podopiecznych bardzo nisko funkcjonujacych. Takich, ktérzy majg za sobg
wielokrotne pobyty w szpitalu psychiatrycznym, takich, ktorzy zostali wypisani z SDS,
0 WTZ nie ma nawet mowy itd.

Oczywiscie jest bardzo ciezko, ale poziom i wskaznik zatrudnienia pozwala nam przy-
najmniej prowadzi¢ to wsparcie w sposob bardzo bezpieczny. Jesli chodzi o stawki, dzieki
PFRON mozemy zaproponowac 100 zI na godzine. I, prosze panstwa, jest bardzo duza rotacja.
To jest ciezka praca, ludzie przychodza, zachwycajg sie zarobkami, ale po dwoch tygodniach,
po miesigcu odchodza. Bo jest tak wysoki poziom trudnosci i stresu. Teraz jesli chodzi o utrzy-
manie, o ile mamy terapie jeden na jeden, to nie mamy pieniedzy na prad. Mimo ze zasto-
sowaliSmy najbardziej nowoczesne metody, takie jak fotowoltaika, a dzialamy od 16 paz-
dziernika ubieglego roku, w tej chwili mamy rachunki po 5 tys. zl. Stoimy na jarmarkach
bozonarodzeniowych, sprzedajemy stroiki i zbieramy pienigdze na prad albo od sponsordow.
No tak by¢ nie moze.

Natomiast przychylam sie tutaj do pani fantastycznej przedmowy, zeby PFRON byt tak
uprzejmy i zwrocit uwage na te placowki, ktore nie powstaty jako WSM, bo my akurat odpadliSmy
nie z wlasnej winy, bo dostaliémy dziatke na takim warunku, ktérego nie mogliémy spetnic.
Oto6z dziatka mogta by¢ nam uzyczona w momencie, kiedy wybudujemy ten budynek. To w ogéle
nie miato sensu, wiec siegneliSmy po Srodki unijne, dostaliémy 8,5 mln z1. Placoéwka jest fan-
tastycznie wyposazona, absolutnie dostosowana do potrzeb, natomiast nie mamy pieniedzy
na utrzymanie. Boimy sie, ze za dwa lata juz skonczy sie projekt trzyletni... Realizujemy pro-
jekty mieszkalnictwa, ktore fantastycznie w takich warunkach, jesli chodzi o zatrudnienie,
przebiegaja, rokujg naprawde optymistycznie. Mamy wsparcie superwizora, co rowniez jest
tylko dzieki temu, ze udalo sie umiescic to w budzecie. Staramy sie o to, zebysmy mieli lekarza
psychiatre, lekarza pierwszego kontaktu, bo jest duzo probleméw somatycznych. Nie przyjmujg
naszych podopiecznych w szpitalach. Siedem miesiecy czekamy na przyjecie, na skierowanie
na cito na tomografie komputerowa, gdzie wysoki poziom prolaktyny wskazuje, ze sa problemy
z przysadkg mézgowa. Chodzi o to, ze takich autystow nikt nie chce.

Nie mowimy tutaj o kosztach zaniechania. Ja policzytam, zapytatam, ile w Gdansku
kosztuje osobodoba pobytu w szpitalu psychiatrycznym, taka — pasy. Okazuje sie, ze 700 zt
dziennie, czyli mamy 21 tys. I je§li zamkniemy naszg placowke, to te koszty beda ponoszone
tez z budzetu panstwa, tylko z innego worka. Czy kto$ naprawde usiadt i policzy! te koszty
zaniechania? Nalezy sie tym zaja¢ jak najszybciej. My naprawde nie mozemy diuzej czekac.
WybudowaliSmy i teraz bedziemy umierac, a te placowki zostang puste albo p6jda komer-
cyjnie, bo kto$ sobie poradzi. Ale skad majg rodzice wziaé¢ pieniadze na utrzymanie tych
placowek? Oni sg na $§wiadczeniu pielegnacyjnym, ja jestem na §wiadczeniu, a Farme Zycia
prowadze wolontariacko. Bo nie ma pieniedzy ani na administracje, ani na dyrektora.
Nie umieszcze tego w budzecie PFRON, bo zalezy mi na tym, zeby byl superwizor.

Czy ktos to widzi? Nikt tego nie widzi. Tez mam 64 lata i tez sie boje, ze ten poziom stresu
jest tak wysoki, ze nie zdgze przygotowac 34-letniego syna, na to, zeby byl zabezpieczony.
Na litos¢ boska. A my sie spotykamy, rozmawiamy, konsultujemy. Dosy¢. To jest po prostu
nieludzkie, to jest niemoralne, zeby nie widzie¢ tych os6b. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
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Pan Tomasz.

AW.
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Sekretarz Polskiego Forum Oso6b z Niepelnosprawnosciami Tomasz Przybysz-Przybyszewski:

AW.

Dzien dobry panstwu. Tomasz Przybyszewski. Mam przyjemnoS§¢ reprezentowac Polskie
Forum Oséb z NiepelnosprawnoSciami.

Ja sobie przygotowalem pare zdan, tylko tak, zeby uporzadkowacé troche mysli, bo o proble-
matyce mieszkalnictwa od dawna dyskutujemy w Srodowisku os6b z niepelnosprawnosciami,
ich rodzicow, opiekunéw, pracujacych z nimi specjalistow czy ekspertow. I nie zawsze sie
zgadzamy w Srodowisku. Ale myS§le, ze wszyscy tutaj jesteSmy zgodni co do tego, ze domy
pomocy spolecznej, zaklady opiekunczo-lecznicze i inne tego rodzaju instytucje to nie sg dobre
miejsca dla 0s6b z niepelnosprawnos$ciami, by spedzi¢ tam reszte zycia. A zamieszkanie tam
to najczesciej brak wyboru niz wybér. I instytucje to zagrozenie brakiem indywidualizacji
wsparecia, izolacja od spolteczenstwa, brakiem kontroli mieszkancéw nad swoim zyciem,
zmuszanie ich tez do mieszkania z obcymi ludZzmi, czesto w jednym pokoju. Do tego te insty-
tucje po prostu nie sg gotowe na mieszkancéw o duzej potrzebie wsparcia, w tym czesc os6b
w spektrum autyzmu. I sg tutaj, na tej sali, o wiele lepsi specjalisci, ktérzy wyttumacza,
dlaczego tak jest i jak to sie czasem przerazajgco i tragicznie konezy.

I do tych samych wnioskow doszli ludzie na calym §wiecie, dlatego od dawna w roz-
nych krajach mniej lub bardziej odwaznie — w Polsce niestety mniej odwaznie — wdraza sie
proces deinstytucjonalizacji. I pewnie nie musze tego terminu ttumaczy¢. Przypomne tylko
w duzym skrocie, ze jest to przechodzenie od opieki instytucjonalnej, czyli Swiadczonej
na przyktad przez DPS, do uslug §wiadczonych w spotecznosci lokalnej. I deinstytucjonali-
zacje powaznie traktuje Unia Europejska, takze w Polsce. Ostatni przyktad to brak zgody
na dofinansowanie ze $rodkéw unijnych termomodernizacji DPS w Ciechanowie. Proces
deinstytucjonalizacji i przej$cia do wsparcia w srodowisku lokalnym wynika tez z konwencji
ONZ o prawach osob z niepelnosprawnos$ciami ratyfikowanej przeciez w 2012 r. w Polsce.

Najlepiej wiec wspieraé osoby z niepelnosprawnosciami w dotychczasowym miejscu
zamieszkania, w ktérym by¢ moze wychowaly sie i spedzily cale zycie. Rozwigzaniem dla
duzej czesci oso6b bedzie wiec procedowana obecnie ustawa o asystencji osobistej. Natomiast
dobrze wiemy, ze z réznych przyczyn nie zawsze jest to mozliwe. Nie zawsze mozliwe jest
dalsze zycie w tym samym miejscu, w ktorym czlowiek takze sie wychowal. Niestety, tak jak
tutaj wielokrotnie juz padlo, organizatorzy wszelkich form mieszkaniowych, w tym wlasnie
WSM, borykaja sie od lat z tym samym problemem, czyli brakiem systemowego finansowania
tych miejsc. Bo czy mozna méwié o realnej alternatywie dla domow pomocy spotecznej, jesli
finansowanie w formie projektowej pojawia sie i znika? Przeciez to majg by¢ miejsca docelowe,
na cale zycie. To gdzie ci ludzie majg wrocié po roku czy po trzech latach projektu? A dokad
maja pojsc ci, ktorych rodzice juz odeszli z tego Swiata? Przeciez to jest zupelnie niepojete.

Kilka lat temu takze obecne tutaj osoby wypracowaly standard WSM wlasnie, czyli wspo-
maganych spoteczno$ci mieszkaniowych przeznaczonych dla os6b wymagajacych wysokiego
poziomu wsparcia. | WSM sg juz wlasnie projektowo wdrazane przez PFRON, co bardzo cieszy.
Tylko w praktyce to sg tak naprawde zespoly pelnoprawnych mieszkan z czeScig wspdlna,
a takze wsparciem wynikajacym z indywidualnych potrzeb. I tak jak pan minister wspo-
minal, koncepcja WSM zostala wciggnieta takze do projektu ustawy o wyréwnywaniu szans
0s0b z niepelnosprawnoS§ciami, ktéra Polskie Forum Oséb z Niepelnosprawno$ciami opra-
cowywalo m.in. wspélnie z Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, a ktora
zawiera rozwigzania, ktére umozliwig Polsce w pelni wdrozy¢ konwencje ONZ o prawach
0s0b z niepelnosprawnosciami — i projekt ten oprocz mieszkan ze wsparciem, w tym WSM,
przewidywal takze state finansowanie.

Tak ze tak naprawde obok projektu ustawy powstala tez ocena skutkow regulacji wyko-
nana przez ekonomistow z Uniwersytetu Warszawskiego. Wynika z niej, ze stworzenie sieci
mieszkan ze wsparciem, w tym WSM, i utrzymywanie wsparcia osob, ktére tam mieszkaja,
to nie sg koszty, ktore przekraczajg mozliwosci budzetowe naszego kraju.

Tak ze apelujemy o powrét do pracy nad tymi rozwigzaniami przeznaczonymi dla oséb
o duzej potrzebie wsparcia, z r6znymi rodzajami niepelnosprawnos$ci. Punktem wyjScia
moglyby stac sie wlasnie WSM, bo bez ustawowych regulacji w tym zakresie wcigz bedziemy
skazywac osoby z niepelnosprawnosciami, ich rodzicow i opiekunéw na staly lek o przyszlosc.
Bardzo dziekuje.
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Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekujemy za ten glos.
I prosze tutaj panig, ktora tak dtugo czekata.

Prezes zarzadu Autyzm Polska - Fundacji Pomocy Osobom Autystycznym Malgorzata
Mendelewska:

Malgorzata Mendelewska z Torunia, Autyzm Polska — Fundacja Pomocy Osobom Autystycznym.

Tak sie zastanawiam, po co ja tutaj dzisiaj przyjechatam. Bo zamyst chyba byt zupelnie inny.
Szanuje i doceniam to, co panstwo robicie, co my, WSM i wiele innych form, ktére jest, budo-
wane DPS, zgodnie z zasadg — w cudzystowie — deinstytucjonalizacji. Ale chcialam powiedziec,
ze Torun to jest dwustutysieczne miasto. Zanim w 2023 r. zalozylam fundacje, powotalam
do zycia, przygotowatam taki bardzo szczegolowy raport na temat infrastruktury w dwustuty-
siecznym mieScie dla 0s6b z niepelnosprawnos§ciami. Poniewaz wiadze Torunia sg wyjatkowe
1 pozytywne — bez najmniejszego cienia ironii - ta baza wyglada catkiem niezle. Jest sporo
SDS, réznych dziennych form pobytu. Osoby z niepelnosprawnos$ciami w stopniu znacznym
1 umiarkowanym znajdujg swoje miejsce i z innymi sprzezonymi niepelnosprawnos$ciami.
Niemniej w ani jednej placéwce w Toruniu, w obwarzanku, co mi sie udato zdoby¢ informacje,
nie ma ani jednego miejsca dla osoby w spektrum autyzmu. Mowiac o spektrum autyzmu, nie
mysle tu o politykach, ktorzy sie oglaszaja, ze sg w spektrum autyzmu, o muzykach, o tych,
co pracuja w Dolinie Krzemowej, o tych z poprzedniej nomenklatury medycznej — aspergerach.
Mowie o tych, ktorzy sa niezdolni do samodzielnej egzystencji, ktorzy maja w swoich orze-
czeniach znaczne i glebokie niepelnosprawnosci, ktorzy sg z duza niepelnosprawnoscia
intelektualna, z caloSciowym zaburzeniem rozwojowym, z niepelnosprawnoscig ruchowa.
Takie osoby, ktore nie znajda i nie znalazty nigdzie miejsca w placéwkach. W Polsce takich
placowek jest tylko kilka, ktore powstaly dzieki rodzicom, tak jak dom autysty Matgosi Rybic-
kiej — stowarzyszenie w Gdansku, Farma Zycia w Wieckowicach pod Krakowem, w Gorzowie
Fundacja Generado. Ile wymienilam? Pie¢, szeSc — to sg te miejsca

Prosze mi powiedzieé... Ja cale zycie przepracowalam z osobami niepelnosprawnymi,
z moim mezem, bo mamy takie kwalifikacje. Moja corka ma 44 lata i stanowi ten drugi koniec
bieguna, o ktorym sie w ogéle nie wspomina. Bo dla mnie taka dyskusja na temat miejsc pracy,
centra opiekuncze — to nie dla niej, WSM - to nie dla niej. Dla niej panstwo zgotowaliscie
los w DPS albo w szpitalu psychiatrycznym, na co nie moge pozwoli¢. I podjetam sie tego
zadania resztkami sit, bedgc nie w wieku mlodzienczym, tylko tym emerytalnym. W Toruniu
powstanie taka placowka. W tej chwili bedziemy zabiega¢ o $rodki unijne. Wystepujemy
z wnioskiem. Dzieki dobrej wspolpracy z PFRON i z panig dyrektor Gierej jest przygotowany
montaz finansowy tych dwoch rzeczy. I jest pelne zrozumienie wiadz miejskich, wojewodz-
kich i urzedu marszatkowskiego. Wszyscy nas wspierajg. Ale Torun to jest wyjatkowe miasto.
To jest miasto nie tylko Kopernika, piernika, ale i wyjatkowych ludzi.

Ale prosze panstwa, my jako rodzice to jest grupa dziesieciu osob zaangazowana w tak
potezna inwestycje. Mozecie na naszej stronie zobaczy¢ obiekt supernowoczesny, piekny,
na miare XXI w. Ja nie wiem, czy nazwiemy to w przysztoSci WSM, ale to, co tu pani powie-
dziala, to jest to niemozliwe z racji... Dla mnie to jest obojetne, czy to sie bedzie nazywato
COM, czy WSM, czy jaka$ inna jeszcze forma mieszkalnictwa. Wazne jest, zeby te osoby, ktore
w ogoble nie sg w kregu panstwa zainteresowan, rozwazan, w konicu znalazly to swoje miejsce.
Brakuje mi niewielkiej kwoty. Skad biedni rodzice majg wzia¢ od 5% do 25% wktadu wia-
snego inwestycji, ktéra w tej chwili jest wyceniona na 18 mln z1? Nie wiem, okra$¢ bank?
Bo ja zebrze we wszystkich mozliwych miejscach. Pan minister jest tutaj rowniez tg osoba,
do ktoérej pukatam — potrzebuje 900 tys. Skad ja mam wziaé, zeby mieé¢ ten wkiad wlasny
w marcu? Moze jednak skupmy sie na takich sprawach, gdzie w ogodle nie zostalo nic tkniete.
Przepraszam bardzo, emocje.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
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Bardzo dziekujemy.
Tutaj pani.

AW.
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Prezes zarzadu Autyzm Polska - Fundacji Pomocy Osobom Autystycznym Malgorzata
Mendelewska:

Przepraszam, moge jeszcze tylko jeden watek, pani Krystyno? Bo tutaj pan wspomniat
o opiece asystenckiej. Ja tutaj dla pana ministra mam... Moja cérka zostala pozbawiona
w tym roku opieki asystenckiej. Wiecie panstwo dlaczego? Przy wskazniku 96 punktow
i wszystkich najciezszych dysfunkcjach. Dlatego, ze nie mieszka samodzielnie. No prosze
panstwa, to jest jakas kpina po prostu. Jak moje dziecko ma... A kto zdominowal te opieke?
To tez skladatam ten postulat w zwigzku z konsultacjami ustawy asystenckiej. Niestety
emeryci z zaburzeniami geriatrycznymi, bo oni mieszkajg samodzielnie. Po bioderku mozna
mieé grupe inwalidzkg i mozna starac sie o takg opieke asystencka.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Dziekujemy.
Pani Krystyno, prosimy postara¢ sie méwic¢ do mikrofonu.

Przedstawicielka strony spolecznej Krystyna Milewska:

AW.

Nazywam sie Krystyna Milewska i moge przyznac sie do tego, ze z niektérymi tutaj obecnymi,
réwniez z Adamem Kompowskim, choé nie mieliSmy okazji pozna¢ sie tak w realu, to spedziliémy
pandemie na wypracowywaniu wiasnie koncepcji WSM. I skad w ogole ta koncepcja mi sie uro-
dzita? Ja znam takie miejsce, gdzie systemowo powstaly mieszkania dla osob niepelnosprawnych.
Mieszkania, a nie placowki. Ja o tym méowie i pisze 18 lat, dlatego ze po raz pierwszy tam poje-
chalam, zobaczylam osiedle, normalne osiedle, w ktérym jest ok. 60 mieszkan dla osob niepet-
nosprawnych z bardzo réznym stopniem niepelnosprawnosci, bo to sg albo klatki schodowe,
potem jest oddzielny budynek dla takich wymagajacych bardzo duzego wsparcia. I to wszystko
zostalo wybudowane w ramach towarzystwa budownictwa spotecznego.

Przelecialam ostatnio wszystkie programy partyjne i prezydenckie na temat mieszkan.
Przeszukatam strony resortu infrastruktury i juz wiem, ze kiedy$ byt urzad ds. mieszkal-
nictwa i budownictwa, a teraz jest Ministerstwo Infrastruktury, gdzie jest Departament
Mieszkalnictwa, czyli jakby numer jeden to lotniska, autostrady, a mieszkania gdzie$ tam
w charakterze departamentu. Nie mamy w ogole...

Ciesze sie, ze chcemy mieé¢ ustawe o mieszkalnictwie, ale ja jej w ogole nie wroze powo-
dzenia, dlatego ze po pierwsze, nie jest powigzana z zadnym programem mieszkaniowym. Wstu-
chiwalam sie wczoraj w to, co mowi pani Biejat, i wszystkie grupy uwzglednita w programie
mieszkaniowym oprécz niepelnosprawnych. O nich ani stowa nie byto. Ja po prostu zdebiatam.
Dlatego ze ta grupa nie istnieje jako odbiorca mieszkan. I to mnie po prostu przeraza. Finan-
sowanie WSM, ktore mnie zachwycaja, bo to jest fajne, ze to sg mieszkania, a nie pokoje trzy-
osobowe... Wiec po prostu to ma sens. Ale przepraszam, te WSM sg finansowane z PFRON.
W zwigzku z tym cieszmy sie, zeby zadna firma w Polsce nie zatrudnita cho¢ jednego niepet-
nosprawnego, bo PFRON przestanie mie¢ wplywy.

No ludzie, ja moge powiedziec, ze na razie to sie dzieje. Ja mam coérke autystyczng, ktora
takiego wsparcia jak tu u moich kolezanek, ktore tez mnie znajg, nie wymaga, ale pracy
od péttora roku nie ma. Chyba ze zgodzi sie dzwiga¢ pod Warszawa w magazynach paczki
albo wzig¢ takie miejsca, ktorych nikt nie chce: ochrona, sprzatanie, dzwiganie garéw.
Nic innego nie ma. Powiem tylko jeszcze wiecej, bo mam taki przeglad co najmniej kilku-
nastu absolwentow Wilczej Gory, do ktorej mam tylko jedng pretensje — nauczyli ich tam,
ze praca to jest najwyzsza wartosc dla czlowieka. Efekt jest taki, ze oni wszyscy wyja z roz-
paczy, ze nie majg pracy.

Ale na przyklad, poniewaz sa tacy, ktérzy mogliby gdzie indziej pracowaé, czy w infor-
matyce — a o takiej pracy w ogble mogg zapomnie¢, bo juz sg dyskwalifikowani — to nie-
ktérym z nich na wszelki wypadek zabrano renty. I to w wieku 40 lat. Széste czy piate orze-
czenie o rencie i chtopak zostaje i bez pracy, i bez renty, bez placowek — bez niczego. Sg tez
takie sytuacje.

Pytam wiec, dlaczego nie ma tego parcia, zeby finansowat to Krajowy Fundusz Mieszka-
niowy, ktory caly czas istnieje. Zeby finansowaly to fundusze, ktore pltyng z funduszy euro-
pejskich na mieszkalnictwo, ale nie dla niepelnosprawnych. Bo to bedzie w Ministerstwie
Infrastruktury - dla zdrowych i silnych. I tego wszystkiego nie ma.
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Ja od 18 lat prosze, zeby kazdy kolejny minister pojechat do Stargardu i zobaczyl, ze mozna
w §rodku osiedla zrobi¢ te placowki. I powiem, dlaczego stuchatam uwaznie, gdzie sg WSM.
Ani jednego w Warszawie, ani jednego w naszych dzielnicach. A wiecie dlaczego? Bo dziel-
nice i Warszawa nie ma piedzi gruntu. Koto mnie powstaje osiedle tak ciasne, ze nie bedzie
ani mieszkan dla seniorow, ani dla niepelnosprawnych, nic. I nie bedzie mozna pomaéc tym
osobom, tak jak to jest w Stargardzie, gdzie to wszystko jest usytuowane w jednym osiedlu.
Wiec te sprawy powinny by¢ zatatwione. Ale ja tego w ogéle nie widze ani ze strony politykow,
ani ze strony resortu wykonawczego. I dlatego to sie tak...

A jeszcze tu jest jedna rzecz, ktora tak mi sie nasuneta. Bo bytam na spotkaniu, na konsul-
tacjach w sprawie ustawy asystenckiej. Tam przewidziano dla najciezszych przypadkéw 65 z1.
A tu przewidziano dla tych wszystkich chyba w COM 22 z1. To ja przepraszam, o jakg godzine
tu chodzi? Bo tu bedzie godzina wsparcia przyznana 22 zl, a tam trzeba zaptaci¢ asysten-
towi 65. Wiec czy ktos tu ma klopoty z matematyka? Bo nie fapie. Wiec to taki jakby paradoks.

Spytatam rowniez, bo chce powiedzieé, ze od lat zbieram materialy z calego Swiata, jak
gdzie to wyglada, no wiec w Australii, w Kanadzie to sg po prostu wynajmowane domy. Tam
sg mieszkania. To sg domy typu pensjonat dla pieciu osob i na to wszystko jest przyznawany
budzet osobisty. Budzet osobisty, do ktorego mozna dochodzié punktami, a mozna dochodzic
zwyczajnie, podnoszac rente socjalna, ktora jest przyznawana na te najciezsze przypadki.

To na razie tyle. Materialow mam duzo, ja sie caly czas nimi dziele z kolezenstwem.
Ale widze, ze tam, gdzie zapadajg decyzje, to jest po prostu brak znajomosci tematu. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje za ten glos.
Tutaj pan z tytu sie zglaszal. P6zniej pan Zbigniew Worony, a pozniej oddamy glos jeszcze
na chwilke panu ministrowi.

Przedstawiciel strony spolecznej Maciej Ryszawy:

Bardzo dziekuje. Nazywam sie Maciej Ryszawy. Jestem osobg w spektrum autyzmu
z niepelnosprawnoscia. ..

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo prosimy o méwienie do mikrofonu.

Przedstawiciel strony spolecznej Maciej Ryszawy:
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Bardzo dziekuje. Nazywam sie Maciej Ryszawy, jestem osobg w spektrum autyzmu z niepel-
nosprawnoscig sprzezong wynikajaca z wielochorobowosci.

Na wstepie chcialem powiedziec, ze jestem tutaj, na posiedzeniu, w stuchawkach,
jednak nie mam tam wlgczonej muzyki. Stanowig one zabezpieczenie moich zmystéw, ktore
sg bardzo nadwrazliwe. I m.in. wlasnie to tez jest jeden z punktéw mojego dzisiejszego glosu.
Chciatbym zaapelowac o wziecie pod uwage podczas prac nad mieszkalnictwem, dyskusji
na temat mieszkalnictwa nie tylko osob w spektrum z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktore wymagaja bardzo duzego lub tez calodobowego wsparcia, ale r6wniez nas, osoby
w normie intelektualnej ze sprzezeniami.

Odnosimy wrazenie, ze system tworzy podzial os6b w spektrum juz nawet nie na wysoko
i nisko funkcjonujace, ale jeszcze dotkliwszy — na osoby w spektrum godne wsparcia i nie-
godne wsparcia. Mamy wrazenie, ze dyskusja publiczna, zaréwno ta dotyczaca asystencji
osobistej, jak i ta, na ktorej obecnie sie znajdujemy, dotyczy jedynie osob ze wspolwyste-
pujaca niepelnosprawnoscig intelektualng wymagajacych bardzo duzego lub catodobo-
wego wsparcia. My, osoby w spektrum autyzmu w normie intelektualnej i z wielochorobo-
woscig, czujemy sie pomijani. Spektrum autyzmu to nie jest tylko jeden biegun, czyli osoby
wymagajace wlasnie calodobowego wsparcia, niewerbalne itd., ani to tez nie konczy sie i nie
ogranicza sie do skrajnie drugiego bieguna, jaki przedstawiany jest w ogélnej dyskusji, czyli
osoby ponadprzecietnie inteligentne.

Wiele 0s6b w spektrum to m.in. tacy jak ja, powiem to tak potocznie, ktorych zupelnie
nie widac. I my niestety jesteSmy skazani na brak pomocy, na brak wsparcia. Sprzezenia
sg bardzo réozne. Przyktadowo u mnie jest bardzo duzo choréb neurologicznych, w tym
bardzo rzadka choroba trzewna - celiakia. Przy mojej specjalistycznej diecie, przy moim
specyficznym poziomie funkcjonowania nie radze sobie z zadaniami codziennego zycia.

AW.
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Mnogosc¢ obowigzkow, jakie naktada nie tylko na mnie, ale ogélnie na wspomnianych przeze
mnie ludzi w spektrum w normie intelektualnej z wielochorobowoscig szereg nadwrazliwoSci,
nizsze progi bolu, sprawia, ze nie jesteSmy w stanie samodzielnie podotaé zyciu. Z uwagi
na nasz specyficzny sposob funkcjonowania, nasze rézne nadwrazliwoSci, choroby wsp6l-
istniejgce — wszystko to nas przyttacza i przecigza. Poziom zasob6w, jakimi dysponujemy
na co dzien, spada nieporownywalnie szybciej wzgledem osob, ktore jedynie rozwijaja sie
w spektrum bez wspotwystepowania jakichs choréb czy zaburzen. A jesli poréwnamy ten
wskaznik wzgledem osob neurotypowych, wyglada on jeszcze gorzej.

Tutaj wiele osob poruszylo temat wlaénie... Tutaj zostaly poruszone kwestie gtéwnie
0s0b wymagajacych calodobowego wsparcia, ale mam tez takg uwage, ze my, osoby w normie
intelektualnej, tez dobrze zdajemy sobie sprawe z tego, co nas czeka. Widzimy na przyktad,
ze nasi rodzice, nasi opiekunowie sg coraz starsi. Widzimy, ze w pewnym momencie zosta-
niemy sami. I tez, tak jak tutaj zostali wspomniani rodzice os6b w spektrum, tak samo
i my tez czujemy niepewno§$¢, nie wiemy, co dalej. Sg badania, ktore pokazuja, ze ludzie
w spektrum sg w grupie, ktora na co dzien mierzy sie z o wiele wiekszym poziomem leku
niz osoby neurotypowe. Do tego dochodzi lek zwigzany z przyszloScia, a takze wspomniany
lek przed zmiana.

Czy naprawde nasza codzienno$¢ musi by¢ lekiem? Czy naprawde musimy stawiac¢ znak
rownoSci pomiedzy codziennoscia i lekiem? Tutaj padl u jednego z przedmoéwcow pomyst,
zeby wlaczyc mieszkania, w ktorych dana osoba sie wychowuje, w czesc systemu. Chciatbym
wyrazi¢ bardzo duze uznanie dla tego pomystu, gdyz zmuszenie nas do zmiany miejsca
zamieszkania z uwagi na to, ze rozwijamy sie w spektrum, z lekiem przed nowym, przed
zmianag...

Pracy dla nas nie ma. Wsparcia dla nas nie ma. I wlasnie, co potem? Co po §mierci naszych
rodzicow i opiekunéw, kiedy zostaniemy sami ze swoimi trudno§ciami? A, jak juz wspo-
mniatem, u mnie spektrum, sprzezenia sg naprawde bardzo powazng sprawg i bardzo duzym
utrudnieniem na co dzien. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje za ten glos.
Widze, ze pani Maria chciala odpowiedzie¢ kréciutko, p6zniej pan Zbigniew, pani poset
i pan minister. Bo zostalo nam zaledwie 13 minut. Wiec musimy przyspieszy¢.

Przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Niepelnosprawnym ,,Krok za Krokiem”
w Zamos§ciu Maria Krol:

Wracam do sformulowania, zeby okre§lié, co to jest osoba wymagajgca wysokiego
poziomu wsparcia. I to nie jest trudne, poniewaz od dwudziestu paru lat, od 2001 r., funk-
¢jonuje Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia, model
biopsychospoteczny, na ktérym powinien by¢ oparty system orzekania. I naprawde, mowie,
to jest naprawde nietrudne i wtedy nie toczylibySmy dyskusji, komu jakie wsparcie sie nalezy.
Choroba nie musi rodzi¢ ograniczenia funkcjonowania, poniewaz w tej klasyfikacji oddzielnie
sg struktury i funkcje narzadéw organizmu, ktore sg domeng gléwnie medyczna, leczenie,
wielochorobowo$c i inne rzeczy, a druga czeScig sg ograniczenia aktywnoSci i uczestni-
czenia oraz modyfikacja czynnikow §rodowiskowych, ktére sa domeng, powiedzmy, reha-
bilitacji spoleczne;.

Jezeli ten system orzekania o niepelnosprawnosci, panie pelnomocniku, rzeczywiscie kiedy$
powstanie, taki prawdziwy, obiektywny, oparty wiasnie na ICF, to wtedy naprawde bedziemy
mogli alokowacé srodki we wlaSciwe miejsca i wiedzie¢, komu jakie wsparcie jest potrzebne.
Powtarzam, od 2001 r. dla wszystkich jest ta klasyfikacja, a od 2007 r. dla dzieci, wiec to juz
moglibySmy w Polsce zrobi¢. Jest przettumaczona tylko wersja dla dorostych, a wersji dla
dzieci Polska nawet jeszcze nie przettumaczyla. Dziekuje,

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

AW.

Dziekuje.
Panie Zbigniewie.
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Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:
Pani Maria, tak? W kwietniu bedziemy... Aby te prace sie zaczely i to, o czym pani méwi,
w oparciu o ten model ICF, ale takze aby system byt jak najbardziej scalony - to jest to, czym
bedziemy sie zajmowac w kwietniu na Komitecie Monitorujgcym.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
Panie Zbigniewie.

Wiceprzewodniczacy Polskiego Forum Uslug z Niepelnosprawnosciami Zbigniew Worony:
Dziekuje bardzo. Zbigniew Worony, ja reprezentuje Polskie Forum Ustug z Niepelnospraw-
nosciami, ale jestem réwniez ojcem doroslego syna w spektrum autyzmu z wiekszymi potrze-
bami - 99 punktéw w skali oceny potrzeby wsparcia. Za cicho méwie?

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):
Musi pan po prostu caly czas by¢ blisko mikrofonu, nie odwraca¢ sie od niego.

Wiceprzewodniczacy Polskiego Forum Uslug z Niepelnosprawnosciami Zbigniew Worony:
Staram sie. Dobrze. TrzynaScie minut. Juz zostalo dziesie¢. Bede sie streszczal w takim razie.
Mysle, ze to juz czas na koniec na podsumowanie tego, o czym tutaj mowiliémy. Mysle, ze przede
wszystkim jest konieczna zmiana paradygmatu patrzenia na niepetnosprawnos¢ - z takiego
sposobu patrzenia medycznego, opiekunczego na wlagnie prawnoczlowieczy, co wigze sie
z tym, ze dostrzega sie potrzeby poszczegdlnych osob, a nie rodzajow niepetnosprawnosci.

I wiadomo, ze to, o czym wszyscy tu mowili, to wsparcie powinno by¢ zréznicowane.
Statystyki, jakie panstwo podawali, zar6wno ze strony ministerstwa, jak i z PFRON, troche
nie oddajg tego zréznicowania. Ja tak szybciutko tylko sie odniose. SDS typu D sg dedyko-
wane osobom w spektrum autyzmu lub z niepelnosprawnoSciami sprzezonymi. W praktyce —
ze wzgledu na sposo6b organizacji i finansowania — dla oséb wymagajacych intensywnego
wsparcia w spektrum autyzmu, krétko méwiac, miejsc tam nie ma. Jezeli chodzi o pozostate
formy wsparcia mieszkalnictwa, tzn. COM, rzeczywiScie one w pewnym momencie - kiedy oka-
zalo sie, ze nie spelniajg potrzeb oséb wymagajacych wiekszego wsparcia, padta koncepcja WSM.

I ten system powinien by¢ przede wszystkim spojny i komplementarny. I my staramy sie
jako strona spoleczna ten system budowac w ten sposéb, ze najpierw weszla ustawa o $wiad-
czeniu wspierajacym, odnoszgca sie wiasnie do poziomu wsparcia. Ja wiem, ze ma ona wady,
wymaga korekt, ale na pewno jest wlasciwym kierunkiem. Drugim elementem jest pro-
jekt ustawy o asystencji osobistej. Trzecim elementem jest ewentualnie mieszkalnictwo,
ktore tez powinno by¢ zréznicowane. No nie dla wszystkich powinny by¢ WSM, powinny
by¢ rézne formy. Jakby panstwo zajrzeli do tego projektu ustawy o wyréwnywaniu szans,
do dziatu IV, gdzie méwimy o mieszkalnictwie, tam méwimy o wiasnie komplementarnym
wykorzystaniu tych wszystkich elementow: wsparcia finansowego, asystencji i roznych form
mieszkalnictwa i wsparcia indywidualnego w réznych formach mieszkalnictwa zaleznie
od potrzeby wsparcia.

Gorgco zachecam do tego, zebySmy jednak te dyskusje rzeczywiScie rozpoczeli
na szczeblu ministerstwa. Ten gotowy projekt moze rzeczywiscie podlegaé jeszcze
jakim§ modyfikacjom. Ale poniewaz jest w zasadzie komplementarny w tym sensie, ze zawiera
wszystkie elementy i uzasadnienie, i OSR, stanowi — przynajmniej tak nam sie wydaje jako
autorom - dobra baze do tego, zeby na ten temat podja¢ dyskusje, nie tylko dla oséb w spek-
trum autyzmu. Ja to podkreslam, poniewaz sg inne grupy osob z niepelnosprawno$ciami,
tez o zroznicowanej potrzebie wsparcia. To jest tak w spektrum autyzmu, jak tutaj padato:
sg osoby niewerbalne z niepelnosprawnoscig intelektualng —i to nie jest mata grupa, wedlug
szacunkow, bo w Polsce takich badan sie nie prowadzi, to jest 30-40% calego spektrum
autyzmu - ale tez sg potrzeby oczywiscie osob takich jak pan Maciej Ryszawy, ktory oczywi-
§cie nie potrzebuje WSM, ale potrzebuje mieszkania ze wsparciem.

Proponuje, zeby panstwo zaré6wno na forum ministerstwa, co sie juz dzieje, ale rowniez
na forum PFRON, jezeli chodzi o ten program WSM, rzeczywiScie stworzyli grupe praktykow,
ekspertow i 0osob z doswiadczeniem, ktore panstwa bedg wspieraé doradczo, aby pewnych
bledéw po prostu unikngé. Ja tylko powiem, ze z mojego punktu widzenia, jezeli chodzi
o WSM, to zakreSlenie tak szeroko dostepu, czyli od 70 punktéw na skali potrzeby wsparcia,
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to jest jakby pokrycie czesci potrzeb osob, ktore spokojnie moglyby znalezé wsparcie w COM,
a COM to sg pokoje dwuosobowe.

Krystyno, znamy sie blisko i podyskutujmy o tym prywatnie. To zalezy, jak kto buduje.
Powstal COM w Piastowie, gdzie sa normalnie mieszkania spelniajgce warunki. W kazdym
razie rowniez propozycja tego, zeby tworzy¢ formy wsparcia w mieszkalnictwie, w r6znych
formach mieszkalnictwa, niekoniecznie tworzonych z pieniedzy publicznych - biorac pod
uwage skale potrzeb, dopuszczenie takiej mozliwosci zwiekszyloby po prostu wolumen dostepu
do tego typu mieszkalnictwa. Niech to bedg rzeczywiscie mieszkania prywatne, nie wiem,
spoldzielcze, obojetne — wazna jest ta usluga wsparcia. Niewazna jest forma wiasnosci czy tez
kto i za jakie pienigdze wybudowal. Dziekuje bardzo za mozliwo§¢ wypowiedzi, staralem sie
moéwié kroétko.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Bardzo dziekuje.
Oddaje glos pani poset Dgbrowskiej-Banaszek.

Posel Anna Dabrowska-Banaszek (PiS):

Bardzo dziekuje.

Przede wszystkim chcialabym bardzo panstwu podziekowacé za to, co robicie codziennie
dla swoich bliskich i nie tylko. Za te opieke taka 24 godziny na 24 godziny. Dziekuje za to,
ze dzisiaj jesteScie, ze przyjechaliScie mimo pewnie wielu trudow, bo trzeba bylo opieke
komus przekazacé, a tak naprawde tych osob jest zazwyczaj niewiele, ktore podejma sie tego.
I jestescie praktykami, my niejako, przygladajac sie z boku, po prostu mozemy tylko korzy-
stac z panstwa wiedzy, praktyki — to dzisiaj wiele rzeczy padlo.

Macie panstwo tak naprawde wielokrotnie gotowe recepty na to, czego potrzebujecie.
I uwazam, ze to taki czas, zebySmy my jako postowie, ktorzy nalezg do tej podkomisji, ktora
tak naprawde w tym skladzie uksztaltowata sie niedawno - jest to nasze drugie posiedzenie,
pierwsze to bylo powolanie, a dzisiaj tak wazny temat — mogli zadeklarowac, ze jak naj-
bardziej dotozymy wszelkich staran, zeby stworzyc takie podstawy prawne, zeby panstwu
bylo... Nie tylko panstwu, ale wszystkim, wszystkim, ktorzy tego beda potrzebowali —
zeby to bylo mozliwe. Oczywiscie pewnie jeszcze wiele brakuje, ale sg juz niejako, tak jak
w puzzlach, czesci, ktore trzeba ztozyc. I mysle, ze wszyscy mamy dobre intencje i wiele
zostalo juz zrobione. Tutaj pan minister moéwit o kwietniu, o spotkaniu. Mysle, ze tez jest
to mozliwe przy tych innych zagadnieniach. Tak ze jak najbardziej deklarujemy wsparcie
i tez te uwagi, ktore dzisiaj padly, pewnie bedziemy analizowac i tez do panstwa sie zwracac
z prosba o jeszcze jakie§ dodatkowe rzeczy.

Z wyksztalcenia jestem lekarzem. Akurat bezpoSrednio nie mam takiego kontaktu i obo-
wigzku opieki, ale mam wiele 0s6b znajomych i wiem, ile to trudu wymaga, ile wszystkiego,
a pewne rzeczy sg takie nawet na wyciagniecie reki. Wiadomo, ze fundusze sg wazne, ale
ich jest coraz wiecej. Sg tez pewne mechanizmy, ktore wspierajg dodatkowo, wiec mysle,
ze wszyscy chcemy dobrze i wazne, zeby — mimo juz uptywu czasu — po prostu to wprowa-
dzi¢ w czyn. Potrzebne sg ustawy, ktore po prostu beda realizowaly konwencje. Dziekuje.

Prezes zarzadu Fundacji dla Gigantow Iwona Kapturzak:

Pani posel, my jestesmy gotowi, zeby nas podlaczy¢ do systemu, naprawde. Wiele organizacji

juz wybudowato, prowadzi, ma praktyke.

Posel Anna Dabrowska-Banaszek (PiS):

Ja wszystko styszalam, mimo ze bylam troche na sali, bo mialam tam wypowiedz.

Prezes zarzadu Fundacji dla Gigantéw Iwona Kapturzak:

Ciesze sie bardzo.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

AW.

Szanowni panstwo, niestety, musimy sie dzisiaj trzymac naszego czasu. Musimy juz konczyc.
Panie ministrze, bardzo prosimy o ustosunkowanie sie na piSmie do tych spraw. Musimy

juz konczyc.
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Sekretarz stanu w MRPiPS Lukasz Krason:

Ja odpowiem na ten glos, ktory tutaj przed chwila po raz drugi pani chciala podnie§é. Ja sie
w zupelnoSci zgadzam z tym, ze dzisiaj mamy dyrektywy unijne. Dzisiaj mamy strategie,
dzisiaj mamy konwencje i mamy kierunek, w ktérym musimy, powinni§my i§¢. Ale mam tez
Sswiadomo§¢ tego, ze nie mozemy kara¢ rodzicow, fundacji, stowarzyszen za to, ze wzieli sie
za robote wlasnym sumptem piec albo dziesie¢ lat temu. I do konica moze to, co byto wtedy
akceptowalne, nie odpowiada dzisiejszym realiom czy wlasnie nie wpisuje sie w 100%
w konwencje. I tutaj pelna zgoda, ze te miejsca, ktore juz byly wezesniej w systemie i ktore
jakby spelniajg pewne ramowe kierunki, tez powinny by¢ do tego systemu wlaczone.

I 3 marca, kiedy bedziemy na tym kolejnym zespole o mieszkalnictwie rozmawiac, przy-
wolamy zapisy chociazby tej ustawy o wyréwnywaniu szans, gdzie te mechanizmy niewy-
kluczania tych miejsc tez sg zawarte. Musimy tez te miejsca i tutaj panstwa wktad, bo tak
naprawde panstwo zrobili robote, ktorg powinno zrobié¢ panstwo... I pewnie nam bedzie
ciezko tym wszystkim potrzebom sprostac, ale panstwu trzeba teraz to umozliwic, zeby te
pienigdze na funkcjonowanie sie znalazly. I ta ustawa o mieszkalnictwie moim zdaniem
powinna wej$¢ w jakiej$ perspektywie jednak do naszego systemu, ale bez wykluczenia tych,
ktoérzy juz ten wklad inwestycyjny poniesli. OczywiScie pewne kryteria muszg by¢ spetnione,
ale nie muszg by¢ w tych przypadkach w 100%. I w tej ustawie o wyréwnywaniu szans tez
jest o tym mowa. Wiec bardzo zachecam do tego spotkania 3 marca. Jezeli kto§ z panstwa
chcialby wzig¢ udzial, to tutaj na rece pana Aleksandra mozna bezpo$rednio takg prosbe
ztozy¢ i uwzglednimy panstwa przy zaproszeniu.

I jakby tez to, o czym moéwita pani poset — panstwo sg praktykami i nie mozemy was
za to karac, ze wyprzedziliScie nas. Bo dzisiaj jako minister moge moéwi¢, ze nie jestem
tylko przedstawicielem. I przepraszam, ze nie moge dzisiaj panstwu powiedziec, ze za rok
bedzie to i to, ze tyle i tyle pieniedzy rozmnozymy, ze zalatwimy te problemy. Chcialbym,
ale nie moge. Ale tez chcialbym wobec panstwa by¢ fair i powiedzieé, ze naprawde szukamy
tych rozwigzan. Nie sg to proste $ciezki. Panstwo sami widzicie, ze potrzeb jest wiele, réznie
sg one interpretowane. Tutaj sami na tej sali widzimy, ze kazdy by chcial troche czego$
innego — i to jest OK. Ale poszukajmy tych rozwigzan. Mam nadzieje, ze z kazdym rokiem
bedzie lepiej i ze te rozwiazania bedg celowaly tam, gdzie bedzie ich najwiekszy efekt.

Przewodniczaca posel Maja Ewa Nowak (Polska2050-TD):

Dziekujemy.
Szanowni panstwo, to jest nasze tak naprawde pierwsze posiedzenie, kiedy w ogéle dys-
kutujemy na jaki$ temat.

Prezes zarzadu Fundacji dla Gigantéw Iwona Kapturzak:

0Od 1989 r. powinnismy dyskutowac i juz powinno by¢ gotowe, pani posel, wiec to, ze wladza sie
zmienia, nie znaczy, ze kazda wladza ma méwic, ze musi od poczatku co$ zaczynac.
Panstwo wracajg jak bumerangi do Sejmu i liczymy na to, ze jako przedstawiciele Sejmu,
ktory ma jednak w tym kraju zdolno$¢ do tworzenia aktow prawnych, panstwo zachowajg sie
tak, jak powinny sie zachowaé wszystkie rzady po 1989 r. Czyli ma by¢ system, a nie pokle-
pywanie po ramieniu. Dziekuje.
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Nie przyszliSmy tutaj dzisiaj nikogo poklepywaé po ramieniu i nie ja odpowiadatam tez
za to, co dzialo sie po 1989 r. JesteSmy tu i teraz. I dlatego mysle, ze powinniSmy i$¢
do przodu, majac to, co mamy teraz. Bo jak bedziemy rozpamietywac, co sie nie wydarzylo
przez poprzednie lata, to mozemy to robi¢ przez kolejne 25 lat. A nie to jest naszym celem.
Wiec mysle, ze teraz bedziemy kierowac sie w pracach, przynajmniej tej podkomisji, przede
wszystkim konwencjg o prawach osob z niepelnosprawnos$ciami i bedziemy realizowac tutaj
tematy, ktore znajdujg sie w strategii na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami. Zaréwno te,
ktore powinny juz sie wydarzyc, jak i te, ktore teraz bedg sie wydarzac¢, w nastepnym okresie.
Bardzo panstwu dziekujemy, a na prosbe pani posel prosimy tez o przestanie na adres mej-
lowy Komisji tych materialow, z ktorych panstwo dzisiaj nam referowali. Bardzo dziekujemy.
Zamykam posiedzenie, dziekuje.

AW.




