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68 organizacji pozarzadowych zajmujacych sie osobami
z niepelnosprawnosciami i hospicjow dzieciecych

- tyle podmiotéw pod koniec 2020 roku podpisato

petycje wystosowang przez Krakowskie Hospicjum dla
Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera. Wsréd sygnatariuszy byto
takze Polskie Stowarzyszenie Obroncéw Zycia Cztowieka

z Krakowa, ktére na co dzieh zajmuje sie pozytywna
edukacja pro-life oraz pomoca charytatywna m.in. dla
niepetnosprawnych dzieci.

Niniejszy raport jest rozwinieciem i omdéwieniem
wspomnianej petycji. To diagnoza kondycji rodzin,

w ktorych wychowuja sie dzieci z orzeczeniem

o niepelnosprawnosci, oraz propozycja konkretnych
rozwigzan, ktore moga te trudna sytuacje zmienic.

Postulaty te nie zrodzity sie przy naszych biurkach.

To gtos rodzicow, ktorzy sa najlepszymi opiekunami dla
swoich dzieci. Wielu z nich zyje na marginesie zawodowym,
towarzyskim, ekonomicznym, zepchnietych ze swoim trudem
i niezawiniong bieda do czterech scian. Realna pomoc jest
im potrzebna natychmiast.

Wszystkich ludzi dobrej woli prosimy o przytaczenie sie
do naszego apelu, by wreszcie, po wielu latach zaniedban,
zatroszczyc sie o juz urodzone, niepetnosprawne dzieci.



l. PUNKT WYJSCIA

Od jesieni 2020 roku cata Polska - rodziny, ktére wychowuja dzieci z nie-
petnosprawnoscia, osoby, ktére zdecydowaly sie na udziat w protestach
na ulicach i te, ktére pozostaty w domach - przystuchuja sie z uwaga
deklaracjom politykéw, by wesprze¢ najbardziej bezbronng grupe w na-
szym spoteczenstwie - nieuleczalnie chore dzieci i ich rodzicow.

Mamy nadzieje, ze rzadzacy, ktdrzy obiecuja im prawdziwg, a nie iluzo-
ryczng pomoc, dotrzymajg danego stowa. Mamy nadzieje, ze rodziny,
ktore oczekuja na narodziny chorych dzieci, nie zostang uwiezione
w ,putapce swiadczeniowej” i nie zaczng pograzac sie w skrajnej bie-
dzie z powodu niepelnosprawnosci swojego dziecka. Ze zycie i stan
tych dzieci nie bedzie zaleze¢ od sukcesu lub porazki kolejnej interneto-
wej zbiorki.

System wspierania rodzin chorych dzieci jest archaiczny. Zostat przyjety
w 2003 roku, czyli 18 lat temu, w innych realiach rynkowych i dochodo-
wych, w innych realiach demograficznych. Przez ostatnich 18 lat zmienito
sie bardzo wiele, totez system, ktéry w 2003 roku wydawat sie dobra
odpowiedzig na éwczesne problemy, zupetnie nie przystaje do nowej
rzeczywistosci. Swiadczenie pielegnacyjne i zasitek pielegnacyjny, po-
mimo kilkukrotnego waloryzowania tych swiadczen, nie zapewniajg
nawet minimum egzystencjalnego w wielu rodzinach wychowuja-
cych dzieci niepetnosprawne.

Stan ten miata zmienic¢ Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet
w ciqzy i rodzin ,Za zyciem”. Na rozwdj instytucji i programoéw wsparcia
rodzin najbardziej chorych dzieci w latach 2017-2021 przeznaczono

z budzetu zaledwie ponad 3 mld zt. Po czterech latach funkcjonowania
ustawy, dla wiekszosci rodzicdéw jedyna forma wsparcia, ktéra otrzymali,
byta jednorazowa wyptata 4 tys. zt'.

1 Katarzyna Barczyk, Czy program ,Za zyciem” dziata? ,Kompleksowe wsparcie” tylko na papierze [ANALI-
ZA]”,29.10.2020, dostep: 15 lutego br., https://wiadomosci.onet.pl/tylko-w-onecie/aborcja-program
-za-zyciem-czy-dziala-dane-z-ministerstwa-rodziny-analiza/rg60j5c
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w tym:

Nie jest to zaskoczeniem, skoro na flagowy program rzagdowy, ktoéry
miat rozwina¢ kompleksowe ustugi opieki wytchnieniowej, asystentury
osobistej, centréw opiekuniczo-mieszkalnych i bezposredniego wspar-
Cia rodzin przeznaczono zaledwie 0,17 proc. srodkéw budzetu panstwa.

Budzet paninstwa w latach 2017-2021: 1 902, 9 mid zi
Program,Za Zyciem”: 3 mid zt
Udziat programu w budzecie: 0,17proc.

Dane Gtéwnego Urzedu Statystycznego nie pozostawiaja zadnych
ztudzen. Mimo podejmowania réznych préb — lepszych i gorszych —
by ulzy¢ rodzinom chorych dzieci, zasieg skrajnego ubéstwa wsrod
rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi nie zmienia sie.

Wykres: Zasieg ubdstwa skrajnego w 2018 1.1 2019 r. wg obecnosci os6b
z orzeczeniem o niepetnosprawnosci w gospodarstwie domowym?

Gospodarstwa domowego z co _ 6,5
najmniej 1 osobg niepetnosprawna 78
z glowa gospodarstwa domowego u 5,0

z niepetnosprawnoscia 8,0

z przynajmniej 1 dzieckiem do h 55

lat 16 posiadajacym orzeczenie

o niepetnosprawnosci 5.7
Gospodarstwa domowego bez oséb u 3,7
z niepetnosprawnoscia 4,8
0 2 4 6 8 10
M 2019r. 2018r. % 0s6b w gospodarstwach domowych

W 2019 r. nastapit spadek zasiegu ubéstwa (o ok. 3 proc.) w gospodarstwach domowych,
w ktérych gtowa gospodarstwa domowego posiadata orzeczenie o niepetnosprawnosci,
natomiast nie odnotowano zmiany w przypadku gospodarstw z niepetnosprawnymi dzie¢mi.

2 GUS, Zasieg ubéstwa ekonomicznego w Polsce w 2019 r., s. 5, dostep: 15 lutego br., https://stat.gov.
pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5487/14/7/1/zasieg_ubostwa_ekonomiczne-
go_w_polsce_w_2019_r.pdf
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Nie jesteSmy pierwsza organizacja, ktéra alarmuje w tej sprawie.
Doktadnie ten sam problem podjeto w swoich raportach
Stowarzyszenia Wiosna. Najnowszy dokument, Raport o biedzie 2020°,
wskazuje, iz:

= w 84 proc. rodzin, ktére otrzymaty pomoc Szlachetnej Paczki, zyje
przynajmniej jeden chory lub niepetnosprawny cztonek rodziny,

= co trzeciej z rodzin objetych pomoca nie sta¢ na pokrycie
comiesiecznych kosztow leczenia, w tym na zakup lekdw,

= sredni dochéd na osobe w tych rodzinach wynosi
12 zt / dzien /osobe.

Internet, media spotecznosciowe i skrzynki pocztowe wypetnione
sg dramatycznymi apelami o wsparcie leczenia niepetnosprawnych
dzieci. Zbiorki internetowe pokazuja bezsilno$¢ i samotnos¢ rodzi-
c6w w walce o zycie i zdrowie ich dzieci.

Nic zatem dziwnego, ze wielu Polakom zwiekszenie prawnej ochrony
zycia dzieci nienarodzonych kojarzy sie jedynie z,,uwiezieniem” rodzi-
cow w domu i ,wyrokiem” skazujgcym na zycie w skrajnym ubdstwie,
Brak zdecydowanej reakcji Rzadu i Parlamentu w celu zapewnienia
realnej pomocy tym rodzinom zdaje sie tylko potwierdza¢ prawdzi-
wosc¢ tej wizji.

Co jest powodem zwtoki rzadzacych w tej sprawie? Przeciez:

1) Wiekszos¢ obywateli chce zwiekszenia pomocy dla oséb niepetno-
prawnych - z badan CBOS dla Polskiego Stowarzyszenia Obroncow
Zycia Cztowieka ze stycznia i lutego 2020 roku wynika, ze

92 proc. Polakéw popiera zwiekszenie pomocy finansowej dla
0s6b niepetnosprawnych z budzetu panstwa.

3 Raport o biedzie 2020, Stowarzyszenie Wiosna, dostep: 15 lutego br., https://www.szlachetnapacz-
ka.pl/wp-content/uploads/2020/11/raport-o-biedzie-2020-szlachetna-paczka.pdf
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2) Nawet w dobie pandemii Polske stac¢ na zatroszczenie sie o naj-
biedniejszych i najstabszych, bo:

286 mld zt - tyle wynosit roczny budzet, gdy Prawo i Sprawie-
dliwosc objeto rzady w 2015 roku,

405 mld zt - tyle wynosi planowany budzet na rok 2021.

3) Nie umniejszamy roli Doméw Dziecka i Doméw Pomocy Spotecz-
nej, ale najlepszym srodowiskiem wzrostu jest dla dziecka zdrowa,
petna rodzina.

245 tys. — tyle dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci’ zyje
w polskich rodzinach

14,7 mld zt - tyle kosztowatoby roczne utrzymanie z budzetu
245 tys. dzieci w Domach Dziecka (bez kosztéw ich rehabilitacji
i leczenia)

Jedli Sejm przyjmie postulowane rozwigzania realnej pomocy, to:

11,7 mld zt - tyle wyniosa realne koszty rocznego wsparcia dla
rodzin z 245 tys. dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci

Zatem wprowadzajac realne rozwigzania pomocowe
i pozostawiajac dzieci w rodzinach, oszczednosci dla budzetu
wyniosa 3 mld zt.

ZADBAJMY O JUZ URODZONYCH

ale jak?

4 Zrédto: korespondencja z Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dn. 15 wrze$nia
2020 r. w odpowiedzi na pismo PSOZC o udzielenie informacji publicznej w sprawie zasitkow
i Swiadczen pielegnacyjnych.



1. POSTULOWANE
ROZWIAZANIA

Od dawna rodziny z niepetnosprawnym dzie¢mi apelujg o realna, a nie
iluzoryczng pomoc dla rodzin dzieci z orzeczeniem o niepetnospraw-
nosci. Tylko w ostatnim czasie pod petycja zawierajaca ponizsze
postulaty podpisato sie 68 organizacji zajmujacych sie pomoca
niepetnosprawnym?®. 5 listopada 2020 roku proponowane rozwigza-
nia popart tez Parlamentarny Zesp6t ds. Rodziny.

Tymi postulatami sa:

uwolnienie mozliwosci podjecia legalnej pracy dla
rodzicow pobierajacych swiadczenie pielegnacyjne,

podwyzszenie zasitku pielegnacyjnego, ktory
obecnie wynosi 215,84 zi, do kwoty 2 tys. zi,

rozwaj hospicjow perinatalnych oraz dziatania
informacyjne celem budowania swiadomosci
0 pomocy, jaka swiadcza.

Postulaty te nie zrodzity sie przy naszych biurkach.

To gtos rodzicéw, ktdrzy sa najlepszymi opiekunami dla swoich dzieci.
Wielu z nich zyje na marginesie zawodowym, towarzyskim, ekono-
micznym, zepchnietych ze swoim trudem i niezawiniong bieda do
czterech $cian. Realna pomoc jest im potrzebna natychmiast.

5  Petycje mozna przeczytac tutaj: https:/petycja.hospicjumtischnera.org/tresc-petycji/



Zaleta naszych postulatow jest to, ze mozna je
zrealizowac w juz istniejacym systemie, ktory dziata
dosc sprawnie.

W catym kraju istnieja lekarskie zespoty ds. orzekania o niepetno-

sprawnosci i zatrudnieni sa pracownicy oddelegowani do wyptacania
Swiadczen.

Proponowana przez nas zmiana dotyczy zwiekszenia
kwoty, ktéra co miesiac otrzymuja rodzice.

Nie jest wiec konieczne powotywanie nowych zespotéw ds. orzekania
0 niepetnosprawnosci, nie jest tez konieczne zatrudnianie nowych
urzednikoéw czy angazowanie kolejnych instytucji. Dzieki temu nie
tylko mozna wdrozy¢ nasze rozwigzania,od reki’, ale tez, co wazne,

dodatkowe pienigdze w catosci zostang przeznaczone na pomoc
rodzicom, a nie zostang zjedzone przez biurokracje.

1. PRACA

Postulujemy uwolnienie mozliwosci podjecia
legalnej pracy dla rodzicow pobierajgcych
sSwiadczenie pielegnacyjne.
Swiadczenie pielegnacyjne to,wynagrodzenie” dla rodzica, ktéry opie-
kuje sie swoim chorym lub niepetnosprawnym dzieckiem. Obecnie
wynosi 1971 zt miesiecznie. Rodzic-opiekun pobierajacy swiadczenie
nie moze podjac legalnej pracy ani na umowe o prace, ani nawet na
umowy zlecenie lub o dzieto, mimo ze:
= wielu z nich to wysokiej klasy specjalisci

i mogliby stuzy¢ rynkowi pracy swoja wiedza

i doswiadczeniem,



= nie zawsze opieka nad dzieckiem wymaga
Zzaangazowania 24 godziny na dobe,

= mozliwos¢ podjecia dodatkowej pracy, chocby
w niepetnym wymiarze etatu, pomogtaby wydostac
sie rodzinom z zakletego kregu niezawinionej biedy.

W efekcie rodzic dziecka, ktérego utrzymanie jest duzo drozsze niz

w przypadku dziecka zdrowego, dodatkowo obwinia siebie za ztg sy-
tuacje finansowa rodziny lub po prostu w akcie desperacji podejmuje
prace,na czarno”.

Dlaczego swiadczenie pielegnacyjne
w obecnej formie ,nie dziata”?

Swiadczenie pielegnacyjne zostato wprowadzone w 2003 roku,
gdy bezrobocie na rynku pracy siegato 20 proc. Zostato ono pomy-
$lane jako rekompensata za rezygnacje z pracy jednego z rodzicéw na
rzecz opieki nad chorym dzieckiem. Takie ograniczenie pracy zarob-
kowej mogto wtedy znalez¢ usprawiedliwienie w polityce stabilizacji
rynku pracy.

Ponadto swiadczenie to miato by¢ uzupetnieniem dochodéw
rodziny, w ktérej jeden z rodzicéw pracowat, a drugi podejmowat sie
opieki nad chorym dzieckiem.

Obecnie bezrobocie na rynku pracy wynosi 5-6 proc., zmienit sie
réwniez rynek pracy (mozliwos¢ pracy zdalnej, elastyczny czas
pracy, praca na czesc etatu). Utrzymywanie zakazu podjecia legal-
nej pracy dla rodzicow pobierajacych swiadczenie pielegnacyjne jest
wiec rozwigzaniem catkowicie archaicznym, a rownoczes$nie jednym
z powodow utrzymywania rodzin w ubdstwie.



Zmienity sie takze realia demograficzne - liczba
samotnych rodzicéw od 20 lat systematycznie rosnie.

Swiadczenie pielegnacyjne, nawet wielokrotnie waloryzowane do
obecnej wysokosci 1971 zt, nie wystarcza na pokrycie podstawo-
wych wydatkéw. W zadnej mierze nie jest adekwatne do kosztow,
jakie trzeba ponies¢, aby méc leczy¢ i rehabilitowa¢ dziecko
niepetnosprawne.

W takiej ,putapce swiadczeniowej” utkneto 143 tys. rodzicéw, czesto
0s6b znakomicie wyksztatconych i specjalistéw poszukiwanych na
rynku pracy. Mozliwos¢ podjecia pracy i zwigzane z tym mozliwosci
samostanowienia, poczucie sprawstwa, odzyskanie kontroli i wiary we
wilasne sity — to rownie wazne, co ,efekt dochodowy”, zalety ,uwolnie-
nia” rodzicéw dla rynku pracy.

~Dobra praca gwarantuje niezaleznos¢ ekonomiczna,
pobudza do osobistych osiagniec i stanowi najlepsza
ochrone przed bieda.”

Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020: Odnowione zobowig-
zanie do budowania Europy bez barier, Komisja Europejska, 2010

2. REGULARNE
WSPARCIE FINANSOWE

Postulujemy podwyzszenie zasitku
pielegnacyjnego, ktory obecnie wynosi
215,84 z1, do kwoty 2 tys. zt.
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»Zasitek pielegnacyjny przyznawany jest w celu cze$ciowego pokrycia
wydatkéw wynikajacych z koniecznosci zapewnienia opieki i pomocy
innej osoby w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji”® —
napisat ustawodawca. Jego wysokos¢ to 215, 84 zt miesiecznie.

Taka kwota ma pokry¢ wydatki rodzicow niepetnosprawnych dzieci,
ktére wynosza np.:

= rehabilitacja: 100-150 zt/h

= wizyta u lekarza specjalisty: 100-300 zt

= orteza: 3-15 tys. zt

= wozek dla dziecka niepetnosprawnego: 4-45 tys. zi,

nie wspominajac o kosztach specjalistycznych suplementéw diety lub
kosmetykow, srodkéw opatrunkowych (masci, pieluchy...), cewnikéw itd.

Zasitek pielegnacyjny, wprowadzony podobnie jak Swiadczenie pie-
legnacyjne wiele lat temu, stat sie jedynie atrapa pomocy panstwa
dla rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi.

Od szybkiej i kompleksowej diagnostyki, podjecia jak najwczesniejszej
interwencji i intensywnej rehabilitacji, zalezy przysztos¢ dziecka i jego
sprawnos¢. Czesto od tego zalezy tez jego zycie. Rodzice zrobig wiec
wszystko, aby pomdc swoim dzieciom. Jedyna przeszkoda, jakiej nie sg
w stanie sami pokonac, jest brak srodkéw na leczenie i kosztowng reha-
bilitacje. Odlegte terminy konsultacji i rehabilitacji dostepne w ramach
umoéw NFZ, tylko pogtebiaja ten dramatyczny brak odpowiedniej opieki
nad najmtodszymi pacjentami.

Realny koszt zapewnienia opieki dziecku
niepetnosprawnemu i przewlekle choremu, wyliczony
przez Fundacje Oswoic¢ Los, to kwota od 4500 do 5400 zt
miesiecznie’.

6 Ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. o swiadczeniach rodzinnych, art. 16 p. 1.

7  Krzysztof Jano$, Rzqd da 4000+. To nie wystarczy nawet na miesiqc opieki nad ciezko chorym dzieckiem,
artykut z 3.11.2016, dostep: 15 lutego br., https://www.money.pl/gospodarka/wiadomosci/artykul/
4000-chore-dzieci-niepelnosprawne-za-zyciem,27,0,2183195.html
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Podobne wyniki przyniosty oszacowania budzetu domowego rodzin
z niepetnosprawnoscig w wojewodztwie lubelskim w 2011 roku —
koszt wychowania dziecka niepetnosprawnego byt w tych rodzinach
piec razy wyzszy od kosztu utrzymania dziecka sprawnego®.

Jesli w 2020 roku realny koszt miesiecznego utrzymania zdrowego
dziecka zostat oszacowany na 1000 zt miesiecznie?, to koszty leczenia
i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego wynosza obecnie okoto
5 tys. zt miesiecznie.

Co czuje samotna matka, gdy dowiaduje sig, ze na leczenie swojego
dziecka otrzyma od panstwa 215 ztotych i 84 grosze?

215,84 - najbardziej wstydliwa liczba w Polsce

215,84 zt - to nie zasitek, ale atrapa pomocy

lle beda kosztowac te dwie zmiany?

OBECNIE
W 2019 r. Swiadczenie pielegnacyjne pobierato miesiecznie $rednio
142,7 tys. rodzicow:
1971zt x 142 700 x 12 miesiecy = 3,3 mld zt

W 2020 . zasitek pielegnacyjny przystugiwat 245 tys. dzieci:
215,84 zt x 245 000 x 12 miesiecy = 0,6 mld zt

PO POSTULOWANYCH ZMIANACH
Swiadczenie pielegnacyjne dla wszystkich dzieci z orzeczeniem
0 niepetnosprawnosci:

1971 zt x 245 000 x 12 miesiecy = 5,8 mld zt

Zasitek pielegnacyjny zwiekszony do kwoty 2 tys. zt:
2000 zt x 245 000 x 12 miesiecy = 5,9 mld zt

Dodatkowe koszty administracyjne — 0 zt

8  W.Otrebski, K. Konefat, K. Marianczyk, M. Kulik, Wspieranie rodziny z niepetnosprawnym dziec-
kiem wyzwaniem dla pracy socjalnej. Badania rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi w wojewddztwie
lubelskim, Europerspektywa, Lublin 2011, dostep: 15 lutego br., https://www.kul.pl/files/869/gfx/
Wspieranie_rodziny_z_dzieckiem_niepelnosprawnym

9 Pawet taniewski, Koszty utrzymania dziecka. lle kosztuje utrzymanie dziecka?, dostep: 15 lutego
br., https://www.bankier.pl/smart/koszty-utrzymania-dziecka-ile-kosztuje-utrzymanie-dziecka,
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Wsparcie dla rodzin dzieci niepetnosprawnych rocznie

obecnie po zwiekszeniu
Swiadczenie pielegnacyjne 3,3mid zt 5,8 mld zt
Zasitek pielegnacyjny 0,6 mid zt 5,9 mlid zt
Koszty administracyjne bez zmian
RAZEM 3,9 mid zt 11,7 mld zt
Udziat w budzecie 0,96 % 2,89 %

Dodatkowy koszt proponowanych zmian dla budzetu: 7,8 mid zt rocznie

Alternatywny koszt utrzymania 245 tys. dzieci,
gdyby rodzice oddali je do Domoéw Dziecka

i przekazali do opieki Rzeczypospolitej Polskiej': 14,7 mid zt
Proponowany koszt wsparcia rodzin: 11,7 mid zt
Oszczednosc: 3 mld zt

Alternatywny koszt utrzymania 245 tys. dzieci, gdyby
rodzice oddali je do osrodkach opiekunczo-terapeutycznych

i przekazali do opieki Rzeczypospolitej Polskiej '°: 22 mid zt
Proponowany koszt wsparcia rodzin: 11,7 mid zt
Oszczednosc: 10,3 mid zt

Whniosek: Koszt utrzymania dzieci przez rodzicéw po wprowadze-
niu proponowanych zmian jest duzo nizszy, niz gdyby ten obo-
wiazek spoczywat na publicznych osrodkach pomocy.

3. INFORMACJA | WSPARCIE
DZIALtALNOSCI HOSPICJOW
PERINATALNYCH

Postulujemy rozwadj hospicjow perinatalnych
oraz dziatania informacyjne celem budowania
Swiadomosci o pomocy, jaka Swiadcza.

10 Mateusz Morawiecki, Informacja Rady Ministréw o realizacji w roku 2019 ustawy z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, dostep: 15 lutego br., http://orka.sejm.
gov.pl/Druki9ka.nsf/0/8F9E7BDBA825ADD1C12585C40036ACA7/%24File/564.pdf
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W 2018 roku na dziatalnos$¢ hospicjéw perinatalnych ze srodkéw NFZ
przeznaczono 4 min zt - z tej puli, w ciggu roku, wykorzystano jedy-
nie 10 proc.

Nie jest to zaskoczeniem, gdyz zdecydowana wiekszos¢ Polakow
nie wie o istnieniu tego typu miejsc i nie rozumie pojecia,ho-
spicjum perinatalne”. Badanie przeprowadzone w 2019 roku przez
agencje SW Research dla Stowarzyszenia Medycznego Hospicjum Dla
Dzieci Dolnego Slaska,Formuta Dobra” wykazato, iz blisko 89 proc.
0s0b nie potrafi wyjasnic¢ tego terminu lub co najwyzej domysla sie,
czego moze on dotyczyg, ale nie jest pewnych swoich przypuszczen.

89 proc. Polakéw nie wie, czym zajmuje sie
hospicjum perinatalne

Nic wiec dziwnego, iz po ogtoszeniu orzeczenia Trybunatu Konsty-
tucyjnego, hospicja perinatalne zostaty zréwnane z umieralniami,
obozami internowania dla kobiet czy wrecz z wigzieniami (mylne
skojarzenie stowa perinatalny z zaktadem penitencjarnym)™.

Czy to wina Polakoéw, ze nie maja wiedzy w tym zakresie? Nie.

Popularyzowanie wiedzy na temat hospicjéw perinatalnych jest
zadaniem i odpowiedzialnoscig panstwa. Kiedy rodzice otrzymuja
trudng diagnoze prenatalng dla swojego nienarodzonego dziecka,
powinni po prostu wiedzie¢ - tak jak wiedza o tym, ze cigze mozna
prowadzi¢ na NFZ - Ze istnieja miejsca zapewniajace kompleksowa,
wieloaspektowa opieke dla dzieci nienarodzonych, ktére prawdopo-
dobnie urodzg sie chore, oraz ich matek.

11 Monitoring mediéw spotecznosciowych w dniach 22.10.2020-14.02.2021, opracowanie wtasne.
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Informacja o najblizszym hospicjum powinna by¢ dostepna dla
kazdej mamy oczekujacej narodzin dziecka zaréwno w szpitalach
i przychodniach, jak rowniez w gabinetach prywatnych. Z na-
szych doswiadczen wynika, ze kampanie informujaca o dziatalnosci

i mozliwosci uzyskania pomocy w hospicjach perinatalnych nalezy
przeprowadzi¢ takze wsréd lekarzy (nie brakuje ginekologéw, ktérzy
nie wiedzy, iz w ich miescie dziata tego typu placéwka i ze moga do
niej skierowac pacjentke na NFZ). Wszyscy swiadczeniodawcy powin-
ni zosta¢ poinformowani o mozliwosci skierowania matki w cigzy do
najblizszego osrodka posiadajgcego umowe z NFZ.

Na rok 2021 podpisano umowy tylko z 16 hospicjami perinatalnymi.
W 4 wojewddztwach nie ma ani jednego hospicjum perinatalnego'.

Konieczne jest natychmiastowe zwiekszenie dostepnosci tych
ustug we wszystkich wojewédztwach.

Otwarta kwestig pozostaje takze szkolenie wszystkich pracownikéw
ochrony zdrowia, aby rodzice z niepomysing diagnoza prenatalna
otrzymywali wsparcie na kazdym etapie cigzy i opieki nad chorym
dzieckiem.

[fragment wywiadu] Klara Klinger: W Polsce niejednokrotnie wygla-
da to tak, ze lekarz, robigc USG, méwi:, O matko, co to jest. To nie
ma moézgu”. Albo:,Czegos takiego nie chciataby pani spotkac po
drugiej stronie ulicy” (...)

Prof. Ewa Helwich: Jest jeden taki znany ultrasonografista, ktory
takie rzeczy potrafi méwi¢. Nie mozna go przekona¢, ze postepuje
nieetycznie'

12 NFZ, Komunikat dotyczqcy perinatalnej opieki paliatywnej 27-11-2020, dostep: 15 lutego br., ht-
tps://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/komunikat-dotyczacy-perinatalnej-opieki
-paliatywnej,7857.html

13 Klara Klinger, ,Helwich: Dziecko ze szpitala sw. Rodziny nie ptakato, miato niewyksztatcone ptuca.
Nie wiem, skqd Terlikowski czerpie wiedze” Dziennik Gazeta Prawna, 8 kwietnia 2016 r., dostep:
15 lutego br., https://wiadomosci.dziennik.pl/opinie/artykuly/517530,ewa-helwich-konsultant-
neonatologia-aborcja-szpital-rodziny-terminacja-ciazy-rozmowa.html
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KONKLUZJE RAPORTU:

® 245 tys. polskich dzieci ma orzeczenie o niepetnosprawnosci,

® 5,5 proc. dzieci z niepetnosprawnosciami zyje w skrajnej biedzie,

® dotychczasowe programy spoteczne nie zmniejszyty skali
ubostwa wsréd nich,

® miesieczny koszt utrzymania dziecka z niepetnosprawnoscia to
okoto 5 tys. zt,

® nalezy przekaza¢ dodatkowe pienigdze do rodzin z dzie¢mi
z niepetnosprawnoscia - to rodzic, jako opiekun, najlepiej wie, co
jest potrzebne jego dziecku,

® 92 proc. Polakéw popiera zwiekszenie pomocy panstwa dla oséb
niepetnosprawnych,

® potrzebny pilny dodatkowy program dla dzieci
z niepetnosprawnoscig o wartosci 7,8 mld zt rocznie,

® alternatywny koszt utrzymania 245 tys. dzieci w osrodkach
opiekunczo-terapeutycznych wynidstby 22 mid zt rocznie.

[@7’ Obrofcéw Zycia Czlowieka

ul. Krowoderska 24/1, 31-142 Krakéw Pomoéz nam dziatac¢ skuteczniej:
tel./fax (12) 421-08-43 (godz. 8-16) Bank Pekao SA Oddziat w Krakowie
biuro@pro-life.pl 93 12404650 1111 0000 5150 8401
www.pro-life.pl KRS: 0000140437
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