Postulaty zgloszone przez sSrodowisko opiekunéw oso6b niepelnosprawnych podczas
posiedzenia Zespolu ds. Zdrowia i Rehabilitacji w dniu 15 maja 2014 r.

Lp. Postulat Zgloszony przez:

1. Wprowadzenie procedury upraszczajacej P XOXOOOXXKKXXXXXXX
mozliwos¢ pobytu na oddziale szpitalnym Stowarzyszenie Oséb
(operacje, zabiegi) opiekuna osoby Niepetnosprawnych ich Rodzin i
niepetnosprawnej — obecnie wiele podmiotéw | Opiekundéw ,Nadzieja”
leczniczych pobiera optaty (wypozyczenie
materaca itp., za sam pobyt rodzica) lub ustala | P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
czas pobytu do godz. 23.00 utrudniajgc kontakt | Stowarzyszenie ,,Dobra wola”
pacjenta z rodzina.

Brak mozliwosci przebywania opiekundéw
dziecka na oddziale neurologicznym w CZD.
Problemy pojawiaja sie rowniez w IMiDz.

2. Zwiekszenie liczby dni opieki (z 14 obecnych) P XXOXOOXXKKXXXXXXXXXXK
przystugujgcych na opieke nad chorym Stowarzyszenie ,Dobra wola”
cztonkiem rodziny (np. na opieke w czasie
pobytu osoby niepetnosprawnej w szpitalu).

3. Brak realizacji rehabilitacji oséb z dysfunkcjg P. XXXXXXXXXXXXXXXXKXXXXXXX
wzroku w miejscu nauki i zamieszkania Stowarzyszenie ,Mam przyszto$¢”
—w szczegdlnosci z zakresu indywidualnej
orientacji przestrzennej.

Ponadto brak jej realizacji w ramach
szkolnictwa, w miejscu nauczania.
— placowki Polskiego Zwigzku tego nie realizuja.

4, Brak rehabilitacji oséb z dysfunkcjg stuchu P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
i mowy Stowarzyszenie ,Mam przyszto$¢”

5. Ograniczona dostepnos¢ do rehabilitacji P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
leczniczej — brak ptynnosci. Dziecko koriczy cykl | Stowarzyszenie ,Mam przysztos¢”
rehabilitacji i nastepnie musi oczekiwaé na
nastepny cykl w kolejce.

Nalezy wydtuzy¢ czas trwania rehabilitacji.

6. Wprowadzenie mozliwosci decydowania przez | p. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
rodzicéw za dziecko niepetnosprawne Stowarzyszenie Oséb
intelektualnie — wyrazenie zgody na leczenie, Niepetnosprawnych ich Rodzin i
wykonanie zabiegéw itp. Wprowadzenie Opiekunéw , Nadzieja”
instytucji przedtuzonego dziecinstwa w miejsce
ubezwtasnowolnienia. Zastosowanie procedury | P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
obowigzujgcej dla dzieci miedzy 16 a18r. z. Stowarzyszenie ,Dobra wola”
réowniez dla oséb dorostych.

7. Skrécenie dtugi czasu oczekiwania na wizyte P XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
u lekarza okulisty — Przychodnia CITOMED Stowarzyszenie ,Mam przysztos¢”
w Toruniu (18 miesiecy).

8. Wprowadzenie Karty Rodziny Dziecka P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXKX

Niepetnosprawnego ze znacznym stopnie
niepetnosprawnosci — umozliwiajgcej dostep
do lekarzy specjalistow bez kolejki oraz
korzystania z innych uprawnien np. miejskich
osrodkow pomocy spotecznej.

Stowarzyszenie ,Mam przysztos¢”




9. Dostep do refundowanych lekéw P XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
podtrzymujacych zycie — np. syrop Depatina. Stowarzyszenie ,,Dobra wola”

10. Dostep do refundowanych lekdw stosowanych | p. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
przy leczeniu padaczki — np. Kepra — obecny Stowarzyszenie ,Mam przysztos$¢”
koszt to 400 zt.

Obecnie wielu lekarzy nie pozwala pacjentowi
stosowac lekéw zamiennych.

11. Brak mozliwosci refundacji lekéw dla dzieci P XOOKKXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
z rozpoznaniem — Cato$ciowe zaburzenia Porozumienie Autyzm Polska
rozwoju.

12. Koniecznosc¢ najszybszego wypracowania P XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXKXKK
programu wczesnej interwencji u dziecka w Fundacja Dzieciom ,,Zdazy¢ z pomocy”
wieku 0-3 lat zagrozonego
niepetnosprawnoscia. . XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX

Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystowym

13. Koniecznosc¢ objecia refundacja diety P XXXXXXXXXXXXXXXXXXX
przemystowej stosowanej u dzieci Fundacja ,, MATIO”
z mukowiscydoza.

14. Koniecznosc zapewnienia refundacji wiekszej P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXX
liczby pieluchomajtek i zwiekszenia limitu P. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
finansowania. Koalicja na Pomoc Niesamodzielnym

15. Stworzenie mozliwosci wsparcia finansowego Stowarzyszenie Apalicznych i
dla rodzin opiekujacych sie pacjentem Wybudzonych ,MOTYL”
apalicznym w domu wypracowanie w Toruniu
odpowiednich mechanizmdéw wsparcia (w
szczegdlnosci w odniesieniu do oséb
dorostych).

Zapewnienie edukacji rodziny w zakresie opieki
nad pacjentem apalicznym.
,Cyberoko”
16. Dokonanie zmian w opiece dtugoterminowej — | p. XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX

wprowadzenie limitéw do objecia pielegniarska
opieka dtugoterminowg domowag w pierwszej
kolejnosci osdb niepetnosprawnych ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

Zmniejszenie liczby ubezpieczonych
niepetnosprawnych w stopniu znacznym,
ktérzy objeci sg pielegniarsky opieka
dtugoterminowg domowa.

Zwiekszenie dostepnosci do domowej
pielegniarskiej opieki dtugoterminowe;.

Upowszechnienie wentylacji domowej dla oséb
niepetnosprawnych.

Zwigzek Powiatéw Polskich




Zmniejszenie limitu opieki pielegniarki z
6 pacjentdéw przebywajgcych pod réznym
adresem zamieszkania.

Niektére wojewddztwa nie posiadajg
kontraktdw w powyzszym zakresie.

Wentylacja mechaniczna — prosba o dane, ile
jest w domu leczonych.

17. Koniecznos¢ wydania ustawy o zawodzie P XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
fizjoterapeuty. Stowarzyszenie Oséb
Poprawienie jakos¢ pracy fizjoterapeutdw, Niepetnosprawnych ich Rodzin i
poprzez wprowadzenie certyfikatéw dla Opiekunéw ,Nadzieja”
fizjoterapeutow .

18. Wprowadzenie zmian w zakresie zwiekszenia P XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX
limitu refundacji okularow (soczewek) dla oséb | Stowarzyszenie ,,Mam przysztos$¢”
ze znaczng dysfunkcjg wzroku

19. Zapewnienie bezptatnych przejazdéw dla dzieci | p. ?????
niepetnosprawnych i ich opiekunéw do
podmiotdw leczniczych celem realizacji
Swiadczen opieki zdrowotnej (wizyty, zabiegi,
operacje, kontrola, rehabilitacja itp.)

20. Zwiekszenie liczby wizyt fizjoterapeutow ?°??
miejscu zamieszkania pacjenta.

21. Zwiekszenie dostepnosci do turnuséw ?°??

rehabilitacyjnych.
Zwiekszenie dofinansowania do turnuséw
rehabilitacyjnych (uzdrowiska).




