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z rzadkimi i sprzezonymi niepetnosprawnosciami

Streszczenie

Sytuacja 0séb z niepetnosprawnosciami rzadkimi i sprzezonymi jest trudna, zwtaszcza w dzie-
dzinie funkcjonowania psychospotecznego; ich udzial w Zyciu otoczenia oraz aktywnos¢ spoteczno-
-zawodowa wcigz sa na niezadowalajgcym poziomie. Dodatkowo osoby z rzadkimi chorobami
przez wiele lat pozostawaty na marginesie systeméw opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej.

W artykule oméwiono gtowne kierunki dziatan zalecanych w dyrektywach Unii Europejskiej,
w tym zobowigzanie panstw cztonkowskich do opracowania programéw i do podjecia konkret-
nych dziatan majacych zastosowanie do rzadkich choréb, ze szczegélnym uwzglednieniem sytuacji
w Polsce. Opisano takze wybrane sposoby aktywizacji oséb z rzadkimi i sprz¢zonymi niepetno-
sprawno$ciami, realizowane w ramach projektéow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Nie-
petnosprawnych.

Stowa kluczowe: rzadkie choroby, niepelnosprawnos¢ rzadka i sprzezona, aktywizacja zawo-
dowa.

Vocational activation and employment of persons
with rare and multiple disabilities

Summary

The situation of persons with rare and multiple disabilities is difficult, especially in the field
of their psychosocial functioning. Their participation in social life, as well as vocational and social
activity, are still rated unsatisfactory. Additionally, for many years individuals with rare diseases have
remained outside the main thrust of health and social assistance systems.

The paper discusses the main directions of actions recommended in the European Union direc-
tives, including obliging member states to draw up programs and to undertake the concrete actions
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applying to rare diseases, with special emphasis laid on the situation in Poland. Also, the paper
discusses chosen activation measures for people with rare and multiple disabilities, realized by the
projects of State Fund for Rehabilitation of Persons with Disabilities.

Keywords: rare diseases, rare and multiple disabilities, vocational activation.

Wprowadzenie

Populacja 0séb z ograniczeniami sprawnosci jest niejednorodna - to ka-
tegoria spoteczna bardzo zr6znicowana z uwagi na rodzaj i stopien oraz czas
wystapienia niepelnosprawnosci, odmiennos$¢ zwigzanych z nig konsekwencji
psychologicznych i spotecznych oraz wptyw na rozwdj i codzienne funkcjo-
nowanie danej osoby w jej otoczeniu spotecznym. Posiadane dysfunkcje moga
w istotny sposéb ograniczac¢ lub catkowicie uniemozliwiaé wykonywanie przez
nig zadan zyciowych oraz petnienie rol spotecznych wtasciwych ze wzgledu na
wiek, pte¢ oraz uwarunkowania Srodowiskowe (spoteczno-kulturowe), niekiedy
powodujgc konieczno$¢ korzystania ze statej pomocy innych w zaspokajaniu
podstawowych potrzeb zyciowych. Problemy sa zwielokrotnione w sytua-
cji, gdy dana dysfunkcja jest nietypowa (rzadko wystepujaca), gdy osobie
chorej i jej rodzinie brakuje wiedzy na temat sposobdéw terapii i rehabilitacji
(lub gdy sa one niedostepne czy trudno dostepne) oraz w przypadku braku
wsparcia (psychologicznego i spotecznego). Dodatkowy czynnik utrudniajacy
funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscia i jej otoczenia to sytuacja
naktadania sie ograniczen, np. jednoczesne ograniczenie sprawnosci w wielu
r6znych obszarach, ograniczenie sprawnosci w kolejnym obszarze (na skutek
rozwoju choroby wielonarzadowej, wystapienia kolejnej choroby lub nowego
urazu), badz negatywne skutki niewtasciwego postepowania leczniczego i/lub
rehabilitacyjnego. Zazwyczaj prowadzi to do jeszcze powazniejszych ograni-
czen sprawnosci, obejmujacych rézne obszary funkcjonowania danej osoby
(A.I. Brzezinska i in., 2010).

Zaznaczajaca sie w literaturze niejednoznacznos¢ rozumienia niepet-
nosprawnos$ci i choroby zobowigzuje do wskazania okreSlonej ich definicji.
Zgodnie z ustaleniami WHO choroba traktowana jest jako przeciwienstwo
zdrowia, ujawniajace si¢ na ptaszczyznie fizycznej, psychicznej i spotecznej,
Swiadczagce o zmianie w samopoczuciu osoby (subiektywna dolegliwos¢),
warunkach biologicznych (proces patologiczny wskazujacy na odchylenie
od normy) i statusie spotecznym (przyjecie roli chorego) (S. Byra, 2012;
R. Ossowski, 2002). Nastepstwem choroby moze by¢ niepetnosprawnosé.
W rozumieniu tego pojecia przyjmuje sie najczesciej Klasyfikacje Uszkodzen,
Niepetnosprawnosci i Uposledzen (S. Byra, 2012). Akcentuje si¢ w niej ak-
tywnos$¢ osoby z niepetnosprawnoscig, jej uczestnictwo w zyciu spotecznym
przy uwzglednieniu czynnikéw srodowiskowych oraz jej wymiar biologiczny.
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Funkcjonowanie i niepelnosprawnos¢ traktowana jest w niej jako dynamiczna
interakcja miedzy uszkodzeniami organizmu a Srodowiskowymi i osobistymi
czynnikami kontekstowymi (S. Kowalik, 2007).

Sytuacja psychologiczna i spoteczna (w tym zawodowa) oséb z niepetno-
sprawnoscig sprzezong (ztozona, wieloraka) oraz z jej nietypowymi (rzadko
wystepujagcymi) postaciami jest znacznie trudniejsza niz w przypadku osoéb
z powszechnie wystepujacymi (zdiagnozowanymi oraz leczonymi) ograni-
czeniami sprawnosci; sg one szczegblnie zagrozone marginalizacjg i wyklu-
czeniem spotecznym (samowykluczeniem), takze w grupie pozostatych oséb
niepetnosprawnych (K. Appelt i in., 2010).

Choroby rzadkie — zarys problemu

Wraz z dynamicznym postepem cywilizacyjnym obraz, symptomatologia
oraz przyczyny powstawania dysfunkcji r6znego typu ulegaja coraz szybszym
przeobrazeniom. Zjawiska zwiazane z rzadko wystepujacymi typami niepet-
nosprawnosci nie s3 jednak wystarczajgco szybko obejmowane odpowiednimi
uregulowaniami w sferze prawa, polityki spolecznej i zdrowotnej, nie ma
rowniez wilasciwego — szybkiego i precyzyjnego — systemu monitorowania
i wsparcia. W funkcjonujagcym w Polsce systemie pomocy nie istniejg spe-
cjalne procedury (lub funkcjonuja ponizej oczekiwan), uwzgledniajace rzadkie
i ztozone przyczyny niepelnosprawnosci oraz zwigzane z nimi specyficzne
potrzeby oséb z niepetnosprawnoscia (A.l. Brzezinska i in., 2010). Nie jest to
jedynie polski problem: problematyka dotyczaca rzadko wystepujacych choréb
i ograniczen sprawnosci — zwigzana z badaniami, odpowiednim leczeniem i re-
habilitacjg — dopiero u schytku XX wieku stata si¢ w Unii Europejskiej jednym
z priorytetow dziatan w dziedzinie zdrowia publicznego. Przedtem przez wiele
lat sfera choréb rzadkich (zwtaszcza tych o uwarunkowaniach genetycznych)
byta zaniedbana, zepchnieta na margines zaréwno polityki ochrony zdrowia
publicznego i pomocy spotecznej, jak i zainteresowania spotecznego (J. Matej-
czuk, 2010).

Pomimo ze rzadki typ niepelnosprawnosci z zatozenia dotyczy stosunkowo
niewielkiej populacji, to jednak w skali regionéw, krajow czy kontynentow
jednostki nim dotkniete stanowig pokazng rzesze ludzi. Choroby rzadkie (ang.
rare diseases) obejmuja schorzenia przewlekte o niskiej czestosSci wystepowa-
nia i znacznym stopniu ztozonosci, zazwyczaj uwarunkowane genetycznie,
ale takze m.in. rzadkie nowotwory, choroby autoimmunologiczne, wady
wrodzone, choroby toksyczne i zakazne. Schorzenia te majg zazwyczaj ciezki
przebieg, powoduja przewlekly niepelnosprawnosé¢ (charakterystyczng cechg
jest m.in. wspotistnienie niepetnosprawnosci intelektualnej i fizycznej) i zagra-
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zaja zyciu (J. Gralinski, 2013). Szacowana liczba istniejacych obecnie choréb
rzadkich waha sie od 5 do 8 tys.; powszechnie uznaje sie, ze jest ich ponad
6 tys. Medyczna literatura przedmiotu odnotowuje 5 nowych choréb rzadkich
tygodniowo. Choroby te dotykajg 6—-8% populacji ogblnej, najczesciej (ok. 75%)
w wieku dzieciecym. Wystepuja z czestoScia nie wyzszg niz 5 przypadkéw na
10 tys. oso6b (jednak w wiekszoSci o wiele rzadziej — mniej niz 1 przypadek
na 100 tys. oséb), co oznacza, ze w Unii Europejskiej cierpi na nie od 27 do
36 mln os6b (J. Gralinski, 2013; M. Zielinski, 2014).

Rzadkos¢ wystepowania, zaniedbania w diagnostyce, leczeniu i formach
wspierania chorych oraz brak §wiadomosci spotecznej sprawiaja, ze wiedza
o nich byta i w duzej mierze nadal pozostaje niewielka. Ze wzgledu na ich
marginalizowanie w wielu sferach choroby rzadkie sa okreslane (takze w ofi-
cjalnych dokumentach) mianem sierocych lub osieroconych: choroba sieroca
(ang. orphan disease), sieroce produkty lecznicze (orphan medicinal products),
leki sieroce (orphan drugs) etc. (A.L. Brzeziniska i in., 2010).

Wieloletnie starania stowarzyszen zajmujacych sie udzielaniem pomocy
osobom z rzadko wystepujacymi schorzeniami sprawity, ze pod koniec XX
wieku choroby rzadkie (sieroce, osierocone) staty si¢ przedmiotem dyskusji
spotecznych. W 1999 roku Parlament Europejski i Rada Unii Europejskiej
przyjety pierwszy wspolnotowy program dziatania wobec choréb rzadkich
w ramach zadan w dziedzinie zdrowia publicznego na lata 1999-2003 (spe-
cjalne raporty, sprawozdania i akty prawne) (Decyzja nr 1295/1999/WE).
W Rozporzadzeniu nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady z 16 grud-
nia 1999 roku w sprawie sierocych produktéow leczniczych zaznaczono, ze
pacjenci cierpiacy na rzadkie stany chorobowe powinni byé uprawnieni do
takiej samej jakosSci leczenia jak inni pacjenci. Choroby rzadkie uznano za
jeden z priorytetow réwniez w Kkolejnych programach zdrowia publicznego
UE na lata 2003-2008 (Decyzja nr 1786/2002/WE) oraz 2008-2013 (Decyzja
nr 1350/2007/WE). Waznym dokumentem, powstalym na mocy drugiej
z decyzji, jest Zalecenie Rady UE z dnia 8 czerwca 2009 roku w sprawie
dziatan w dziedzinie rzadkich choréb (2009/C 151/02) (Dz.U. UE C z dnia
3 lipca 2009), ktére rekomendowato panstwom cztonkowskim m.in.: opraco-
wanie i przyjecie do konca 2013 roku planu lub strategii ukierunkowujgcej
i organizujacej dziatania w dziedzinie rzadkich choréb (w ramach krajowych
systemow zdrowotnych i socjalnych); zintegrowanie inicjatyw lokalnych, re-
gionalnych i krajowych celem przyjecia kompleksowego podejicia; okreslenie
dziatan priorytetowych wraz z mechanizmami ich monitorowania; wsparcie na
wszystkich szczeblach (w tym wspoélnotowym) specjalnych, niezaleznie zarzg-
dzanych sieci informacyjnych w zakresie chordb oraz rejestréw i baz danych;
tworzenie i wspieranie o§rodkéw specjalistycznych na terytorium kraju, w tym
ich udziatu w europejskich sieciach referencyjnych; wspieranie wykorzystania
technologii informacyjno-komunikacyjnych, gromadzenie i wymiane wiedzy
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specjalistycznej na temat rzadkich choréb oraz upodmiotowienie organizacji
pacjentoéw (Zalecenie 2009/C 151/02).

Glowne kierunki dziatan w projektach ogoélnoeuropejskich w dziedzinie
choréb rzadkich sg skierowane na wspieranie wspotpracy miedzynarodowej
w sferze skoordynowanych badan naukowych i ujednolicenie strategii, opra-
cowania interwencji zapobiegawczych (promocja zdrowia i profilaktyka), diag-
nostycznych (translacje, czyli wykorzystanie odkry¢ naukowych w zastosowa-
niach klinicznych) oraz terapeutycznych (efektywny system opieki zdrowotnej
z réwnym dostepem do lekdéw sierocych). Podstawowe problemy zwigzane
z chorobami rzadkimi dotycza przede wszystkim braku uregulowan prawnych
i odpowiedniej polityki zdrowotnej, wczesnego diagnozowania i efektywnej
opieki medycznej oraz dostepu do lekow sierocych (wysoki koszt diagnostyki
i leczenia oraz ograniczone mozliwosci wyleczenia) (J. Gralinski, 2013).

Wyjatkowo trudng sytuacje oséb z rzadkimi ograniczeniami sprawnosci
ujeto w raporcie Komisji Wspolnot Europejskich z 2008 roku, pt. Rzadkie
choroby: wyzwania stojqce przed Europg, ukazujac jej szczegbdlna specyfike.
Joanna Matejczuk (2010, s. 110) opisuje te sytuacje w kontekscie systemowych
zaleznosci, okreSlajac ja jako ,,btedne koto problemoéw niepetnosprawnosci
rzadkich”. Brak uregulowania sytuacji prawnej dotyczacej schorzenia skutkuje
brakiem formalnego sklasyfikowania w rejestrach danej jednostki chorobowej,
co powoduje trudnosci w diagnozowaniu i leczeniu. Brak wiedzy na temat
choroby oznacza, ze nie wiadomo, co i jak diagnozowa¢, jak wspieraé i leczyc,
zatem — paradoksalnie — pacjenci cierpiacy na nienazwang, niezdiagnozowang
i nieleczong chorobe ,nie istniejg”; traktowani w kategoriach wyjatku lub
niezdiagnozowanego przypadku, nie sg zglaszani do rejestrow ani ujmowani
w statystykach. Brak pacjentow oznacza brak problemu, ktéry mogtby inspi-
rowa¢ lekarzy, badaczy i koncerny farmaceutyczne — niemozliwe jest zatem
pozyskanie finansowania na diagnozowanie, leczenie, badania kliniczne i far-
makologiczne oraz produkcje lekéw, co z kolei skutkuje niepodejmowaniem
badan naukowych nad etiologig danej choroby, jej przebiegiem i mozliwos-
ciami leczenia, uniemozliwiajac dostarczanie rzetelnej wiedzy o chorobie oraz
wsparcia psychospotecznego dla oséb chorych i ich rodzin. Powstaje btedne
koto: jako ze wiedza stanowi podstawe do formalnego sklasyfikowania cho-
roby, brak takiej klasyfikacji skutkuje brakiem wiedzy, problemami w diag-
nozowaniu i leczeniu, brakiem zdiagnozowanych pacjentéw, badan, nowej
wiedzy - i caly cykl si¢ powtarza. Jak podkresla J. Matejczuk:

wymienione ogniwa sg ze sobg $cisle powiazane. Kazde kolejne ogniwo stanowi jednoczes-
nie skutek poprzedniego oraz staje si¢ przyczyna kolejnych probleméw (2010, s. 109).

Btedy na poziomie systemu oznaczaja osobiste tragedie oséb dotknietych
nieleczonymi schorzeniami: problemy z uzyskaniem prawidlowej diagnozy,
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z dostepem do specjalistow i terapii przekiadaja sie na pogarszajacy sie stan
zdrowia, a brak specjalistycznej pomocy (medycznej i socjalnej) powoduje
bezradnos$¢ i poczucie spotecznego odizolowania (M. Zielinski, 2014). Sytuacji
tej nie poprawia ustalenie diagnozy, gdyz leczenie ,,nieistniejacego problemu”
nie jest finansowane (J. Matejczuk, 2010).

W Polsce, wedtug danych szacunkowych podawanych m.in. przez Mini-
sterstwo Zdrowia, na choroby rzadkie moze cierpie¢ od 2,3 do 3 mln os6b.
Na podstawie informacji przekazywanych przez ekspertow organizacji pacjen-
tow ok. 25% o0so6b cierpiacych na choroby rzadkie nie jest w ogole leczonych;
skutecznie leczonych jest jedynie ok. 5% tych choréb. Sposrod pacjentéow do-
tknietych chorobami rzadkimi 30% umiera przed 5. rokiem zycia, za§ 40-45%
przed 15. rokiem zycia (J. Gralinski, 2013; M. Zielifiski, 2014).

Polska od lat pozostaje w tyle zmian dotyczacych choréb rzadkich,
wszelkie innowacje wprowadzane sg bardzo powoli, preznie natomiast dzia-
taja organizacje os6b chorych i ich rodzin oraz nieliczni eksperci. Zgodnie
z danymi Raportu Komitetu Ekspertow Unii Europejskiej ds. Choréb Rzadkich
na temat aktualnego stanu dziatan w zakresie chorob rzadkich w Europie
(S. Aymé, C. Rodwell, 2012) w Polsce pewne kwestie dotyczace chor6b rzadkich
ujeto w Narodowym Programie Zdrowia. Pomimo braku wydzielonego bud-
zetu przeznaczonego na choroby rzadkie wszystkie zdiagnozowane przypadki
poddawane s3 terapii w ramach podstawowej opieki zdrowotnej, funkcjonuja
takze programy leczenia uwzgledniajace refundacje lekéw sierocych. Wedtug
danych Ministerstwa Zdrowia stale poszerzany jest katalog lekow refundowa-
nych w terapii choréb rzadkich. Priorytetem ostatnich lat bylo zapewnienie
dostepu do kosztownych terapii lekowych, na ktérych finansowanie NFZ prze-
znaczyt w 2009 roku niemal 52 mln zt, a w okresie od stycznia do listopada
2013 roku — niemal 123 mln zt (K. Bgk, 2014).

Nie istniejg oficjalne wyspecjalizowane oSrodki choréb rzadkich, cho¢
kilkanas$cie centréw prowadzi — w r6znym zakresie — ich diagnostyke i terapie.
Funkcjonuje krajowy osrodek koordynacyjny dla rzadkich choréb metabo-
licznych przy Instytucie ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warsza-
wie, wspotpracujacy z osrodkami regionalnymi. Polskie zespoty uczestniczg
w europejskich sieciach referencyjnych, istnieje szereg dobrze skonstruowa-
nych rejestréow (m.in. Krajowy Rejestr Nowotworéw Dzieciecych oraz Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych); Polska uczestniczy tez w tworzeniu
europejskich rejestrow. Funkcjonuje narodowy program badan przesiewowych
noworodkow, istnieje kilkadziesiat laboratoriow (panstwowych i typu non-
-profit) wykonujacych testy diagnozujace choroby rzadkie (S. Aymé, C. Rod-
well, 2012).

Dziatajg liczne stowarzyszenia — organizacje pacjentéw z chorobami rzad-
kimi, w wiekszosci skupione w istniejgcym od 2005 roku Krajowym Forum
na rzecz Terapii Choréb Rzadkich ORPHAN (www.rzadkiechoroby.pl); w roku
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2011 przedstawiciel Krajowego Forum zostal wyznaczony przez Ministra
Zdrowia na cztonka ministerialnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich. Nalezy
podkresli¢, ze Zrodtem informaciji o chorobach rzadkich sa zazwyczaj wtasnie
stowarzyszenia rodzin oraz os6b cierpigcych na dane schorzenie, nie za$ organy
odpowiedzialne za opieke zdrowotna, takie jak instytucje rzadowe czy lekarze.
Od 2006 roku istnieje polski zesp6t odpowiadajacy za gromadzenie w bazie
danych Orphanet informacji na temat dostepnych w Polsce ustug w zakresie
choréb rzadkich (poradnie specjalistyczne, laboratoria medyczne, trwajace
badania, rejestry, badania kliniczne i organizacje pacjentéw); od kwietnia 2011
roku dziata polska strona internetowa miedzynarodowego portalu Orphanet
(www.orpha.net/national/PL-PL), jedyne oficjalne centrum informacji na temat
chorob rzadkich (S. Aymé, C. Rodwell, 2012).

Miedzynarodowy Dzien Choréb Rzadkich (www.dzienchorobrzadkich.
pl), stuzacy m.in. zwiekszaniu swiadomosci spotecznej na ten temat, 28 lu-
tego 2014 roku obchodzony byt w Polsce po raz czwarty. Podobny cel miata
zorganizowana jesieniag 2013 roku, szeroko zakrojona edukacyjna kampania
spoteczna ,,Rzadkie Choroby Sg Czeste”. Stale dziatajg r6zne gremia zajmujace
si¢ chorobami sierocymi, w tym Parlamentarny Zesp6t ds. Chor6b Rzadkich,
Zesp6t ds. Chorob Rzadkich (powotany przez Ministra Zdrowia dla przygo-
towania Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich), Zespét Koordynacyjny ds.
Choréb Ultrarzadkich (powotany przez Prezesa NFZ do obstugi programéw
lekowych) (Choroby rzadkie, 2014).

Zgodnie z rekomendacja Rady UE z 2009 roku Ministerstwo Zdrowia
prowadzi prace nad rozwiazaniami systemowymi; 28 lutego 2013 roku
zaprezentowato strategiczny dokument pod nazwa Narodowy Plan dla Cho-
rob Rzadkich — mapa drogowa, opisujacy dziatania wdrozeniowe dotyczace
koniecznych zmian organizacyjnych i legislacyjnych oraz finansowania
(J. Graliniski, 2013). Jednakze zdaniem Rzecznika Praw Obywatelskich (RPO,
2013) Narodowy Plan przedstawia tylko ogdlng strukture przysziego programu
i obszary, ktére ma obejmowac, poza tym nadal istnieje gtéwnie na papierze.
Niepokoj budza informacje o majacych trwac kilkana$cie miesigcy dalszych
uzgodnieniach miedzyresortowych, cho¢ ministerstwo moze korzysta¢ z do-
Swiadczen i szeregu rekomendacji wypracowanych przez Zesp6t ds. Choréb
Rzadkich dziatajgcy od 2008 roku.

Niepelnosprawnosci rzadkie i sprz¢zone —
mozliwosci aktywizacji zawodowej
Pomimo zachodzacych zmian wiele rodzajéw niepetnosprawnosci niewy-

stepujacych powszechnie nadal stanowi zjawisko ,,sieroce”; dodatkowo rzadkie
choroby przewlekte dotycza gtéwnie dzieci, co przektada sie m.in. na nikte
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zainteresowanie spoleczne dotyczace przewlekle chorych oséb dorostych,
niewielkie mozliwosci uzyskania pracy, moze takze powodowal zagrozenie
wykluczeniem spotecznym.

Od lat krytykowany jest niejednolity i niespdjny system orzecznictwa,
nieuwzgledniajacy dysfunkcji powodowanych chorobami rzadkimi (J. Sykut-
-Cegielska, 2014). Porzagdkowanie ustawodawstwa w tej dziedzinie wymaga
dostosowania do standardow Konwencji ONZ o prawach os6b niepeinospraw-
nych. Jak zaznacza Rzecznik Praw Obywatelskich, katalizatorem zmian moze
sta¢ sie — wydany w procesie dotyczacym zatrudnienia — wyrok Trybunatu
Sprawiedliwosci UE z dnia 11 kwietnia 2013 roku (w sprawach potaczonych
C-335/11 i C-337/11), w ktérym odstagpiono od wczesniejszej definicji nie-
petnosprawnosci, nieobejmujacej oséb przewlekle chorych, na rzecz definicji
zapisanej w Konwencji:

jezeli uleczalna lub nieuleczalna choroba powoduje ograniczenie wynikajace w szcze-
golnosci z ostabienia funkcji fizycznych, umystowych lub psychicznych, ktére w oddziaty-
waniu z réznymi barierami moze utrudnia¢ danej osobie pelne i skuteczne uczestnictwo
w zyciu spotecznym na réwnych zasadach z innymi pracownikami, i jezeli ograniczenie to
ma charakter dtugotrwaty, to taka choroba moze miesci¢ si¢ w zakresie pojecia niepetno-
sprawnos$ci w rozumieniu dyrektywy 2000/78 (Przetom w definiowaniu niepetnosprawno-
sci..., 2013).

W sferze aktywizacji zawodowej oséb z rzadko wystepujacymi i sprzezo-
nymi ograniczeniami sprawnosci nalezy podkresli¢ dziatania tzw. trzeciego
sektora, inicjowane i prowadzone przez organizacje pozarzadowe, gtéwnie
stowarzyszenia i fundacje, o ogélnokrajowym i/lub lokalnym zasiegu dzia-
falnosci. Bedac blizej beneficjentébw pomocy, sa w stanie tworzy¢ wiasne,
elastyczne projekty odpowiadajgce ich potrzebom. Finansowanie odbywa
sie m.in. przy wykorzystaniu funduszy unijnych (Kapital Ludzki) i srodkow
panstwowych (Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych -
PFRON). Rozszerzanie partnerstwa organizacji panstwowych i pozarzagdowych
wraz z pelniejszym wykorzystaniem $rodkéw unijnych przez sektor pozarza-
dowy stanowi tendencje przysztosciowg. PFRON jako beneficjent systemowy
Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki (Priorytet I — Zatrudnienie i integracja
spoteczna, Dziatanie 1.3 — Ogolnopolskie programy integracji i aktywizacji
zawodowej, Poddziatanie 1.3.6 — PFRON - projekty systemowe) w latach
2007-2013 realizowat ogolnokrajowe i ponadregionalne projekty aktywizacji
zawodowej i spotecznej, kierowane do os6b z niepetnosprawnoscia i os6b
z ich otoczenia z terenu catej Polski. W rozpoczetej w roku 2013 trzeciej edycji
projektéw poszerzono zakres os6b objetych wsparciem: w oparciu o analize za-
potrzebowania gtéwnej grupy docelowej oraz rynku pracy dotgczono projekty
skierowane do 0s6b z rzadziej wystepujacymi niepetnosprawnosciami. Partne-
rami w realizacji projektow jest ponad dwadzieScia organizacji posiadajacych
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doswiadczenie w rehabilitacji zawodowej os6b z niepelnosprawnoscia, kadry
specjalistow i zaplecze techniczne (Realizowane projekty, 2011).

Aktywizacja os6b z niepetnosprawnosciami rzadko wystepujacymi i sprze-
zonymi jest jednym z priorytetow w aktualnie realizowanych pod patronatem
PFRON projektach; warto omowi¢ przynajmniej cze$¢ z nich.

Jednym z najwiekszych byt projekt ,,Wsparcie os6b niepelnosprawnych ru-
chowo na rynku pracy I1I” (1.03.2012-28.02.2014). Gléwnymi beneficjentami
byly osoby z niepelnosprawnoscia ruchowg (w tym sprzezong), niepozostajace
w zatrudnieniu, bezrobotne. Projekt miat na celu wzrost aktywnosci spoteczno-
-zawodowej 3010 os6b niepetnosprawnych ruchowo (1004 kobiet i 2006
mezczyzn) z terenu catej Polski poprzez objecie kompleksowym wsparciem
tej grupy oraz dodatkowo 1050 0s6b z ich otoczenia (735 kobiet, 315 mezczyzn)
i 105 os6b z kadry Partneréw (79 kobiet, 26 mezczyzn). Partnerzy to Fun-
dacja Aktywnej Rehabilitacji FAR, Fundacja Polskich Kawalerow Maltan-
skich ,,Pomoc Maltanska”, Stowarzyszenie Przyjaciét Integracji oraz Caritas
Polska.

Kolejny projekt wart omowienia to ,,Wsparcie os6b z rzadko wystepujacymi
niepetnosprawnosciami i niektérymi niepetnosprawnosciami sprzezonymi
w wieku 45+ na rynku pracy II” (1.12.2013-28.02.2015), przeznaczony dla
0soOb starszych, rzadziej uwzglednianych w programach skierowanych na za-
trudnienie. Celem projektu jest pomoc — przy udziale Partnera, czyli Fundacji
Aktywnej Rehabilitacji FAR (www.far.org.pl) — 375 osobom niepetnosprawnym
powyzej 45. roku zycia (150 kobietom i 225 mezczyznom) w wyjsciu z sytuacji
zagrozenia wykluczeniem spotecznym poprzez podniesienie ich kwalifikacji
i kompetencji, wyposazenie w umiejetnoSci poruszania si¢ na rynku pracy
i zmobilizowanie do aktywnego poszukiwania zatrudnienia.

Ciekawa inicjatywa jest projekt ,,Wsparcie Srodowiska oséb niepelnospraw-
nych z terenéw wiejskich i matomiasteczkowych” (1.04.2013-31.03.2015), rea-
lizowany przy udziale Fundacji Aktywizacja (www.aktywizacja.org.pl — dawna
Fundacja Pomocy Matematykom i Informatykom Niesprawnym Ruchowo).
Projekt obejmuje 2000 oséb (900 kobiet i 1100 mezczyzn) z niepetnospraw-
noscig (w tym z niepetnosprawnosciami rzadko wystepujgcymi i sprzezonymi)
z obszaréw wiejskich i matomiasteczkowych (do 25 tys. mieszkancow), nieak-
tywnych zawodowo, poszukujacych pracy i bezrobotnych. Waznym elementem
dziatan projektowych bedzie kampania promocyjna skierowana do ok. 100 tys.
pracodawcéw z terendéw wiejskich i matomiasteczkowych z catej Polski. Warto
podkresli¢, ze projekt korzysta z krajowej sieci 404 wspotpracujacych ze sobg
e-centréw stworzonych przez fundacje w ramach projektu ,,Centra ksztatcenia
na odlegtos¢ na wsiach” (www.postawnaprace.org.pl).

Sposrod grup defaworyzowanych najbardziej marginalizowane na rynku
pracy sg osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Do nich kierowany jest
projekt ,,Wsparcie oséb z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowa-
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nym i znacznym (w tym z zespotem Downa i/lub niepelnosprawnosciami
sprzezonymi) oraz gtebokim stopniem uposledzenia umystowego III”. Realizo-
wany od 1.08.2013 do 31.01.2015 roku przy udziale Polskiego Stowarzyszenia
na Rzecz Osoéb z Uposledzeniem Umystowym (www.psouu.org.pl), ma na celu
zwiekszenie udziatu w zyciu spoteczno-zawodowym 400 os6b (160 kobiet
i 240 mezczyzn) z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym badz znacznym (w tym co najmniej 20% os6b z zespolem Downa i 20%
0sOb z niepetnosprawnosciami sprzezonymi) oraz 100 os6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng w stopniu gtebokim (40 kobiet i 60 mezczyzn); wsparciem
zostang objeci takze rodzice/opiekunowie — tgcznie 350 os6b (280 kobiet i 70
mezczyzn).

Kolejny z projektéow to ,,Wsparcie osoéb ze stwardnieniem rozsianym,
w tym z niepetnosprawnosciami sprzezonymi na rynku pracy” (1.12.2012-
30.11.2014). Cel projektu, ktérego Partnerami byty Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego Oddziat £6dz (ww.lodz.ptsr.org.pl) oraz Fundacja na
Rzecz Chorych na SM im. bt. Anieli Salawy (www.fundacja-sm.org), to wzrost
aktywnosci spoteczno-zawodowej 800 osob (480 kobiet i 320 mezczyzn) ze
stwardnieniem rozsianym, w tym z niepelnosprawnos$ciami sprzezonymi, by
mogty one wyjs¢ lub powrdci¢ na rynek pracy, podja¢ lub kontynuowaé nauke.

Ostatni z omawianych projektoéw to ,,Wsparcie oséb z wybranymi Zespotami
Uwarunkowanymi Genetycznie” — prawdopodobnie pierwsze tak duze przedsie-
wzigcie obejmujace osoby z chorobami rzadkimi (1.12.2012-30.11.2014). Part-
nerami byty Polski Zwiazek Niewidomych (www.pzn.org.pl) oraz Polskie Sto-
warzyszenie Pomocy Chorym na Fenyloketonuri¢ i Choroby Rzadkie ,,Ars Vi-
vendi” (www.fenyloketonuria.org), a cele, jakie zaktadano, to aktywizacja spo-
teczno-zawodowa 400 os6b niepetnosprawnych — chorych na fenyloketonurie
i inne rzadkie choroby metaboliczne oraz niewidomych i stabowidzacych z Ze-
spotami Uwarunkowanymi Genetycznie (ONzZUG), nieaktywnych zawodowo.

Realizowane w ramach projektéw formy wsparcia obejmuja m.in.: wsparcie
w kontynuacji lub rozpoczeciu nauki badz kontynuowanie rozwoju zawodo-
wego (szkolenia zawodowe i podnoszace kwalifikacje, warsztaty aktywizacji
spoteczno-zawodowej, zajecia praktyczne u pracodawcy, staze rehabilitacyjne),
wsparcie specjalisty, m.in. psychologa, doradcy zawodowego, prawnika, leka-
rza czy konsultanta ,,niezaleznego zycia”, opracowanie indywidualnego planu
dziatania, warsztaty z zakresu kompetencji spotecznych i aktywnego porusza-
nia sie na rynku pracy, indywidualne wsparcie w formie zatrudnienia wspoma-
ganego oraz ustugi asystenckie. Pomocg objete s3 rowniez osoby z najblizszego
otoczenia os6b niepelnosprawnych, wspierajace proces aktywizacji spoteczno-
-zawodowej (Realizowane projekty, 2011).

Omawiajac projekty realizowane w ramach Programu Operacyjnego Kapi-
tat Ludzki, zastepca prezesa PFRON Agnieszka Kloskowska-Dudziniska (2013)
rekomenduje kontynuowanie dziatan podejmowanych w projektach na szczeblu
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regionalnym i lokalnym oraz umozliwienie dalszego korzystania z tego samego
rodzaju wsparcia. Podkresla przy tym znaczenie rzetelnej informacji na temat
konkretnych kierunkéw i form wsparcia celem dopasowania dziatan do ist-
niejacych w danym regionie potrzeb oraz stopnia ich zaspokojenia. Wskazuje
takze na zagrozenia dotyczace realizacji projektow na poziomie regionows;
wsrdéd nich wymienia m.in.: pomijanie ustalen Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepelnosprawnych w projektach programéw operacyjnych, zréznicowane
podejicie do rozwigzywania probleméw oséb z niepetnosprawnoscia, ryzyko
postrzegania ich w kategoriach klientbw pomocy spotecznej oraz pomijania
grup z ,,najtrudniejszymi” niepetnosprawnosciami (A. Kloskowska-Dudzinska
2013).

Problem jest znacznie szerszy i dotyczy braku zapewnienia ciggtosci
dziatan aktywizujacych. Joanna Urbanska (2010), omawiajac znaczenie reha-
bilitacji realizowanej kompleksowo i wieloptaszczyznowo, zwraca uwage na
fakt, ze aktywizacja zawodowa i/lub spoteczna prowadzona jest zazwyczaj
,»0d projektu do projektu” i ,,0d instytucji do instytucji”, przy czym instytucje
nie komunikuja si¢ ze soba. W projektach nie ma miejsca na dostosowanie
postepowania do szczeg6lnych potrzeb beneficjentdéw, nie jest monitorowana
historia podejmowanych wobec nich dziatan. Poza tym ,,od rzeczywistych
efektow rehabilitacji bardziej liczy sie porzadek w rozliczeniach z projektow
i rézne Swiadectwa wykonania zatozen projektowych” (J. Urbanska, 2010,
s. 130). Dorota Wiszejko-Wierzbicka (2010) zaznacza, ze jednostki samorzgdu
terytorialnego, zobligowane do tworzenia programéw dziatania na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscia, nie posiadaja specyficznej oferty skierowanej do os6b
z rzadko wystepujacymi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci. Te formy
dysfunkcji zazwyczaj nie wystepuja w zadaniach powiatéw i gmin, dotycza-
cych oséb niepelnosprawnych, a samorzady nie maja rozeznania co do zakresu
potrzeb oraz niezbednych kompetencji. Wyjatek stanowig samorzady wspot-
pracujace z organizacjami pozarzgdowymi wyspecjalizowanymi w proble-
matyce niepetnosprawnosci rzadkich i/lub sprzezonych, mogacymi tworzy¢
adekwatne oferty pomocy i dysponujagcymi odpowiednio przeszkolonymi
pracownikami.

Podsumowanie

Zarysowane powyzej, najistotniejsze problemy oséb z niepetnosprawnos-
ciami rzadko wystepujacymi (nietypowymi i trudno poddajacymi sie diagnozie)
oraz sprzezonymi wskazuja na szczegélnie trudng sytuacje tych osob, bardziej
skomplikowang niz w przypadku os6b z powszechnie znanymi i szybciej diag-
nozowanymi ograniczeniami sprawnosci. Niewielkie rozpoznanie, wynikajace
m.in. z braku badan dotyczgcych tej populacji, utrudnia naukowe opracowanie
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funkcjonujacych w panstwowym systemie pomocowym procedur specjalnych,
uwzgledniajacych specyfike potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami rzadkimi
i sprzezonymi.

Karolina Appelt i in. (2010) wskazujg istotne, a przy tym najczesciej po-
mijane obszary pomocy, takie jak: integracja dziatan i konsolidacja zasobow
instytucjonalnych, podejmowanie — oprocz dziatan interwencyjnych - takze
dziatan profilaktycznych i prewencyjnych, aktywne wspieranie instytucji i po-
prawa efektywnosci udzielanej pomocy, kompleksowe usprawnianie wsparcia
instytucjonalnego chorych w oparciu o bilans zyskéw i strat, a takze organizo-
wanie dziatan wspierajacych procesy integracyjne — zarobwno w spoteczenstwie,
jak i w Srodowisku lokalnym, w tym dbanie o dostep do informacji i dziatania
edukacyijne.
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