Oswiadczenie zlozone
przez senator Ewe Matecka
na 38. posiedzeniu Senatu
w dniu 17 marca 2022 r.

Oswiadczenie skierowane do ministra zdrowia Adama Niedzielskiego

Szanowny Panie Ministrze!

Do mojego biura senatorskiego naptywaja liczne sygnaty osob z réznego typu niepetnosprawnosciami,
ktére w momencie osiggniecia pelnoletnosci pozbawione zostaty wielu swiadczen i przywilejow umozliwia-
jacych im wzglednie normalne funkcjonowanie i spoleczng czy nawet zawodowa aktywno$¢. Mowa tu czesto
o osobach konczacych szkoty $rednie lub studiujacych, ktore z dnia na dzien utracily instytucjonalne oraz
ekonomiczne wsparcie ze strony panstwowych instytucji.

Dotyczy to np. narastajacego problemu, z ktorym borykaja si¢ osoby z glebokim niedostuchem, wymaga-
jace bardzo kosztownej rehabilitacji oraz drogich aparatow stuchowych. Te z kolei z okre$long regularnoscia
muszg by¢ wymieniane, co generuje kolejne istotne obcigzenia dla domowego budzetu. Przy braku refundacji
oznacza to koszt kilkunastu tysigcy ztotych, co dla wielu rodzin okazuje si¢ ceng zaporowa.

Sytuacja ta bole$nie demaskuje niedoskonatosci istniejgcych zapisow prawnych, ktdre pozostawiaja takie
osoby poza systemem specjalistycznej opieki tylko dlatego, ze osiagnety petnoletnos¢. Fakt ten $wiadczy
0 catkowitym niezrozumieniu specyfiki schorzenia i statystycznym podejsciu do indywidualnego cierpienia
pojedynczego cztowieka. Podobnie jak inne choroby rzadkie, rowniez przypadki gigbokiego niedostuchu czy
0s6b niewidomych i niedowidzacych winny znajdowaé si¢ pod szczegdlng opieka panstwa, ktore dysponuje
wystarczajacymi srodkami, aby systematycznie wspiera¢ samych chorych oraz ich opiekunéw.

Dlatego zwracam si¢ pytaniem: dlaczego sytuacja wspomnianych osob, ktore osiagnely petnoletnos¢, ma
oznacza¢ ich postepujaca pauperyzacje, a w konsekwencji skaza¢ ich na poglebianie si¢ skutkéw opisanych
schorzen? Czy nie nalezy w koncu uruchomi¢ w tym celu $rodkow z Funduszu Medycznego, ktory — przy-
najmniej w teorii — powinien gwarantowaé¢ finansowanie tak trudnych przypadkow? Z uwagi na spoteczng
wage problemu oczekuje pilnej odpowiedzi w tej sprawie.

Lacze wyrazy szacunku
Ewa Matecka



