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Odpowiadajac na pismo Pana Marszatka z dnia 31 marca 2010 r. (BPS/DSK-043-2616/10),
przy ktérym przeslane zostato o§wiadczenie senatora Wiadystawa Sidorowicza oraz senatora
Ireneusza Niewiarowskiego, dotyczace sytuacji oséb chorych na padaczkg, uprzejmie

przedstawiam nastgpujace informacje.

Padaczka (epilepsja) jest jedna z najczgstszych choréb neurologicznych. Okresla si¢ nig
zespdl objawéw towarzyszacych wielu schorzeniom ofrodkowego ulktadn nerwowego.
Charalcterystyczne dla epilepsji, mogacej mie¢ réznorodny obraz klimiczny, sg napady
padaczkowe, ktdrym towarzyszg objawy somatyczne, wegetatywne i psychiczne. Zgodnie
z danymi epidemiologicznymi, epilepsja obejmuje 1% spoteczenstwa. Co roku odnotowuje
sie 40-70 nowych zachorowari na kazde 100 tys. ludzi, ale po 65. roku Zycia liczba ta wzrasta

do 150 na 100 tys.

W perspektywie socjologicznej padaczka nie jest tylko sprawg odizolowanej jednostki, ale
podlega procesowi spolecznego definiowania, ktére wyznacza jej miejsce. Charakter
zewnetrznych objawéw napaddéw padaczkowych sprzyja utrwalaniu negatywnych
stereotypow traktujacych epilepsje w kategoriach choroby dziedzicznej, nieuleczalnej,
niebezpiecznej dla otoczenia i noszacej znamiona zaburzen psychicznych. Takie postrzeganie

padaczki skutkuje pigtnowaniem osob chorych; ich spotecznym i zawodowym wykluczeniem.

Majac $wiadomodé negatywnego spolecznego nastawienia, epileptycy czgsto nie ujawniajg
swojej choroby. Obawa przed dyskryminacjg prowadzi do narastania poczucia mniejszej

wartosci | napieé emocjonalnych u osob chorych, co z kolei wtérnie upoéledza ich mozliwosc

|



realizacji w wiekszogei obszaréw zycia. Dlatego tez zapobieganie alienacji chorych na
padaczke jest rownie wazne w procesie terapeutycznym jak wlasciwe leczenie
farmakologiczne. Epilepsja stosunkowo rzadko wigZze si¢ z niepelnosprawnoscig
uniemozliwiajacqa podjecie pracy. Jednoznacznym przeciwwskazaniem jest tylko
wykonywanie takich zawoddw, w kiérych nawet krétkotrwale zaburzenia §wiadomosci moga

narazi¢ na niebezpieczenstwo samych chorych lub inne osoby.

Sytuacja chorych na epilepsjg, jak i szerszego $rodowiska oséb niepetnosprawnych, znajduje
sie w obszarze zainteresowania Ministerstwa Zdrowia, czego odzwierciedleniem jest
wspomniany przez Panéw Senatoréw projekt Narodowego Programu Ochrony Zdrowia

Psychicznego.

Podstawe prawna do okreslenia przez Rade Ministréw Narodowego Programu Ochrony
Zdrowia Psychicznego, stanowi art. 2 ust. 2 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie
zdrowia psychicznego (Dz. U. Nr 111, poz. 535 z pézn. zm.). Projekt przedmiotowego
Programu zostal przygotowany przez Ministerstwo Zdrowia we wspoipracy z Instytutem
Psychiatrii i Neurologii. Nalezy jednak zauwazyé, iz pézne opublikowanie 1 wejscie w zycie
znowelizowanej ustawy obligujacej do ustanowienia Programu, uniemozliwilo podjecie
okreslonych dziatan w roku 2009, przyczyniajge si¢ tym samym do opdZnienia w wydaniu
rozporzadzenia. Ponadto, uwzglednienie licznych uwag i opinii wyniktych z wielostronnych
lonsultacji spolecznych i uzgodniefi migdzyresortowych spowodowato zmiany w strukturze
Programu. Dodatkowo, zaistniale spowolnienie gospodarcze, oddziatujace na sytuacje
budzetu panstwa i budzetu jednostek odpowiedzialnych za prowadzenie dziataf okreslonych
w Programie, spowodowato konieczno$é wprowadzenia dalszych zmian w projekceie.
W chwili obecnej projekt przedmiotowego rozporzadzenia zostal przekazany do rozpatrzenia

przez Komitet Rady Ministrow.

Wyrazam przekonanie, iz przyjecie Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego,
poprzez wieloaspektowe podejécie do problematyki ochrony zdrowia psychicznego, umozliwi
wprowadzenie systemowych rozwigzaf zmierzajacych do poprawy sytuacji $rodowisk osob
chorych  psychicznie jak réwniez sprzyjajacych unowoczesnieniu  lecznictwa
psychiatrycznego. Jednym z glownych celéw Programu jest przeciwdziatanie nietolerancji,
wykluczeniu i dyskryminacji oséb z problemami zdrowia psychicznego. Zmiana postaw
i pogladéw na temat choroby psychicznej mozliwa jest poprzez upowszechnianie rzetelnej
wiedzy dotyczacej zaburzen, inicjowanie akcji informacyinych oraz wspieranie organizacji

i instytucji, ktarych celami statutowymi sg zapobieganie spofecznej izolacji oraz aktywizacja



zawodowa $rodowiska 0s6b z diagnoza psychiatryczna. Tym samym, przynajmniej czgsciowo
zlikwidowane zostang bariery, przed ktorymi stojg rowniez osoby cierpiace z powodu
epilepsii.

Ponadto, w ramach regulacji dotyczacych refundacji lekéw, ustaiono wykaz chorob dla
Swiadczeniobiorcéw chorujacych na choroby zakazne lub psychiczne oraz uposledzonych
umystowo, a takze chorujacych na inne choroby przewlekle, wrodzone lub nabyte. Wykaz ten
okreslony zostal w rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z dnia 8 grudnia 2009 r. w sprawie
wykazu chorob oraz wykazu lekow i wyrobdéw medycznych, kidre ze wzgledu na te choroby sq
przepisywane bezplatnie, za oplatq ryczalfowq lub za czeSciowq odplatnosciq (Dz.U. Nr 212,
poz. 1647). W ramach przedmiotowego wykazu, chorzy na padaczke oraz padaczke oporng na
leczenie maja uprzywilejowany dostep do lekdw stosowanych w przedmiotowym schorzeniu,
w tym takze lekow nowoczesnych. Nalezy tez zwrécié uwage na fakt, iz
w obydwu wykazach dostgpne sg leki, ktorych cena detaliczna nie jest wyzsza od limitu, tak
wiec pacjenci mogg otrzymac te leki bezplatnie w przypadku padaczki lub za oplatg

ryczattowa w przypadku padaczki opornej na leczenie.

. Pragne r6wniez zwrocié uwage na fakt, iz przepisy prawne, dotyczace poruszonej przez
Panéw Senatordw tematyki, zawarte sa w ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 1. o rehabilitacji
zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepelnosprawnych (Dz. U. Nr 123, poz. 776,
z p6zn. zm.). Zawarte w niej uregulowania majg na celu wyréwnywanie szans osob
niepelmosprawnych, w tym cierpiacych na padaczke, na rynku pracy i wspieranie rehabilitacji
zawodowej poprzez dofinansowanie do wynagrodzen dla pracownikow niepelnosprawnych.
Szczegolowe zasady 1 warunki tej pomocy ze srodkow PFRON okresla rozporzadzenie Rady
Ministrow z dnia 18 maja 2004 r. w sprawie szczegolowych warunkow udzielenia pomocy
prezedsiebiorcom zatrudniajqcym osoby niepeinosprawne (Dz. U. Nr 114, poz. 1194,

z pdZn. zm).

Odnoszac sie do kwestii przyznawania uprawnien rentowych osobom niepelnosprawnym,
pragne podkreslié, iz sytuacje ta reguluje wspomniana juz ustawa o rehabilitacji zawodowef
i spolecznej oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych. Zgodnie z trescig art. 3, ustalone
zostaly trzy stopnie niepelnosprawnosei stanowiace podstawg do przyznawania ulg
i uprawnien na podstawie odrebnych przepisow. Zakwalifikowanie do kazdej z grup odbywa

sie na podstawie spelniania kryteriow okreslonych ustawa,

Warto réwniez odnotowaé, iz przeciwdziatanie skutkom uprzedzen wobec osob chorych

znalazio swoje umocowanie prawne w przepisach ustawy z dnia 26 czerwca 1974 Kodeks



pracy (Dz. U. z 1998 r., Nr 21, poz. 94, z pdzn. zm.). Stosownie do art. 117 przywolanej
ustawy: “jakakolwiek dyskryminacja w zatrudnieniu, bezposrednia lub posrednia,
w szczegdlnosei ze wzgledu na (...) niepetnosprawnodg {...) - jest niedopuszczalna”. Ponadto
art. 18% bezposrednio zakazuje dyskryminacji w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku
pracy, warunkow zatrudnienia, awansowania oraz dostgpu do szkolenia w celu podnoszenia
kwalifikacji zawodowych. Osoba dyskryminowana moze domagaé si¢ odszkodowania

z tytulu jej traktowania sktadajac odpowiedni pozew do sgdu pracy.

Nalezy mieé¢ jednak $wiadomosc, iz projekty rzadowe niosace strukturalng pomoc osobom
chorym, nie mogg by¢ skutecznie realizowane w oderwaniu od szerszej inicjatywy spolecznej
majacej stuzy¢ edukacji i rozpowszechnianiu wiedzy na temat problemow zwigzanych
z niepeinosprawnoscia. Dopiero ich wspolwystgpowanie gwarantuje mozliwo$é poprawy
sytuacji osob chorych, w tym cierpiacych na epilepsje. Majac na uwadze dane statystyczne,
potrzeba zmiany powszechnych postaw oraz sytuacji zyciowej tak licznej grupy naszego
spoleczenstwa, po.wirma sta¢ sie istotnym elementem dzialan podejmowanych przez
instytucje spoleczenstwa obywatelskiego 1 wspdlnoty lokalne - jednostki samorzadu
terytorialnego. Ministerstwo Zdrowia, dzialajac zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r.
o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U. Nr 96, poz. 873 z pdzn. zm.),

otwarte jest na wspdtprace z powyzszymi instytucjami.
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