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מבוא

מסמך זה נכתב לקראת ישיבה של ועדת המדע והטכנולוגיה בנושא "הקמת מאגר מידע ארצי לטכנולוגיות מסייעות לאנשים עם מוגבלויות", לציון היום הבינלאומי לזכויות אנשים עם מוגבלויות, המתקיים בשיתוף עם ח"כ הרב נסים דהן, יו"ר השדולה לשילוב אנשים עם מוגבלות בחברה. במסמך מובא מידע על אנשים עם מוגבלויות בישראל, על אתרי אינטרנט וארגונים בישראל הקשורים באנשים עם מוגבלויות ועל תכניות להקמת מרכז מידע לאנשים עם מוגבלויות.

1. רקע
עם אוכלוסיית הנכים בישראל נמנים למעלה מ-500,000 איש, ובהם כ-90,000 נכים קשישים. בקרב אוכלוסיית הקשישים בכללה (אנשים שגילם מעל 65), שבה מעל 640,000 איש, יש רבים הסובלים מירידה תפקודית. 11% מתקשים לטפל בעצמם ו-20% מתקשים לצאת מהבית. 
 
בישראל אין מאגר מידע ארצי ממוחשב בתחום הטכנולוגיה המסייעת לאוכלוסייה זו המרכז את כל ההיבטים של הנושא ומותאם לצרכים המקומיים – אתר אינטרנט דובר עברית המציג את כל המוצרים ואת כל השירותים בתחום. לפיכך, התעורר הצורך בהקמת פורטל לאנשים עם מוגבלויות, המותאם לצרכן הישראלי ומרכז את כל המידע הדרוש לאוכלוסייה זו.

1.1 ממצאי מבקר המדינה לשנת 2001 

מממצאי בדיקה שערך משרד מבקר המדינה עולה כי למעט נתונים חלקיים שבידי משרדים ממשלתיים או מוסדות סטטוטוריים, אין במדינה מסד נתונים כולל ומרוכז על בעלי המוגבלות החיים בה, ואין מידע על הצרכים המיוחדים של בעלי המוגבלות ועל הפער בין הצרכים לבין הטיפול הניתן להם במסגרת התקציב. בהעדר נתונים מקצועיים ומקיפים, כל רשות מסתמכת על אומדנים ונתונים חלקיים, שמקורם במחקרים שעשו מוסדות מחקר בארץ ובחו"ל. ברוב הגופים שנבדקו לא היו נתונים על מספרם הכולל של בעלי המוגבלות הזקוקים לשירותיהם, על היקף השירותים הדרושים, על היקף השירותים הניתנים בפועל או על הפער בין השניים.
 

1.2 החלטת ועדת השרים משנת 2002

בעקבות דוח מבקר המדינה, קיבלה ועדת השרים לתיאום, מינהל וביקורת המדינה בישיבתה ב-26 במרס 2002 החלטה בנושא "שילוב אנשים עם מוגבלות בחברה ובעבודה – מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות" (החלטה תמ/44).

להלן פרטי ההחלטה:

1. הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה תכין סקר על בעלי המוגבלות בישראל בשיתוף משרדי הממשלה הרלוונטיים. בשנת 2004 ייאספו הנתונים מן האוכלוסייה.

2. לקראת מיפקד האוכלוסין והדיור 2006 תגבש הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה את השאלות הקשורות באוכלוסייה הנדונה עם המשרדים הנותנים את השירותים לאוכלוסייה זו.
3. משרד העבודה והרווחה יקים מאגר נתונים מפורט על בעלי המוגבלות בשיתוף משרדי הממשלה והגורמים הנוגעים בדבר. את מבנה המאגר, את מאפייניו ואת הקריטריונים להפעלתו יקבע משרד העבודה והרווחה בתיאום עם משרדי הממשלה הרלוונטיים. 
לדברי ד"ר צרלס קימן, מנהל אגף בכיר חברה ורווחה בלשכה המרכזית לסטטיסטיקה,
 הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה הכינה תוכנית לביצוע הסקר. עם זאת, לעריכת הסקר הנדון נדרש תקציב מיוחד, ובהחלטת הממשלה לא נקבע מהיכן יבוא תקציב זה. בלא התחייבות תקציבית להמשך תכנון הסקר ולביצועו אין אפשרות להתחיל בהכנות מעשיות לפעולות בשטח. 

במסגרת עבודת ההכנה להקמת מאגר מידע, הוקמה במשרד העבודה והרווחה ועדה, וזו הכינה הצעת תוכנית להקמת מאגר נתונים על אוכלוסיית בעלי המוגבלות בארץ. ב-29 בספטמבר 2002 הגישה הוועדה למנכ"ל משרד העבודה והרווחה דוח על עבודתה, ובו המליצה לאמץ את השיטה של הקמת מאגר מידע "מבוסס מיפקד" על בעלי המוגבלות בישראל. בהקשר זה יצוין כי ב-12 במאי 2002 העבירה הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה למשרד העבודה והרווחה את הנתונים הרלוונטיים שבידה לצורך הקמת המאגר.

לדברי ד"ר שלמה אלישר, מנהל אגף השיקום במשרד הרווחה,
 נעשתה פנייה למנכ"ל המשרד לשם יישום החלטת ועדת השרים האמורה. בהעדר תקציבים במשרד לעניין זה נעשתה פנייה למשרד האוצר, שעניינה בקשת תקציב להקמת מאגר נתונים על בעלי המוגבלות בישראל. פנייה זו טרם נענתה, וזה כשנה לא חלה התקדמות בהקמת מאגר המידע.

1.3 החלטת הממשלה משנת 2004

בעקבות החלטת ממשלה הנוגעת ל"שילוב אנשים עם מוגבלות בחברה ובעבודה" מ-26 בינואר 2004, עלה שוב נושא הקמת פורטל לאנשים עם מוגבלות בדיוני ועדה בין-משרדית שעסקה בסוגיית הקמת מסד נתונים בתחום של אנשים עם מוגבלות. הוועדה הטילה על צוות בין-משרדי בראשות נציבת שוויון לאנשים עם מוגבלות במשרד המשפטים לגבש תכנית בתחומים האלה: הקמת מאגר נתונים בנושא אנשים עם מוגבלות; עריכת סקר מקיף על אנשים עם מוגבלות בישראל.

1.4 מאגרי מידע ממוחשבים לאנשים עם מוגבלויות

אמנם אין כיום בישראל מאגר מידע מקיף ונגיש, אך יצוין כי קיימים כמה אתרי אינטרנט הנוגעים לנושא, ובהם: מרכז מידע על זכויות במינהל התכנון של המוסד לביטוח  לאומי; מרכז מידע על חקיקה ופסיקה בנציבות השוויון לאנשים עם מוגבלות במשרד המשפטים; מידע על שירותים המסופקים לאנשים עם מוגבלות, כגון מכון סאלד; מרכז מידע וסיוע לילדים עם מוגבלות ומשפחותיהם – עמותת "קשר"; מרכז מידע בנושא נגישות אתרים – עמותת "נגישות ישראל"; מרכז מידע בנושא טכנולוגיות מסייעות במילב"ת – המרכז הישראלי לאביזרי עזר, בינוי ותחבורה לנכה; מרכז מידע בנושא קשישים בניהול "אשל" – האגודה לתכנון ולפיתוח שירותים למען הזקן בישראל.

2. הצעות להקמת מרכז מידע לאנשים עם מוגבלויות

להלן יוצגו תוכניות להקמת מאגרי מידע ממוחשבים בנושא אנשים עם מוגבלויות.

2.1 הצעת "אשל" – האגודה לתכנון ולפיתוח שירותים למען הזקן בישראל 

אגודת "אשל" הכינה הצעה להקמת מרכז מידע ארצי ממוחשב לאנשים עם מוגבלות בתחום הטכנולוגיות המסייעות לאוכלוסייה זו, שיאפשר באמצעות האינטרנט נגישות מהירה למידע זמין, אמין ועדכני לקהל הרחב, למעצבי מדיניות בתחום, לנותני שירותים ועוד. 

בתכנית ההקמה המוצעת ארבעה שלבים: הקמת ועדת היגוי בהשתתפות נציגי הארגונים שיהיו שותפים להקמת מרכז המידע; פיתוח האמצעים הטכנולוגיים למאגר המידע; הקמת מאגר המידע; הפעלתו ומתן שירות לציבור. 

יישום שני השלבים הראשונים החל כבר במרס 2002. לצורך פרויקט זה גויסו ארגונים המטפלים באנשים עם מוגבלויות, כגון ארגון "אשל", המוביל את שלבי הפיתוח ומרכז את הפורום, המוסד לביטוח לאומי, משרד העבודה והרווחה, מילב"ת, "יד שרה" ו"עזר מציון". מתוך ועדת ההיגוי הוקם צוות שהגדיר את המאפיינים הדרושים למערכת.

על-פי התכנית יכלול מאגר המידע נתונים על מטרות המאגר, על קהל היעד שלו, על טכנולוגיות מסייעות, על גופים מקצועיים העוסקים בנושא ועוד. נוסף על כך יכלול המאגר בסיס נתונים גדול ובו מידע על כל אביזר ואביזר שאוכלוסייה זו זקוקה לו. עד יוני 2004 הסתיים שלב הפיתוח של התוכנה שתשמש למרכז המידע. בשלב הבא יש צורך בניסוי ובבדיקות ביצוע של התוכנה, ולאחר מכן יוזנו לתוך המאגר בשלב הראשון אביזרים בעלי עדיפות לפי הגדרת ועדת ההיגוי, ובשלב השני שאר האביזרים. אומדן מספר האביזרים הכולל הצפוי להופיע במאגר הוא 10,000-20,000. 

עם השלמת שלב איסוף המידע והזנת האביזרים בשלב הראשון, יופעל השירות לציבור. פתיחת השירות תלווה בפרסום מתאים, הן עבור אנשי מקצוע הן עבור הציבור הרחב. 

עם סיום הקמת מרכז המידע יעבור ניהול המערכת לידי מילב"ת. מקורות המידע יהיו אנשי מקצוע בארגונים השותפים, וכן כוח אדם מקצועי נוסף שתפעיל מילב"ת לשם האצת תהליך הזנת המידע על האביזרים לאתר. ועדת ההיגוי תמשיך ללוות את התכנית, לדון ולקבל החלטות בסוגיות תוכניות וניהוליות, הן בפורום המליאה הן בתת-ועדות נושאיות לפי העניין והצורך.

2.2 התכנית של נציבות שוויון לאנשים עם מוגבלות

על-פי ההחלטה הממשלה האמורה מ-26 בינואר 2004, על מאגר המידע לאנשים עם מוגבלות לכלול בין היתר נתונים סטטיסטים על אוכלוסיית האנשים עם מוגבלות בישראל; מידע על זכויות; חוקים, פסקי-דין וכד'; מידע על ארגונים הנוגעים בנושא. 

באשר להקמת מאגר נתונים כמותיים, הוחלט על ארבעה כיווני פעולה מרכזיים: 
1. מיזוג קבצים קיימים במשרדי הממשלה ויחידות הסמך, כדי לאפשר קבלת תמונת מצב כוללת על אנשים עם מוגבלות המקבלים שירותים בישראל. הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה הגישה תכנית תקציבית לניסוח מסמך אפיונים בעלות של כ-1.1 מיליון ₪. ההצעה הועברה לאישור תקציבי של גב' יעל אנדורן במשרד האוצר ב-18 ביולי 2004. עד כה לא אושר תקציב.

2. בניית מסד נתונים על בסיס סקר לאומי. הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה הציגה עלות בסכום של כ-12 מיליון ₪ (במונחי 2002), ומולה הגיש מכון ברוקדייל הצעה בסכום של כ-3.36 מיליוני ₪ בפורמט בסיס וכ-4.6 מיליוני ₪ בפורמט מקיף. ההצעות הועברו לאישור תקציבי של גב' יעל אנדורן במשרד האוצר ב-18 באוגוסט  2004. עד כה לא אושר תקציב.

3. בניית מסד נתונים על בסיס קטגוריית הנכות, סוגה וחומרתה שיופיעו בכל מחקר, סקר ומפקד של הממשלה ויחידות הסמך, כפי שנהוג בעניין מין, גיל, מצב משפחתי וכדומה. בנושא זה מנוסחת בימים אלו הצעה להחלטת ממשלה.

4. הוצאת דוח שנתי על מידע הנוגע לאנשים עם מוגבלות בישראל שמוצג במחקרים שנעשו בארץ. נציבות השוויון לאנשים עם מוגבלויות מכינה דוח כזה, והוא אמור להתפרסם בחודש הבא.

באשר לפורטל מידע איכותני, העדר תקציב ייעודי, מגוון המידע וקיום התמחויות בתחומי ידע ייחודיים במסגרות שונות, הובילו בשלב זה לקידום אסטרטגית ביניים של מיפוי מרכזי המידע הקיימים והשקעה בחיזוק "החוליות החלשות" יותר במערכת.

עמדת ד"ר דינה פלדמן, נציבת שוויון לאנשים עם מוגבלות, היא כי הקמת פורטל בנושא אנשים עם מוגבלויות היא חובת המדינה, ומן הראוי לייעד לכך תקציבים כנדרש. ייתכן כי הפורטל ימוקם במסגרת ממשל זמין, או לחלופין במסגרת נציבות שוויון לאנשים עם מוגבלות במשרד המשפטים, הנכונה להתמודד עם אתגר זה אם יתקבל תקציב ייעודי בנושא. יצוין כי הקמת מרכז מידע מחייבת גם מערך מסייע לציבור כדי שיוכל להפוך את המידע לכלי ממשי בחיי היום-יום.

3. משרד האוצר

גב' יעל אנדורן ממשרד האוצר מסרה ב-10 בנובמבר 2004 כי כדי לקדם את סוגיית התקצוב של הקמת מאגר הנתונים הלאומי, דרש משרד האוצר מנציבת שוויון לאנשים עם מוגבלות שתקיים דיון עם הגורמים הרלוונטיים (הלמ"ס והמוסד לביטוח לאומי) ועם משרד האוצר, כדי לקבוע את היקף התקצוב ואת חלוקת המימון. גב' אנדורן מוסרת כי היא מוכנה להשתתף בדיון וכי כעת משרד האוצר ממתין לקיום הדיון עם הגורמים הרלוונטיים.

4. מקורות

מכתבים

· ד"ר דינה פלדמן, נציבת שוויון לאנשים עם מוגבלות, משרד המשפטים, מכתב לחה"כ לאה נס, 4 בנובמבר 2004.
· ד"ר צרלס קימן, מנהל אגף בכיר חברה ורווחה בלשכה המרכזית לסטטיסטיקה, 25 בנובמבר 2003.
· דיווח מאגף בכיר לביקורת המדינה, משרד ראש הממשלה, 9 בנובמבר 2003.
מסמכים

· דרור רותם, מנכ"ל "אשל", האגודה לתכנון ולפיתוח שירותים למען הזקן בישראל, הצעה לפרויקט "מאגר מידע ארצי לטכנולוגיה מסייעת ואביזרי עזר לנכים ולקשישים" (טיוטה).

· משרד מבקר המדינה, דוח שנתי  52ב לשנת 2001 ולחשבונות שנת הכספים 2000.
· לשכת ראש הממשלה, הערות ראש הממשלה על דוח מבקר המדינה 52ב, ירושלים 2002.
שיחות
· גב' יעל אנדורן, משרד האוצר, שיחה עם משה ברדה, עובד מחקר ומידע, 10 בנובמבר 2004.
· ד"ר שלמה אלישר, מנהל אגף השיקום במשרד הרווחה, שיחת טלפון עם יפעת שי, עובדת מחקר ומידע, 25 בנובמבר 2003.
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�  דרור רותם, מנכ"ל "אשל", האגודה לתכנון ולפיתוח שירותים למען הזקן בישראל, הצעה לפרוייקט "מאגר מידע ארצי לטכנולוגיה מסייעת ואביזרי עזר לנכים ולקשישים" (טיוטה).


�  משרד מבקר המדינה, דוח שנתי  52ב, לשנת 2001 ולחשבונות שנת הכספים 2000, עמ' 3-186. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסת, סמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003.


�  לשכת ראש הממשלה, הערות ראש הממשלה על דו"ח מבקר המדינה 52ב, ירושלים   אייר תשס"ב – אפריל 2002, עמ' 22–--25, ועמ' 37. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסת,מסמך רקע, מאגר נתונים לאומי על בעלי אנשים מוגבלויות בישראל, כתיבה: משה ברדה, 10 בנובמבר 2004.


�  ד"ר צרלס קימן, מנהל אגף בכיר – חברה ורווחה – בלשכה המרכזית לסטטיסטיקה, פקסמכתב, הועבר בפקס, מתאריך ה - 25 בנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. 


�  דיווח מאגף בכיר לביקורת המדינה, משרד ראש -הממשלה, מכתב, הועבר בפקס, מתאריך ה -  9 בנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , שםהקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. 


�  ד"ר שלמה אלישר, מנהל אגף השיקום במשרד הרווחה, שיחת טלפון, מתאריך ה - 25 בלנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , שםהקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. 
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�  ד"ר דינה פלדמן, נציבת שוויון לאנשים עם מוגבלויות, משרד המשפטים, מכתב לחה"כ לאה נס, 4 בנובמבר 2004.


�  גב' יעל אנדורן, משרד האוצר, שיחהה, 10 בנובמבר 2004.
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�  משרד מבקר המדינה, דוח שנתי  52ב, לשנת 2001 ולחשבונות שנת הכספים 2000, עמ' 3-186. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסת, סמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003.


�  לשכת ראש הממשלה, הערות ראש הממשלה על דו"ח מבקר המדינה 52ב, ירושלים   אייר תשס"ב – אפריל 2002, עמ' 22–--25, ועמ' 37. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסת,מסמך רקע, מאגר נתונים לאומי על בעלי אנשים מוגבלויות בישראל, כתיבה: משה ברדה, 10 בנובמבר 2004.


�  ד"ר צרלס קימן, מנהל אגף בכיר – חברה ורווחה – בלשכה המרכזית לסטטיסטיקה, פקסמכתב, הועבר בפקס, מתאריך ה - 25 בנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. 


�  דיווח מאגף בכיר לביקורת המדינה, משרד ראש -הממשלה, מכתב, הועבר בפקס, מתאריך ה -  9 בנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. שם


�  ד"ר שלמה אלישר, מנהל אגף השיקום במשרד הרווחה, שיחת טלפון, מתאריך ה - 25 בלנובמבר, 2003. בתוך: מרכז מחקר ומידע של הכנסתסמך רקע , הקמת מאגר נתונים על אנשים עם מוגבלות בישראל, כתיבה: יפעת שי, 1 בדצמבר 2003. שם
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�  ד"ר דינה פלדמן, נציבת שוויון לאנשים עם מוגבלויות, משרד המשפטים, מכתב לחה"כ לאה נס, 4 בנובמבר 2004.


� גב' יעל אנדורן, משרד האוצר, שיחת טלפוןה, 10 בנובמבר 2004.
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