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1. Wprowadzenie

Niniejszy raport opracowany zostat w toku realizacji jednego z etapdw projektu
~Wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych — wspdlna sprawa’.
Projekt jest realizowany w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwdj 2014 - 2020, Osi Priorytetowej Il. Efektywne polityki publiczne dla rynku
pracy, gospodarki i edukacji, Dziatania 2.6 Wysoka jakosc¢ polityki na rzecz wtagczenia

spotecznego i zawodowego 0sbéb niepetnosprawnych.

Projekt jest realizowany od 1 marca 2016 przez Polskie Forum Oséb
Niepetnosprawnych (PFON), Warminsko-Mazurski Sejmik Osob Niepetnosprawnych
(W-MSON), Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepetnosprawnych — Sejmik
Wojewoddzki (LFOON-SW), Akademie Pedagogiki Specjalnej (APS) oraz kancelarie
Domanski Zakrzewski Palinka s.k. (DZP). Jest on kluczowym etapem wdrazania
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (KPON) sporzgdzonej w Nowym
Jorku dnia 13 grudnia 2006, ktéra ratyfikowana zostata przez Polske we wrze$niu
2012. Jedng z podstawowych intencji projektu jest stworzenie dogodnych warunkow
dla uczestnictwa osdb z niepetnosprawnosciami w tworzeniu oraz wdrazaniu
ustawodawstwa i polityki stuzgcych wprowadzeniu w zycie postanowieh Konwencji, a
takze w podejmowaniu wszystkich decyzji dotyczgcych tych osdb (zgodnie z art. 4
KPON).

Niniejszy raport poswiecony srodowisku os6b z chorobami przewektymi jest jednym z
dziesieciu Raportéw Srodowiskowych (dalej: Raportéw) powstatych w ramach
projektu. Celem giéwnym kazdego Raportu jest przedstawienie probleméw
wdrazania KPON z perspektywy oséb z niepelnosprawnosciami oraz propozyciji
ich rozwigzania. Do celéw szczegdtowych Raportdow nalezg: a.) przedstawienie
sytuacji / potozenia poszczegodlnych srodowisk osdb z niepetnosprawnosciami, b.)
przedstawienie postrzeganych przez to Srodowisko barier we wdrazaniu KPON, w
odniesieniu do okreslonych obszarow (czesci od | do XV), w tym; zakres, mape i
skale dyskryminacji, czynniki dyskryminacji - bariery dyskryminujgce, c.) opis
uwarunkowan prawnych z podziatem na polityki publiczne, na podstawie analizy
prawnej, tj. opis barier wdrazania KPON w poszczegdlnych srodowiskach: prawnych,
administracyjnych, organizacyjnych itp. (z podziatem na polityki publiczne), d.)
przedstawienie $rodowiskowych programéw wdrazania KPON, obejmujgcych
zaréwno cele srednio-, jak i dlugookresowe, e.) przedstawienie srodowiskowych
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rekomendacji dotyczgcych wdrazania KPON, w tym Srodowiskowych rekomendaciji
dotyczgcych rozwigzywania probleméw poszczegdlnych srodowisk oraz wdrazania

KPON, w tym kierunki dziatah dot. wyeliminowania barier.

Gtowne zrédto informacji do analiz, wnioskéw i rekomendacji zaprezentowanych w
Raportach stanowi dorobek srodowiskowych debat doradczo-programowych.
Ich przeprowadzenie, bedgce formg pogtebionych konsultacji publicznych
dotyczgcych probleméw wdrazania KPON w roznorodnych srodowiskach osob z
niepetnosprawnosciami, stanowito realizacje obowigzku wigczania do procesu
implementacji oséb z niepetnosprawnosciami, wynikajgcego z pkt. 3 Art. 4 KPON.
Uczestnicy debat zostali wybrani przez organizacje osob z niepetnosprawnosciami
oraz organizacje dziatajgce na ich rzecz. Poza osobami z niepetnosprawnosciami w
debatach wzieli udziat ich opiekunowie oraz przedstawiciele otoczenia pracujacego
na ich rzecz. Uczestnikami debat srodowiskowych zostaty osoby wskazane jako
zdolne do wywigzania sie z roli doradcy w trakcie przygotowywania strategii,
identyfikacji barier we wdrazaniu KPON, w proponowaniu rekomendacji dla procesu
wdrozeniowego, a takze w trakcie konsultowania stuzgcych wdrazaniu Konwenciji
rozwigzan prawnych. W debatach wzieli rowniez udziat zagraniczni eksperci
dysponujgcy nowoczesng wiedzg i doswiadczeniem dot. wdrazania KPON w

poszczegoblnych srodowiskach osob niepetnosprawnych.

Do sporzadzenia niniejszego Raportu poswieconego srodowisku oséb z chorobami
przewlektymi wykorzystany zostat dorobek siedmiu debat doradczo-programowych

przeprowadzonych w okreslonych lokalizacjach oraz o nastepujgcej charakterystyce:
1. Krakow, 13.06.2016
24 uczestnikéw, z czego 38% 0sb6b z niepetnosprawnosciami oraz 83% kobiet
2. Lublin, 28.06.2016
28 uczestnikéw, z czego 57% o0sbéb z niepetnosprawnosciami oraz 57% kobiet
3. Poznan, 30.06.2016
17 uczestnikéw, z czego 41% oséb z niepetnosprawnosciami oraz 65% kobiet
4. Gdansk, 11.07.2016

35 uczestnikéw, z czego 54% oso6b z niepetnosprawnosciami oraz 71% kobiet



5. Wroctaw, 28.09.2016

33 uczestnikdw, z czego 70% 0sb6b z niepetnosprawnosciami oraz 70% kobiet
6. Warszawa, 5.10.2016

35 uczestnikéw, z czego 60% o0so6b z niepetnosprawnosciami oraz 60% kobiet
7. Lublin, 27.10.2016

43 uczestnikow, z czego 51% 0s6b z niepetnosprawnosciami oraz 65% kobiet

W ramach wykorzystania materiatu zZrodtowego debat doradczo-programowych

analizie jakosciowej poddane =zostaly: transkrypcje debat, sprawozdania

sporzadzone przez moderatorow oraz treS¢ kwestionariuszy opinii wypetnionych

przez uczestnikow debat przed wzieciem w nich udziatu.

Uzupetniajgcym materiatem wykorzystanym w Raporcie byt:

e Raport ,Pogtebiona analiza danych pozyskanych w badaniu jakosciowym”

sporzgdzony przez Millward Brown. Wnioski zawarte w tym raporcie oparte
zostaty na analizie FGI i IDI z przedstawicielami administracji rzgdowe;j
(szczebel centralny i wojewddzki) oraz samorzgdowej (szczebel regionalny i
lokalny), a takze reprezentantami placowek i instytucji z doswiadczeniem i
kompetencjami w obszarach: Ochrona zdrowia i rehabilitacja, Edukacja,
Warunki zycia i zatrudnienie, Petne uczestnictwo w Zzyciu spotecznym,
Swobody obywatelskie — w odniesieniu do sytuacji oséb =z
niepetnosprawnosciami w Polsce. Zasadnicze wnioski z tego zrédia
przytoczone zostaly w podrozdziatach niniejszego Raportu zatytutowanych

.Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze...”.

W niniejszym Raporcie zastosowano nastepujgcy schemat oznaczenia cytatéw

pochodzgcych od uczestnikbw debat doradczo-programowych: [D, Miasto,

dd.mm.rrrr] oraz [K, Miasto, dd.mm.rrrr], gdzie:

miasto i data wskazujg na lokalizacje oraz date debaty, ktérej uczestnika
zacytowana zostata wypowiedz,

,D" — 0znacza, ze cytat zaczerpniety zostat z treSci wypowiedzianych podczas
debaty,



e K’ — oznacza, ze cytat zaczerpniety zostat z odpowiedzi udzielonych przez

uczestnika danej debaty w kwestionariuszu opinii.



2. Art. 25 Konwencji — Zdrowie

22 Art. 25 Konwencji a stanowisko sSrodowiska o0s6b z

niepetnosprawnosciami

W sSrodowisku os6b z chorobami przewleklymi dominuje negatywna ocena
dostepu do ustug zdrowotnych, jakosci tych ustug i poczucie dyskryminacji
wzgledem osoéb bez niepetnosprawnosci. W katalogu choréb o charakterze
przewlektym umieszcza sie rozmaite schorzenia, takie jak: choroby uktadu
oddechowego, alergie, choroby serca i uktadu krgzenia, cukrzyca, choroby
nowotworowe, choroby nerek, choroby neurologiczne, choroby reumatologiczne, a
takze zaburzenia psychiczne. W zwigzku z heterogenicznoscia kategorii choréb
przewlektych, ocena dostepu do ustug zdrowotnych jest r6zna w zaleznosci od

konkretnego schorzenia.

Bez wzgledu na typ choroby przewlekiej, najczesciej wskazywane problemy
zwigzane z dostepem do opieki medycznej to: 1) brak wystarczajgcej ilosci
placéwek medycznych i rehabilitacyjnych, zwlaszcza w mniejszych osrodkach, 2)
dlugi czas oczekiwania na ustugi medycyny specjalistycznej, 3) wysokie koszty

leczenia oraz 4) problem z kontynuacja leczenia po uzyskaniu petnoletniosci.

1) Brak wystarczajacej ilosci placéwek medycznych i rehabilitacyjnych to
problem, z ktérym borykajg sie przede wszystkim mieszkancy matych
miejscowosci, zmuszeni do dtugich i ciezko ucigzliwych dojazdéw. Cho¢ w
duzych osrodkach miejskich réwniez jest to problem jak najbardziej realny,

skutkujgcy kolejkami i wydtuzonym czasem oczekiwania na wizyte.

W wojewoddztwie todzkim jest raczej tak, ze jest doS¢ spora
centralizacja  pomocy  zdrowotnej, zwtaszcza tej takiej
specjalistycznej. W todzi jest tak w miare jako tako i ujdzie, ale w
biedniejszych miejscowosciach, takich Srednich, naprawde czasami
bywa z tym ciezko. Np. w Piotrkowie to jest miasto takie okotfo 70 tys.
mieszkancow, jest tylko jeden neurochirurg dzieciecy na cafe miasto.

Nie ma? Aha, to juz nie ma, wczesniej byt. No | tez taka spora



centralizacja tych specjalistow, znacznie utrudnia dostep do nich. [D,
Krakéw, 13.06.2016]

Tu na przyktad tez rozmawialismy, jezeli chodzi o na przyktad o
Warszawe. Tak? Mamy tutaj w Kajetanach na przykfad — taki
przyktad Swiatowy — Centrum Stuchu. Ale dostac sie tam jest, na
przyktad, bardzo trudno. | poszty znaczne Srodki — fajnie, ze to sie
stato — na budowe takiego oSrodka medycznego. Ale teraz osoba,
ktora chciataby sie tam dosta¢ z Warszawy, jest pozostawiona sama
sobie. Na stronie internetowej, jest co prawda, wyjasniony dojazd.
Ale dla mnie samej na przyktad, on jest bardzo skomplikowany. Tak?
[D, Warszawa, 5.10.2016]

2) Ditugi czas oczekiwania na ustugi medycyny specijalistycznej to problem
wynikajgcy z poprzedniego. Przy czym nalezy podkreslic, ze skutki
przedtuzajgcego sie oczekiwania na wizyte lekarskg mogg by¢ bardzo

niebezpieczne.

Ja reprezentuje, jak juz wspomniatam, S$rodowisko chorych na
cukrzyce, gdzie jakby wazne jest bardzo, zeby pomoc u specjalisty
uzyskac szybko, niestety tak nie jest. Bardzo czesto trzeba dfugo
czekac, nawet i po dwa miesigce na to, zeby mozna byto skorzystac
z pomocy specjalisty, co w przypadku cukrzycy jest po prostu, no
bardzo trudne dla chorego na cukrzyce. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Dostepnosc¢ do lekarzy specjalistow jest tragiczna. Czeka sie kilka
miesiecy na wizyte u diabetologia a to jest lekarz pierwszego
kontaktu dla ludzi z cukrzycg. W mieScie takim jak Lublin jest fatwej,
natomiast bytem ostatnio w Bitgoraju gdzie jest jeden diabetolog,
ktory zmienit swoje stanowisko pracy i prawdopodobnie teraz nie
bedzie zadnego. Na wsi daleko od miast wojewoddzkich jest
tragicznie wrecz. [D, Lublin, 27.10.2016]

W dostepnos$ci do ustug medycznych czy rehabilitacyjnych, przede
wszystkim kolejki, ten czas oczekiwania, ktory wydaje sie, ze sie

czasem wydtuza jeszcze bardziej, imitacja ustug, czyli powiedzmy,



Ze kto$ potrzebuje kilkukrotnie w ciggu roku z wizyty, z konsultacji, a
dostaje informacje, ze na ten rok jest taki limit miejsc, ze skorzysta
tylko raz. [D, Poznan, 30.06.2016]

3) Przedstawiciele os6b z wszystkimi typami choréb przewlektych zgodnie
podkreslajg tez, ze istotng barierg sg tez wysokie koszty leczenia i
rehabilitacji. Przyczyng jest brak refundacji. W wielu przypadkach
odpowiedzialnos¢ za pokrycie kosztow lekdw czy urzgdzen wspomagajgcych
spoczywa w catosci na osobie z niepetnosprawnoscia, wptywajac negatywnie

na jej mozliwosci samodzielnego utrzymania sie.

Na barkach chorego spoczywa finansowanie jego leczenia, ktore
nieraz no jest albo zaniechane, albo idzie takie, powiedziatabym
adnotacje, takie idzie obnizenie kosztow, ktore odbija sie na
powiktaniach, ktore postepujg szybciej, sg znacznie potem gorsze do
leczenia, w przypadku cukrzycy to w zasadzie najwyzsze koszty, to
jest hospitalizacja, do ktérej bardzo czesto dochodzi z uwagi na to,
Ze pacjenci bardzo czesto sobie nie radzg z leczeniem, no i
najczesciej jest to problem wtasnie finansowy. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Wysokie koszty sprzetow utatwiajgcych funkcjonowanie, tez czesto
ludzi po prostu nie sta¢ na to. | jakoSC zycia znaczgco spada po
prostu. Nie ma tez asystentow dla tych osob. [D, Warszawa,
5.10.2016]

PrzewlektoS¢ chorob, zespot oskrzelowy i alergii, te choroby sg
wfasciwie mozna powiedzie¢ nieuleczalne i sg to choroby do konca
zycia (...) | chce powiedzieC tak, to jest bardzo kosztowne leczenie,
po prostu wiele lekoéw jest niestety nierefundowanych i po prostu jest
bardzo ciezko. [D, Krakéw, 13.06.2016]

Jesli chodzi o refundacje lekéw i urzadzen, krytykowane jest natomiast
nieuwzglednianie zdania srodowiska oséb z niepetnosprawnoscia w tej kwestii.

Wprowadza sie zmiany bez owczesnych konsultacji spotecznych, bgdz sg one
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bardzo pobiezne. Srodowiska 0séb z niepetnosprawnoscig zmuszone sg uciekaé sie

do protestéw i petycji, aby zaznaczy¢ swojg obecnos¢ oraz swoje potrzeby.

Moja grupa wywalczyta no protestami i innymi, Ze tak powiem,
dziataniami, na to, zeby no troche zmieni dziatalno$c¢, podejscie
ministerstwa, ale to byty niewiele, kosmetyczne zmiany. [D, Lublin,
28.06.2016]

Walczy¢ o refundacje lekow jednego, z ktorych biore, teraz jest
obecnie refundowany, ale na przykiad on kosztowat kilka tysiecy i
pisatam petycje jeszcze jak byt inny Minister Zdrowia, Zzeby byt
obecnie refundowany. [D, Gdarnsk, 11.07.2016]

Ja szybciutko tylko, chodzi o konsultacje spoteczne. Jesli
ministerstwo poddaje co$ pod konsultacje, jest to pokazywane na
stronach internetowych i gdziekolwiek ogtaszane bardzo krétko, albo
Jest gteboko ukryte i trzeba gteboko grzebac. [D, Lublin, 28.06.2016]

4) Istotny jest rowniez problem z zachowaniem ciggtosci leczenia.
Niewystarczajgco wspierani w tym zakresie pacjenci, czesto borykajg sie z
trudnosciami w kontynuacji leczenia po uzyskaniu petnoletnosci. Niejako
,Znikajg z systemu” w momencie usamodzielniania sie. Jest to o tyle
problematyczne, ze choroby przewlekie charakteryzujg dtugotrwatym Iub
trwatym  charakterem, po przejsciu pozostawiajg dysfunkcje Iub
niepetnosprawnos$é, a takze wymagajg specjalistycznego leczenia i

rehabilitacji.

Znaczy to od razu nawigze do tego, o czym moéwitem, czyli nie majg
dostepu, bo jest to choroba przewlekta, zwtaszcza w wieku
przechodzenia w doroste zycie, a zwtaszcza kiedy juz sg osobami
dorostymi, bo w tym momencie znikajg w Systemie | stajg sie
normalnym pacjentem. Bo konstytucyjnie nasz rzgd ma obowigzek
zajmowac sie dzie¢mi. 90% organizacji, ktére funkcjonujg na terenie
Polski, zajmuje sie pomocg dzieciom, to jest medialne, empatyczne,
wzbudza emocje, pozwala zbiera¢ fundusze. Natomiast osoby

doroste w systemie zdrowa znikajg. [D, Krakow, 13.06.2016]
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W mukowiscydozie jest duza roznica pomiedzy leczeniem dzieci a
dorostych. Mamy duzy problem z leczeniem chorych dorostych.
Jeszcze jak z dzie¢mi jako$ tam jest natomiast dorosli chorzy wrecz
Sg wyrzucani ze Szpitala, bo za drogie leczenie jest. [D, Wroctfaw,
28.09.2016]

Dzieci przewlekle chore na cukrzyce typu | majg zadowalajgcy
dostep do specjalistycznych ustug medycznych. Do 26 roku zycia
majg refundowane pompy insulinowe | w potgczeniu z dobrym
monitoringiem glikemii (system nie jest jeszcze refundowany) i
edukacjg opiekunobw mogg osigga¢ normoglikemie. Wraz z
ukonczeniem 26 roku zycia osoby te sg dyskryminowane. Konczy sie
refundacja i wracajg do czestych iniekcji przy pomocy penow. [K,
Krakoéw, 13.06.2016]

Zachowanie ciggtosci leczenia u o0sOb dorostych wigze sie m.in. z
niedostosowanym do potrzeb o0s6b z chorobami przewleklymi, systemem

przyznawania stopnia niepetnosprawnosci.

Dzieci majg orzekanie do 16 r.z. sg orzekane o niepetnosprawnosci,
natomiast jak wchodzg w dorostoSc, czyli po 16r.z, juz sg stopnie
niepetnoprawno$ci i wtedy te dzieci jakby cudownie zdrowigejg, nie
dostajg zadnych orzeczen, no bo weszto w dorostosc, a to sie wigze
tez z pieniedzmi | tez z dostepem do rehabilitacji. [D, Krakow,
13.06.2016]

Podkreslane jest poczucie dyskryminacji nie tylko wzgledem oséb bez
niepetnosprawnosci, ale réwniez wzgledem tych oséb, u ktoérych
niepetnosprawnosé¢ jest widoczna. W sytuacji orzekania o0 stopniu
niepetnosprawnosci, osoby zmagajgce sie z chorobami przewlektymi czujg sie
poszkodowane. Czesto nie mogg liczy¢ m.in. na refundacje kosztéw leczenia czy
rehabilitacji, poniewaz ich niepetnosprawno$¢ nie jest zauwazalna na pierwszy rzut

oka.

Osoba niepetnosprawna, jest to osoba, ktéra ma trwale uszkodzony

jakis organ, czy nie ma reki, nie ma nogi. Nie ma tez wysp
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czgstkowych, ktére produkujg insuline, bo nie ma tego. Te insuline
trzeba czym$ zastgpic. Jak sie nie ma nogi, daje sie proteze, jak nie
ma wysp czgstkowych, powinnismy dostac insuline. Niestety jest to
traktowane troszke inaczej. Mowi sie o osobach niepetnosprawnych
te, ktore majg wtasnie te widoczng niepetnosprawnosc. Natomiast z
niewidoczng niepetnosprawnoscig pyta sie takiej osoby, czy ty sobie
mozesz np. przejs¢ tam po schodach, czy mozesz sobie
posmarowac¢ kromke chleba albo, nie wiem, umy¢ sie czy umyc
zeby. | w ten sposob odbiera sie ten stopien niepetnosprawnoSci. [D,
Krakéw, 13.06.2016]

Oproécz powyzszych czterech, najczesciej wymienianych barier, wsréd przedstawicieli
0s6b z roznorakimi chorobami przewlektymi, podkreslany jest réwniez utrudniony
dostep do nowoczesnych metod leczenia, ktore stosowane sg w innych krajach, a

takze nikta wiedza lekarzy na temat specyfiki niepetnosprawnosci.

Trzeba udokumentowac fakt, ze nie ma lekarstw, ktérych panstwo
potrzebujg. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Z przykroScig stwierdzam, Ze niestety czeSc¢ lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej nie potrafi leczy¢ tych chordb, po prostu leki dla
astmatykow, dla alergikbw sg przepisywane, natomiast czasem jest
tak, ze pacjent sam musi powiedzie¢ lekarzowi, ze niestety, panie

doktorze, ja nie moge tego leku zazywac. [D, Krakow, 13.06.2016]

W zwigzku z niewiedzg personelu medycznego na temat specyfiki
niepetnosprawnosci, pojawia sie problem z uzyskaniem diagnozy. Podczas debat
ttumaczone to bylo niechecig lekarzy do wysytania pacjentdw na badania
diagnostyczne finansowane w ramach NFZ, a takze czestym myleniem cukrzycy typu
| oraz Il. Podnoszona byla réwniez kwestia badan przesiewowych na
mukowiscydoze, ktorych w Polsce wykonuje sie bardzo duzo. Padaly zdania na
temat btednych ich wynikéw, a takze ttumaczenie tak duzej liczby tego typu testéw,

niewiedzg lekarzy.

No tez ubolewamy nad tym brakiem wiedzy lekarza rodzinnego,

niestety spotykamy sie z tym, ze po prostu lekarz albo nie chce albo
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nie moze albo ma ograniczone kompetencje np., w diagnostyce i po
prostu wypisze nam podstawowe badanie i odsyta nas dalej. [D,
Lublin, 28.06.2016]

Przerazajgce troche jest to, ze ciggle wystepujg sytuacje takie, to co
pan mowit, Zze te niepetnosprawnosci niewidoczne, jezeli trafia sie do
lekarza, ciggle sie zdarzajg takie sytuacje, ze ,a ty dobrze
wygladasz, ci na pewno nic nie jest”, nie dostaniesz sie na zadne
badania na nic albo zrobimy to sobie prywatnie. [D, Krakow,
13.06.2016]

Dlaczego prowadzimy w Polsce takg iloS¢ badan przesiewowych,
panstwo wiedzg? Dlatego, Ze lekarze nie umiejg rozpoznac tej
choroby. [D, Krakow, 13.06.2016]

W wielu przypadkach prawidtiowe zdiagnozowanie dolegliwosci przeciggane jest w

czasie nawet kilku lat, co jest bardzo niebezpieczne dla zdrowia i zycia pacjenta.

No witasnie, tak, to trzeba najpierw miec¢ zdrowie, zeby sie leczyc,
nad tym ubolewamy, ta dtugosSc, zeby iS¢ do specjalistow, jest
przerazajgca. to od poczagtku pojscia do leczenia rodzinnego,
wypisanie skierowania i potem, jaka jest diagnostyka w kierunku
innego problemu. No za duzo. Wydtuza sie czas do roku czasu, bym
powiedziata. Diagnostyka specjalistyczna jest przerazajgca, bo rok
czasu to w jakiejkolwiek chorobie to jest taki okres, ktory nam bardzo
duzo szkody moze narobic. [D, Lublin, 28.06.2016]

W zwigzku z niewiedzg personelu medycznego, osoby z niepetnosprawnoscig czesto
zdane sg na siebie i same muszg poszukiwac informacji o niezbednym leczeniu,
zaleceniach i przeciwskazaniach. Od pacjenta wymaga sie wiedzy o tym jak ma

by¢ leczony.

Pacjenci bardzo czesto muszg sami szukac sobie pomocy, jezeli ja
sobie sam nie poradze, nie znajde, nie dopytam, nie zadzwonie, to
sie nie dowiem. [D, Lublin, 28.06.2016]
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Jak sie idzie do lekarza, to on sie pyta — co pani przepisac? | koniec.
| jak jestem pacjentem wyedukowanym, to potrafie lekarzowi
przedstawic¢ recepte, na ktorej jest wypisane, jaki jest sktad masci
robionej:  progerina, cygnerina, masci  witaminowe, masc
cholesterolowa. [D, Lublin, 28.06.2016]

Znacznym utrudnieniem w tej kwestii jest brak odpowiednich poradni, do ktorych
osoba ze zdiagnozowang chorobg przewlektg mogtaby sie uda¢ po wskazdéwki. Nie
istniejg réwniez ogdlnopolskie, dostepne dla wszystkich zainteresowanych, wykazy

lekéw, z ktorych osoby z konkretnym schorzeniem mogg bezpiecznie korzystac.

Brakuje nam ukierunkowania pacjenta po utrzymaniu diagnozy, czyli
pacjent dostaje diagnoze jakgkolwiek i tak naprawde zostaje z tym
sam, a potrzebujemy zeby byt kierunkowany, zeby byt kto$, kto np.
zajmie sie nim juz w sposob kompleksowy i poprowadzi dalej po
otrzymaniu diagnozy. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Kréciutka odpowiedz, chodzito mi o celiakie, po prostu nie ma w
Polsce wykazu lekow zawierajgcych gluten, w zwigzku z tym nie
wiemy, ktore leki mamy stosowac. | stosowanie zwyktych lekow staje

sie niebezpieczne dla zdrowia. [D, Krakow, 13.06.2016]

Brak jest procedur monitorujgcych zapotrzebowanie na zabiegi 0s6b
dotknietych chorobami nowotworowymi. Niska dostepnosc informacji
od placowek medycznych gdzie ewentualnie moze sie zgtosi¢
pacjent, by skorzysta¢ z wiekszego pakietu ustug. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Brak jest rowniez zrodia, w ktéorym osoba z niepelnosprawnoscia mogtaby
zaczerpna¢ informacji praktycznych o osrodku medycznym. Osoby z dysfunkcjg
ruchu nie wiedzg np. czy w danym os$rodku zetkng sie z nieprzekraczalng barierg

architektoniczng i bedg zmuszone udac sie gdzies indzie;.

Niewtasciwe warunki przyjmowania pacjentow, takie warunki
lokalowe, bariere architektoniczng, ktore tez umowilismy, ze jest brak
skoordynowanego systemu informacji odnosnie dostepu do wysoko

specjalistycznych ustug medycznych, czyli jezeli pacjent dostaje
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informacje, Ze musi zrobi¢ badanie, nie wiem - rezonans
magnetyczny to tak naprawde sam musi szukac miejsca gdzie tam
sie dostac, gdzie bedzie najtatwiej. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Kolejng barierg sg sztywno skonstruowane programy lekowe. Sg one narzucane
odgoérnie i nie sposob dostosowac¢ ich do indywidualnych potrzeb osoby z
niepetnosprawnoscia. Silnie krytykowane jest biurokratyczne podejscie w sytuacjach

gdzie zagrozony jest dobrostan pacjenta.

Jezeli leczenie na mnie dziata dobrze | zostaje wykluczona z
programu lekowego tylko dlatego, Zze mam od 15 lat Swietne wyniki
morfologii i uznali, ze juz mam remisje, po czym po 3 tygodniach nie
Jjestem w stanie wstac z tozka i musze czekac kolejny tydzien, bo nie
mineto jeszcze 30 dni. [ D, Lublin, 28.06.2016]

Przedstawiciele srodowiska osob z chorobami przewlektymi wskazywali rowniez na
trudnosci w kontaktach z personelem medycznym — zdarza sie, ze choremu
odmawia sie pomocy Ww czynnoSciach zwigzanych 2z komunikacjg czy
zapamietywaniem. W niektorych przypadkach utatwieniem mogtaby by¢é pomoc ze

strony asystenta osoby z niepetnosprawnoscig, ale tych rowniez brakuje.

Tak, tutaj przyktadem jest pan Darek, ktory zawsze prosi w
przychodni, zeby mu napisano, kiedy ma kolejng wizyte i co ma
zrobic, a pani mu daje kartke i dtugopis i mowi: ,pisz sobie sam”. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

W tych trudnosciach komunikacyjnych jeszcze wymieniliSmy brak
asystenta, bariery techniczne, bariery w Srodkach lokomocji. [D,
Poznan, 30.06.2016]

Duzym problemem, podkreslanym przez przedstawicieli oséb z roznymi chorobami
przewlektymi, jest brak kompleksowosci w podejsciu do osoby z
niepetnosprawnosciag tego typu. Wielokrotnie pacjenci borykajg sie z wiecej niz
jedng jednostkg chorobowg, w zwigzku z czym zmuszeni sg konsultowaé sie z
wieloma specjalistami. Czesto jest to ucigzliwe, wymaga jezdzenia do wielu

osrodkow, niejednokrotnie znajdujgcych sie w réznych miastach.
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Ja osobiScie bardzo ubolewam nad tym, Ze nie moge pojS¢ do
Jjednego specjalisty na jeden oddziat szpitalny i zeby zatatwic¢ jakby
wszystko, ja moge leze¢ tam tydzien, a zeby nie biegaC po
wszystkich specjalistach, zaczynajgc w moim przypadku od
reumatologa o nefrologa, gastrologa itd. | mysle, ze w wielu
przypadkach tak jest, po prostu kazdy lekarz odsyta do innego
specjalisty, zatatwia swojg sprawe. [D, Lublin, 28.06.2016]

Ze sg czesto leczeni nie na jedng przypadto$é, tylko na 8,10,15,20.
Nasz kochany NFZ cudowny w momencie leczenia daje pienigzki
tylko na jedno schorzenie i w tym momencie szpital, wykonujgc
badania na setki tysiecy innych schorzen, zadtuza sie, bo nie ma
wpisane w Kkontrakcie, ze on ma pienigzki na inne leczenie. [D,
Lublin, 28.06.2016]

Barierg jest rowniez fakt braku wspétpracy specjalistow réznych dziedzin ze sobg
nawzajem. Brak konsultacji, szukania wspdlnej $ciezki leczenia pacjenta
borykajgcego sie z réznymi dolegliwosciami znacznie utrudnia i wydtuza proces

leczenia.

Nie ma tej wspotpracy ze specjalistami roznych dziedzin: onkologa,
rehabilitanta, dietetyka, psychologa. Wsparcia duchowego dla
rodzica. Ja probuje od roku czasu wyciggng¢ od Pani doktor
Skierowanie na rehabilitacje i ustyszatam cos takiego: ,Na co ja mam

dac skierowanie jesli jest po leczeniu?” [D, Lublin, 27.10.2016]

Brak koordynacji ustug i brak koordynacji wsrod zespotu
medycznego, mowie o tym Pani, ze to pacjent, to my jako pacjenci
chodzimy i zatatwiamy kazdego specjaliste po kolei, martwigc sie o
to czy mamy odpowiednie skierowanie, czy nie mamy, teraz do
kogo, teraz do tego, a o ile by tatwiej byto, albo lepiej by byto gdyby
to jeden specjalista ktory robi badania onkologicznego, radiolog ktory
widzi aha jest guz i idzie do kolejnego specjalisty i mowi stuchaj
mamy takg sprawe, i specjalista mowi, dobrze ustgp Pani, trzeba
Jjeszcze to, to i to i pacjent otrzymuje kompletng wiedze od zespofu
ktory konsultuje sie miedzy sobg, co dalej i to nie on musi sig
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martwi¢ o swaj interes tylko jakby zespot martwi sie o tego pacjenta.
[D, Poznan, 30.06.2016]

Podkreslany jest rowniez brak odpowiedniego wsparcia dla oséb =z
niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, jesli chodzi o pomoc psychologiczna.
Przedstawiciele srodowisk osob z chorobami przewlektymi wskazujg, ze, tak jak w
przypadku wszystkich niepetnosprawnosci, na choroby przewlekte nalezy patrze¢ w
sposob kompleksowy. Dotyczy to rowniez sfery psychologicznej. Osoby z
niepetnosprawnoscig narazone sg na wiele streséw zwigzanych z dolegliwoscia.
Brak odpowiedniego wsparcia psychicznego prowadzi natomiast w wielu

przypadkach nawet do depresiji.

No bo drugim takim jeszcze, drugg rzeczg, o ktorej tutaj nie mowimy,
jest pomoc psychologiczna, ktore nie ma, nie ma ani w szpitalach ani
nigdzie, nasze dzieci i starsi chorujg przez wiele lat, rodziny sg
pozostawiane same sobie i nie bytoby nawet takiej propozycji
odnosnie, teraz wsparcie miedzy sobg jest jakis, a tak to bytoby
bardzo ciezko. [D, Krakéw, 13.06.2016]

Krytykowany jest réwniez sposéb, w jaki rozdysponowane sg $rodki finansowe
przeznaczone na opieke medyczng osob z niepetnosprawnoscig. Nacisk kfadziony
jest na niewystarczajgce srodki przeznaczane na profilaktyke. Bardziej optacalne

dla szpitali jest leczenie chirurgiczne niz odpowiednio wczesne zapobieganie.

Zabieg obciecia stopy jest refundowany dla lekarzy chirurgéw bardzo
wysoko, po prostu bardziej sie optaca w systemie opieki zdrowotnej
ucigc te noge, tam chirurdzy po prostu stojg z nozami. Zadbac o
cukrzyka, ktory jest najpierw dzieckiem, pozniej mitodziencem, a
pOzniej osobg dorosty, to jest nieciekawe i w ogdle nierefundowane,

tego sie po prostu nie optaca. [D, Krakow, 13.06.2016]

Jeszcze inne bariery pojawiajg sie w przypadku konkretnych srodowisk osob z
chorobami przewlektymi. Jesli chodzi o pacjentéw z dysfunkcjg ruchu (m.in. choroby
reumatologiczne, stwardnienie rozsiane), pojawiajg sie trudnosci zwigzane z
mobilnoscig takie jak bariery architektoniczne w placéwkach medycznych, brak

parkingéw czy utrudniony dojazd.
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Brak parkingow. Nie wiem jak w innych miastach, ale w Gdarnsku
parkingow dla osob niepetnosprawnych jest bardzo niewiele. Mam
na przyktad porownanie z Toruniem. Jest duzo wiecej miejsc i osoby
niepetnosprawne nie ptacq za parking. W Gdarnsku taka ulga nie ma
miejsca. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Wynika to z niedostosowania wszystkich obiektow, w taki sposob,
aby byty dostepne dla osob poruszajgcych sie na wozku. Nie
wszedzie sg podjazdy, nie zawsze te podjazdy odpowiadajg
mozliwosciom osoby niepetnosprawnej. TrudnoSci pojawiajg sie w
samych obiektach. Podobnie ma sie sytuacja z osobami
niewidomymi. Czesto chodniki doprowadzajgce do obiektow
medycznych pozostawiajg wiele do zyczenia, czesto tez schody sg
za nadto strome. [K, Lublin, 27.10.2016]

Przedstawiciele oséb borykajgcych sie z cukrzycg podkreslajg trudnosci z
dostepnoscig insuliny oraz niezbednych urzadzen. Problem zaczyna sie juz w
momencie wizyty u specjalisty, w zwigzku z niewystarczajgcg liczbg diabetologow,

ktérzy mogg pacjentowi przypisa¢ odpowiednig dawke.

Dostep do diabetologdbw w ogdle jest bardzo ograniczony, jest
niewystarczajgcy, szczegolnie w oS$rodkach mniejszych. W
Krakowie, Warszawie problemu nie bedzie, chociaz sg te wizyty
pewnie zbyt rzadkie. Natomiast w mniejszych osrodkach jest to duzo
trudniejsze, rowniez ze wzgledu na koniecznoSC¢ przemierzenia
wieluset kilometrow, zeby do tego lekarza sie dostac, wiec pacjenci
niestety czesto z takiej opieki rezygnujg z koniecznosci. [D, Krakow,
13.06.2016]

Cukrzycy niejednokrotnie spotykajg sie z sytuacjg braku niezbednej im insuliny w
aptekach. Jej ilos¢ na rynku nie jest odpowiednio regulowana. Dodatkowo ceny
insuliny oraz paskéw sa bardzo wysokie. Przedstawiciele osdb z cukrzyca
podkreslajg, ze zostaly one podniesione w momencie, gdy przediuzono okres
refundacji pomp insulinowych. W zwigzku z tym koszty, na jakie narazone sg osoby z

niepetnosprawnoscia, na diuzszg mete nie ulegty zmianie.
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Jezeli mowa o insulinie, nie tylko jest kwestia, Zze ona jest bardzo
droga, z kolei jej zuzycia nie mozna jakby modyfikowac, bo jest to
przeliczane na kg masy ciata. Ale druga kwestia, jeszcze
powracajgca jak bumerang za ostatnie lata — dostepnosc.
Przychodzi sie z receptg do apteki, a pani moéwi — Prosze panig, nie
mam, prosze przyjs¢ za 2 tygodnie. — Ale to jest lek ratujgcy zycie. —
Nic na to nie poradze. Bo w hurtowni nie ma. [D, Krakow,
13.06.2016]

Jeszcze wczeSniej, kiedy pompy kupowano przez panstwa
Owsiakow, insuline mieliSmy za darmo, pozZniej jak zostaty
refundowane, finansowo nas obcigzono kosztem insulin i paskow,

Jak panstwo pamietacie rowniez. [D, Krakow, 13.06.2016]

Za ograniczenia w dostepie do niezbednych lekow wing obarcza sie urzednikow.
Krytykowana jest sytuacja, w ktoérej o mozliwosci zakupu leku decyduje nie

lekarz, a osoba siedzaca za biurkiem.

Jak juz wiemy, na co jestesSmy chorzy, no to nastepne schody sg
takie, zeby branie lekow byto zalezne od osoby, ktora siedzi za
komputerem, jest urzednikiem, jest dla mnie rzeczg przerazajgca,
jesli urzednik decyduje o tym, czy ja mam wzigc lek na nastepne pot
roku czy nie (...) leczenie jest uzaleznione od zgody NFZu i tego, co
on widzi na papierku, a lekarz nie moze w tej kwestii nic zrobic, to
Jest straszne. Jezeli ja musze czekac kilka dni, zeby NFZ powiedziat,
czy ja wezme lek czy nie, czy ja bede mogta za tydzien wstac z
tozka. Te leki, ktére my bierzemy, sg za granicg bezptatne, na
recepty, moze je wypisac lekarz rodzinny lub specjalista, ktory
zajmuje sie leczeniem, u nas trzeba uzyska¢ zgode NFZu, zespotu
koordynujgcego. [D, Lublin, 28.06.2016]

Problemy finansowe pojawiajg sie rowniez w przypadku wspomnianych juz pomp
insulinowych. Uczestnicy debat chwalg decyzje o przedtuzeniu okresu refundacji tych
urzadzen, podkreslajgc réwnoczesnie, ze nie sg one niezniszczalne. Pacjenci,
ktorych sprzet ulegt awarii, zmuszeni sg wymieni¢ go samodzielnie. Przy czym

koszty sg niezwykle wysokie.
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W moim wypadku, znowu indywidualnie moéwie, pompe kupita
Fundacja TVN, ona ma gwarancje 4 lata i prosze sobie wyobrazic, z
pompa jest traktowana tak samo, jak kazde inne urzgdzenie, pralka
czy lodowka, po okresie gwarancji sie po prostu to psuje i kiedy sie
po tych 4 latach zepsuta, przedstawiciel handlowy powiedziat, ze
statemu klientowi mozemy dac znizke na drugg, kosztowata 16 400,
powiedziat, ze w promocji za 9500 moge jgq sobie kupic, tyle z opieki.
[D, Krakow, 13.06.2016]

Przedstawiciele diabetykdw wskazujg réwniez na btedne definiowanie cukrzycy
typu | oraz Il w polskim prawodawstwie. W zapisach prawnych oba typy cukrzycy

sprowadzane sg do jednej choroby, co przysparza trudnosci w leczeniu.

Eksperci, ktorzy majg wptyw na tworzenie ustaw, na tworzenie
zapisow, rowniez np. naszej cukrzycy, nie majg o tym zielonego
pojecia, poniewaz sg mylone obydwa typy cukrzycy, a diagnostyka w
nich to jest doktadnie inna. Na cukrzyce drugiego typu zachorowujg
Starsze osoby i tam oczywiscie mozna zastosowac profilaktyke.
Kiedy sie wymiesza te obydwa typy, powstaje problem, bo ustawa
przewiduje pewne reakcje, zachowania, zapisy w odniesieniu do obu
naraz, co jest po prostu niemozliwe, wiec tylko takie uzupetnienie.
[D, Krakéw, 13.06.2016]

Mnie bardzo razi, ze u nas nie ma podziatu na pacjentow Il i | z
cukrzyca. Dlatego ja z moim diabetologiem moge sie widzie¢ raz na
4 miesigce, bo tak jest duzo oséb z cukrzycg typu Il. [D, Lublin,
27.10.2016]

Natomiast jesli chodzi o zaburzenia psychiczne czy dysfunkcje ruchowe, pojawiaty
sie glosy krytyki dla czesto zawstydzajacych, niemedycznych reakcji personelu
medycznego na pacjenta. Niejednokrotnie traktuje sie ich jak jednostki gorsze czy

jak dzieci, uwtaczajgc ich godnosci.

Nie moze byc¢, ze ja ide z cztowiekiem na wozku, 26 lat, a pani

pierwszego kontaktu, ktora notabene zna go od matego, niestety. |
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cmoka mi do niego jak do noworodka, do niemowlaka, albo daje mu
naklejke dzielny pacjent. [D, Lublin, 27.10.2016]

Przedstawiciele osob z wszystkimi chorobami przewlektymi zwracali natomiast
uwage na przedmiotowe traktowanie pacjentéow przez personel medyczny. Osoby,
ktére zmuszone sg leczyC sie cale zycie, niejednokrotnie spotykajg sie rowniez z
pobieznym, nieprofesjonalnym zazegnywaniem problemu, traktowaniem ,po
tebkach”.

Przedmiotowym traktowaniu pacjenta, czyli jest to pacjent chory
przewlekle to jest to bardzo czesto tak, Ze jakby jest leczony
dtugotrwale u danego specjalisty, ktory z kazdg wizytg posSwieca
coraz mniej czasu, wypisuje recepte, dziekuje bardzo, do widzenia.
[D, Gdansk, 11.07.2016]

| tez protekcjonalny, przedmiotowy stosunek do pacjenta, bo jesli
przychodzi osoba z niepeftnosprawnosciq jakgkolwiek, czesto
zdarzata sie nam taka sytuacja, ze osoba bytfa z automatu, z miejsca
traktowana dosyc protekcjonalnie. Jesli przychodzi osoba z
opiekunem, to bardzo czesto komunikaty kierowane sg do opiekuna.
[D, Poznan, 30.06.2016]

Nieprzyjemne, opryskliwe traktowanie pacjentéw przez lekarzy niejednokrotnie
prowadzi do samozaniedbania. Osoby z niepetnosprawnoscia unikajg wizyt

lekarskich, zeby nie naraza¢ si¢ na negatywne komentarze.

Jak chodzitem do lekarzy to spotkatem sie z bardzo niemitym
traktowaniem. Jak nie miatem ze sobg dzienniczka cukru to od razu
dostawatem ochrzan. | to byto dla mojej psychiki bardzo
Zniechecajgce i absolutnie sie nie zjawiatem i sam o siebie dbatem.
W moim odczuciu brak jest kompetycji wsrod lekarzy rodzinnych, na
ktorych spoczywa najwiekszy ciezar jeSli chodzi o osoby z

chorobami przewlektymi i immunologicznymi. [D, Lublin, 27.10.2016]

Wskazywana byta rowniez nieche¢ specjalistow z innych dziedzin, niekoniecznie tych
zwigzanych z chorobami przewlektymi, w stosunku do osob z niepetnosprawnoscig.

Nadpobudliwos¢, zaburzenia psychiczne, problemy z komunikacjg czy poruszaniem
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sie sprawiajg, ze utrudnione jest korzystanie z ustug lekarzy takich jak dentysci,

okulisci, itp.

Jezeli chodzi o dentystow, dermatologa czy okuliste, o prostg
diagnoze dziecka, ktore jest ftroche inne, autystyczne czy
intelektualnie troche od normy odstaje, gdy ta komunikacja nie jest
taka prosta jak z kazdym innym dzieckiem. Wystarczg tylko takie
mate bariery wynikajgce ze specyfiki dziecka i juz jest problem ze

znalezieniem jakiegokolwiek lekarza. [D, Lublin, 27.10.2016]

Dodatkowe bariery wymieniane sg w przypadku choréb rzadkich. Po pierwsze
krytykowany jest brak badan nad tego typu chorobami finansowanych przez panstwo.
Druga kwestia, to brak odpowiednich definicji i procedur dotyczacych choréb
rzadkich.

Genelyka idzie do przodu, mozna duzo zrobi¢, ale badania sg
prowadzone przez koncerny farmaceutyczne i to tez problem, bo
panstwo za mato albo wcale albo w niewielkim stopniu finansuje
badania. [D, Lublin, 28.06.2016]

U nas jesli chodzi o choroby rzadkie w Polsce, nie ma oficjalnej
definicji przyjetej chorob rzadkich i dla ludzi, ktéry na takie choroby
cierpig czy sg rodzicami takich dzieci, no to jest duzy problem,
diagnostyki brakuje. [D, Lublin, 28.06.2016]

Opracowalismy Polski Plan Alzheimerowski. Obejmujgcy jeszcze te
dwiescie tysiecy osob chorych na inne otepienia, ktore sg rownie
nieprzyjemne, mowigc bardzo delikatnie, i efektem jest to sto pytan,
czy piecset tysiecy osob to mato chorych, Ze ostatnio bedac w
Warszawie na ogdélnym forum, jeden z wiceministrow okreslit, ze
choroba Alzhaimera jest chorobg rzadkg i Ze w zwigzku z tym nie
mozna do niej podchodzi¢ w sposob indywidulany i korzystac¢ z tego
planu. [D, Poznan, 30.06.2016]

Komentarze krytyczne padly nie tylko pod adresem pracownikow medycznych,
urzednikbw czy innych osob zwigzanych ze stuzbg zdrowia. Przedstawiciele

Srodowiska osoOb z chorobami przewlektymi zauwazyli, Zze barierg w skutecznym
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leczeniu czesto sg tez cztonkowie rodziny badz najblizsze otoczenie osoby z

niepetnosprawnoscia.

Nim lekarz dobierze odpowiednie leki to troche testuje. No i
oczywiScie bierze sie z tego cata niedobra kampania typu, ze lekarze
nie wiedzg co robig, leki sg odstawiane samoistnie, no i to powoduje
tylko postepowanie choroby czy tez zaburzenia sie dodatkowe
pojawiajg. [D, Lublin, 27.10.2016]

Trzeba réwniez zaznaczyé¢, ze pojawiaty sie pojedyncze gtosy tonujace krytyke,
wskazujgce po pierwsze, na znaczng poprawe w stosunku do przesziosci, po drugie
na ogolng niewydolnos¢ systemu opieki zdrowotnej, ktora tak samo dotyka osoby z
niepetnosprawnoscia, co bez niepetnosprawnosci. W nielicznych przypadkach
pojawity sie nawet gtosy, iz osobie z niepetnosprawnoscig fatwiej dostaé sie

odpowiednio szybko do lekarza niz osobie bez niepetnosprawnosci.

W Polsce ciezko jest w ogdle sie dostac¢ do ustug medycznych.
Uwazam jednak, Ze osoby z chorobami przewlektymi majg tatwiejszy

kontakt niz osoby petnosprawne. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Jesli chodzi o przyktady dobrych praktyk, to opisywane byty przede wszystkim
konkretne osrodki pomocy medycznej, ktére stawiane sg jako wzor, do ktorego
powinno sie dgzy¢. Pozytywnie oceniane sg m.in. te osrodki, ktére oferujg wizyty

lekarskie w domu pacjenta, w dogodnych dla niego godzinach.

Jako przyktad oséb z niepetnosprawnoscig w lepszej sytuacji jesli chodzi o dostep do
opieki zdrowotnej, podano pacjentéw po transplantacji. Sg oni objeci statg opiekg
ze strony osrodkéw transplantacyjnych, przez co omijajg problemy z dtugim

oczekiwaniem na wizyty u specjalistow.

Chciatam poruszy¢ tematyke o0sOb po transplantacjach, z jednej
strony pacjenci po transplantacji uwazam, ze sg w duzo lepszej
sytuacji, jak osoby, ktore nie majg zadnych problemow zdrowotnych,
dlatego, ze jestesmy objeci opiekg w osrodkach transplantacyjnych.
Ja juz nie wiem, jak wyglada oddziat szpitalny, dlatego w momencie,

kiedy musze trafic do szpitala, trafiam na transplantologie, gdzie
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warunki zarowno socjalne, jak i opieka medyczna jest po prostu
super. [D, Krakow, 13.06.2016]

Zmiany na lepsze wynikajg tez z rozwoju technologii. Komputeryzacja osrodkow
medycznych sprawia, ze proces leczenia przebiega sprawniej — fatwiej przesledzi¢

historie pacjenta i unikng¢ w ten sposob ewentualnych bteddw.

Tutaj tez wpisywatySmy takie usprawnienie technologiczne w
leczeniu, bo kazdy lekarz widzi w komputerze to, z czym pacjent
przychodzi, jakie bierze leki, jaka jest czestotliwosc, kiedy byt
ostatnio w szpitalu. [D, Lublin, 28.06.2016]

Podkresla sie rowniez fakt, ze zmiany na lepsze wynikajg ze staran i dlugoletniego

zaangazowania przedstawicieli Srodowisk 0sob z niepetnosprawnoscia.

Walczylismy przez kilka lat odnosnie insuliny, ktéra byta
nierefundowana. Obecnie weszta na liste lekéw refundowanych. Tu
nas stuchano, ale dopiero po ilus tam latach wprowadzono pewne
leki na liste lekow refundowanych. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

2.3 Rekomendacje srodowiska

Wieksza czes¢ rekomendacji dotyczy sfery finansowej. Postulowane jest
zwiekszenie zakresu refundowanych lekarstw, urzgdzen oraz ustug. Podnoszone sg
tez kwestie wysokich kosztow wizyt w prywatnych osrodkach medycznych, na ktére
osoby z chorobami przewlektymi niejednokrotnie zmuszone sg decydowacé w zwigzku

ze zbyt dtugim czasem oczekiwania na wizyte w osrodku panstwowym.

Zwiekszy¢ pule finansowania na ustugi zdrowotne. Na urzgdzenia

utatwiajgce funkcjonowanie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Postulowane jest rowniez zwiekszenie nacisku na profilaktyke, przeniesienie
funduszy na zapobieganie. Wazne jest prowadzenie badan przesiewowych w grupie
wysokiego ryzyka. Srodki powinny byé przeznaczane na leczenie biezgce,

natychmiastowe m.in. w dermatologii czy w przypadku cukrzycy.

W dermatologii zdecydowanie potrzebna jest reorganizacja -

zwigkszenie nacisku na leczenie dzienne — tansze a zmniejszenie
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znaczenia leczenia szpitalnego — drozszego. Pozostajgc pod opiekg
oddziatu dziennego pacjent ma mozliwoS¢ zwyczajnie uczestniczy¢
w zZyciu spotecznym, kontynuowac kariere i leczenie. Zmniejsza to
koszty dla NFZ ale rowniez koszta poSrednie — zwolnienia z pracy,

koszty pobytow szpitalnych, sanatoryjnych. [K, Lublin, 28.06.2016]

Lepiej by byto spowodowac, zeby to prowadzenie cukrzycy, w
funkcjonowanie byto lepsze biezgce, bo jezeli takie nie bedzie, to
powikfania pozniej sg w zasadzie nieodwracalne. [D, Krakow,
13.06.2016]

Chcielibysmy, zeby odbywata sie profilaktyka chordb przewlektych,
mamy tu taj na myS$li badania przesiewowe szczegolnie w grupach
ryzyka, zeby to jako$ przez lekarzy byto szybko wykrywane. [D,
Krakéw, 13.06.2016]

Przedstawiciele srodowiska o0so6b z niepetinosprawnoscig zalecajg takze zmiany
systemowe, ktore mialyby zmniejszy¢ biurokracje i usprawni¢ dostep
potrzebujgcych do odpowiednich srodkéw i metod leczenia. Zmiany systemowe
dotyczy¢ winny rowniez prawodawstwa — stworzenie definicji choréb rzadkich,

rozdzielenie cukrzycy typu | i ll, zakwalifikowanie cukrzycy jako choroby spoteczne;j.

Ujednolicenie przepisow prawnych, co do puli przyznawanych
zabiegow na pacjenta, jak tez wykonywanie tychze przez personel
medyczny. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Uznanie na przyktad cukrzycy za chorobe spotfeczng, tak, ja jest
uznana cukrzyca, znaczy gruZlica, przyczynito by sie do tego, ze w
sumie byfoby taniej, dlatego, ze po prostu bytoby mniej powiktan albo
bytyby odwleczone w czasie i nie trzeba by byto ponosi¢ wyzszych

kosztéw na leczenie tych powiktan potem. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Roéwniez temu, o czym zeSmy pisali przy tworzeniu ustawy w tej
kwestii, powinno by¢ jako$ tak uregulowane, zeby leki ratujgce zycie

nie byty poddane wolnemu rynkowi. [D, Krakow, 13.06.2016]
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Bardzo precyzyjne wytyczne dotyczgce orzecznictwa, takze
obecnoS¢ lekarza specjalisty podczas orzekania z danej
specjalizacji, czego dotyczy dana grupa chorob. [D, Krakow,
13.06.2016]

W zakres kategorii ,zmian systemowych” wchodzi réwniez kwestia ilosci oraz
charakteru osrodkéw medycznych. Tych publicznych powinno by¢é zdecydowanie
wiecej, w celu zmniejszenia czasu oczekiwania na darmowg wizyte. Wiecej powinno
by¢ réwniez pracownikéw osrodkéw specjalistycznych przeszkolonych w zakresie

specyfiki chordb przewlektych.

Czas oczekiwania na wizyte znacznie skrocityby rowniez nowoczesne rozwigzania
technologiczne — odpowiednie systemy internetowe, dzieki ktérym nie trzeba by
byto sta¢ w tradycyjnej kolejce, uwzgledniajgce niepetnosprawnosc¢ i na tej podstawie

przyznajgce pierwszenstwo w dostepie do ustug medycznych.

Zmodernizowanie systemu zapisu na wyznaczanie wizyt u
specjalistow, co znacznie skrocitoby czas oczekiwania. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Kazda osoba niepetnosprawna i przewlekle chora powinna miec¢
nieograniczony i natychmiastowy dostep do ustug medycznych i
ciekawym rozwigzaniem bytoby stworzenie specjalnej bazy takich
0sob i stworzenie takiego specjalnego rejestru i kart osobistych jak
dowodd. Taka osoba miataby nieograniczony dostep do takich ustug i

poza kolejnoscig i limitami NFZ. [K, Warszawa, 5.10.2016]

Uwazam, ze powinno sie iS¢ w strone mobilnosci, sg takie systemy,
nowe rozwigzania typu diapis, ktore pozwalajg zdalnie kontaktowac
sie z doradcami i lekarzami poprzez przestanie przez aplikacje
swoich wynikéw. [D, Lublin, 27.10.2016]

Istotne sg tez zmiany w zakresie zwigekszania kompetencji lekarzy oraz innych
pracownikbw medycznych, a takze urzednikbw odpowiedzialnych m.in. za
przyznawanie stopni niepetnosprawnosci. Konieczne sg obowigzkowe szkolenia z

zakresu specyfiki poszczegolnych niepetnosprawnosci.
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Chcielibysmy bardzo, zeby lekarze nieustannie sie doksztatcali, i to
takze w szczegodlnosci dotyczy lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej, zeby tutaj , bo tutaj SwiadomoS¢ tej choroby i te
wytyczne, mamy w Polsce wytyczne Polskiego Stowarzyszenia
Diabetykow, zeby oni znali te aktualne wytyczne, Zzeby sie do tego
stosowali ,a takze wdrazanie osiggnie¢ naukowych, jeSli mamy
konferencje naukowsg, zeby pbzZniej przektadali na codzienna
praktyke, zeby stosowali najnowsze technologie w codziennej terapii
cukrzycy. [D, Krakow, 13.06.2016]

Jeszcze wydaje mi sie, Ze tutaj bardzo potrzebne by byto jakie$
odgorne nie wiem, odgorny system edukacji lekarzy. Bo no lekarz
musi sie uczyc¢, tak? Tak. | teraz jezeli ktos§ ma szczeScie, ze
mieszka np., w wojewddzkim miescie, to moze pojsc do kliniki, gdzie
sg dobrzy dermatolodzy, mieszkajgc w mniejszym miesScie, w

wiosce, choroba moze sie tylko pogorszyc. [D, Lublin, 28.06.2016]

Konieczne sg rowniez szkolenia edukujace kadre medyczng w zakresie tego, jak
traktowaé osobe z niepetnosprawnoscig, jak z nig rozmawia¢. Pozwolitoby to

unikng¢ przedmiotowego traktowania, zwracania sie do dorostych osob jak do dzieci,
itp.

Trzeba szkoli¢ kadry, trzeba szkoli¢ studentow na tym uniwersytecie,
prosze im powiedziec¢, ,to jest normalny cztowiek, mow do niego
normalnie”. [D, Lublin, 27.10.2016]

Trzeba by byto przeszkolic i to w edukacji, stuzbie zdrowia i w
kazdym obszarze ktory dotyka osoby niepetnosprawne. Zeby nie byli
infantylni, nie litowali sige, zeby nie udawali, Zze wiedzg, Zeby
powiedzieli, ze nie wiedzg. [D, Lublin, 27.10.2016]

Rekomendowane jest rowniez zaprzestanie przypisywania przez lekarzy lekéw ze
wzgledu na kontrakty z firmami farmaceutycznymi, a nie dobro pacjenta.

Zwiekszytoby to zaufanie do systemu zdrowia.
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Tez napisalismy likwidacja, nie wiem, czy to dobrze w ogoéle
sformutowane, ukfadu lekarz-firma farmaceutyczna. [D, Lublin,
28.06.2016]

Réwnie wazne sg psychologiczne potrzeby oséb z chorobami przewlektymi, w
zakresie, ktérych kadra medyczna réwniez powinna by¢ szkolona. Pomoc
psychologiczna winna byC¢ tez oferowana rodzinom i osobom 2z najblizszego

Srodowiska 0so6b z niepetnosprawnoscia.

Szkoli¢ personel w zakresie psychologicznego podejscia do pacjenta
niepetnosprawnego, ktory jest przewrazliwiony na punkcie wtasnej
innosci. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

W moim schorzeniu wazna jest psychoterapia. Dostep do
psychoterapeutow (rowniez bezptatnie) jest dobry. Niestety osoby
chore psychicznie nie zawsze potrafig uzyska¢ odpowiednie
informacje, gdzie nieodptatnie mozna takg pomoc uzyskac.
Natomiast psychoterapia w prywatnym gabinecie psychologicznym
jest bardzo droga, szczegélnie biorgc pod uwage czas jej trwania
(zwykle kilka lat). [K, Lublin, 27.10.2016]

Zapewnienie wsparcia organizacyjnego, psychologicznego i
medycznego rodzinom, czyli zeby tutaj nie tylko sam pacjent byt
leczony, ale zeby cata rodzina byta objeta wsparciem. [D, Krakow,
13.06.2016]

W celu zwiekszenia nadzoru nad, niejednokrotnie, niekompetentnymi lekarzami oraz
pomocy w szybkim diagnozowaniu 0séb z niepetnosprawnoscig, proponowane jest

stworzenie funkcji konsultanta, ktéry miatby potwierdza¢ decyzje lekarskie.

Pacjent jest osobg, indywidualnym ,przypadkiem”, a nie jednostkg
chorobowg. Kazdy cztowiek, przypadek jest inny i wymaga podejScia
dostosowanego do jego potrzeb. Jesli lekarz nie moze samodzielnie
podjgc decyzji o skierowaniu pacjenta na badania, czy zabiegi
rehabilitacyjne, to moze rozwigzaniem bytoby  powotanie
niezaleznego konsultanta, ktory by decyzje lekarza mogt
potwierdzac. [K, Lublin, 27.10.2016]
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Zmiany powinny pojawi¢ sie rowniez w systemie informowania pacjenta o jego
prawach i mozliwosciach, aby zwiekszyé jego sSwiadomosé. Osoby z
niepetnosprawnoscig powinny by¢ informowane o tym, gdzie i na jakiej zasadzie
moga sie uda¢ po pomoc. Konieczna jest rowniez lepsza komunikacja osrodkow

pomocy spotecznej z osobami przewlekle chorymi.

Nalezatoby propagowac kampanie medialne ilustrujgce tatwy dostep
do szpitali, specjalistycznych poradni, a takze wszelkich instytucji
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscig. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Znacznie lepsza informacja dla pacjentow chorych przewlekle

odno$nie nowych technologii i lekarstw. [K, Krakow, 13.06.2016]

Aby utatwi¢ dostep do informaciji, konieczne jest réwniez usprawnienie komunikacji
zaréowno na miejscu, w osrodkach medycznych, jak i w internecie. Wazne jest
réwniez utatwienie samodoksztatcania osoby z chorobg przewlektg, m.in. tworzenie

list bezpiecznych lekow.

Edukacja kadry, szeroko pojeta, to podnoszenie S$wiadomoSci,
system informacji, bardzo ogdlnie mowigc, udzielanie tej informacji,
uproszczenie jezyka, jezeli jest taka potrzeba. [D, Poznan,
30.06.2016]

Dostosowanie stron internetowych do wymogow WCAG 2.0. [K,
Poznan, 30.06.2016]

Tworzenie list lekow bezpiecznych w konkretnej chorobie, tak, zeby
nie byto problem, jakie leki stosowac przy innych. [D, Krakow,
13.06.2016]

Jesli chodzi o szerzenie informacji, podkreslana byta réwniez koniecznosé
zaangazowania samych srodowisk. Osoby 2z niepetnosprawnoscia powinny
wspiera¢ sie nawzajem, doradza¢, informowa¢ o przystugujgcych prawach i
mozliwosciach. Rekomendowane jest zaktadanie stowarzyszen i grup wspierajgcych

sie nawzajem.
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Ja proponowatabym zrzeszanie sie. O wielu rzeczach i sprawach
dowiedziatam sie od kolezanek i kolegow ze stowarzyszenia. Miedzy
osobami z tymi samymi problemami mozna poszerzac i zdobywac
nowe informacje. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Dlatego potrzebujemy takich grup wzajemnego wsparcia tak, aby
Starsi pacjenci, bardziej doswiadczeni pomagali tym mtodym i
pomagali im, przekazywali im swojg wiedze i pomagali im walczy¢ z

obcigzeniami zwigzanymi z chorobg. [D, Poznan, 30.06.2016]

Musimy sie ze sobg komunikowac, musimy wyrazac¢ swoje potrzeby,
ze swojej wiasnej perspektywy i z tej wtasnie przyczyny tworzymy
organizacje, tworzymy organizacje z takim przewodnictwem, musimy
potgczy¢ rézne organizacje (...) tworzy¢ jeden {gczny plik
rekomendacji, ktore mozemy przedstawic¢ rzgdowi, jestesmy wspolna

populacja i musimy cos z tym zrobi¢ [D, Poznan, 30.06.2016]

Niezbedne sg rowniez zmiany architektoniczne w osrodkach medycznych,
umozliwiajgce osobom z wszystkimi typami niepetnosprawnosci na jak najbardziej
bezproblemowe z nich korzystanie: montowanie wind, budowa podjazdow, tworzenie

parkingow.

Rozszerza sie to o kwestie dojazdu. Kazdy, bez wzgledu na miejsce zamieszkania,
powinien mie¢ mozliwos¢ szybkiego, sprawnego oraz darmowego dojazdu do

specjalisty.

Jakis transport refundowany dla tych osrodkow istniejgcych, dla
ludzi, ktérzy mieszkajg w mniejszych miejscowosciach. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Wiele nalezy tez zmieni¢ w zakresie kompleksowosci leczenia oséb z chorobami
przewlektymi. Lekarze, zaréwno pierwszego kontaktu jak i specjalisci, powinni
mie¢ bardziej holistyczne podejscie do przewlekle chorych pacjentéw. Powinni
rowniez pozostawaC¢ w statym kontakcie z innymi pracownikami medycznymi, z
ktérymi dany pacjent ma do czynienia, konsultowacC sie, uzgadniaé wspadlny,

najlepszy dla pacjenta plan leczenia.
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O ile by tatwiej byto, albo lepiej by byto gdyby to jeden specjalista
ktory robi badania onkologicznego, radiolog ktory widzi aha jest guz i
idzie do kolejnego specjalisty i mowi stuchaj mamy takg sprawe, i
specjalista mowi, dobrze ustap Pani, trzeba jeszcze to, to i to i
pacjent otrzymuje kompletng wiedze od zespotu ktory konsultuje sie
miedzy sobg, co dalej i to nie on musi sie martwic o swdoj interes
tylko jakby zespot martwi sie o tego pacjenta. [D, Poznan,
30.06.2016]

Z drugiej strony, lekarze pierwszego kontaktu powinni mie¢ wieksze mozliwosci,
np. jesli chodzi o wypisywanie recept, zeby unikng¢ rosngcych kolejek do

specjalistow.

Zeby lekarze rodzinny mieli wieksze kompetencje co do leczenia,
zeby mogli wypisywac lub chcieli wypisywac, nie wiem, jak to
interpretowac, na wiekszg iloS¢ badan, zeby to sie nie konczyto na
chodzeniu po lekarzach, co wyzwala w nas przeogromny stres. [D,
Lublin, 28.06.2016]

Podkreslana jest rowniez koniecznosé zwiekszenia zakresu ustug
specjalistycznych w jednym miejscu — tak, by pacjent nie byt z kazdg rzeczg
odsytany do innego osrodka i innego specjalisty, ale by jak najwiecej spraw mogt
zatatwiC jednorazowo nie narazajgc sie na niejednokrotnie niewygodne i ucigzliwe

dojazdy.

Lepiej koordynowac wspofprace oSrodkow specjalistycznych z
placowkami podstawowej opieki zdrowotnej, osrodkami pomocy
spotecznej i organizacjami pozytku publicznego, organizacjami
samorzgdowymi | organizacjami pozarzgdowymi. [K, Krakow,
13.06.2016]

Podstawg bytaby tu jakas kompleksowoSc¢ taka,, ze ide do dobrej
kliniki i jestem pod opiekg tych wszystkich jakich$ specjalistow. [D,
Lublin, 28.06.2016]

Konieczne jest rowniez podtrzymanie leczenia pacjenta po osiggnieciu

pelnoletniosci. Przedstawiciele srodowiska o0s6b 2z chorobami przewlektymi
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postulujg by leczenie osoéb dorostych przebiegato na takiej samej zasadzie co
leczenie dzieci. W zwigzku z tym powinny one pozostawac¢ pod opiekg tego samego
lekarza lub ptynnie przejs¢ pod opieke innego specjalisty. Bezproblemowe powinno
by¢ tez podtrzymanie stopnia niepetnosprawnosci oraz refundowania lekow,

urzadzen i ustug.

Nalezy umozliwic lekarzom prowadzenie pacjenta rowniez po
osiggnieciu petnoletnosci lub stworzenie systemu ptynnego przejscia

takiego pacjenta pod opieke innego lekarza. [K, Krakow, 13.06.2016]

Wydaje mi sie, ze to jest bardzo duza ptaszczyzna dla mocnej grupy
pacjenckiej, aby wtasnie wzmocnic te site przekazu, jeSli chodzi o
choroby przewlekte, rzadkie, aby ten argument byt podnoszony, zeby
Jjednak prowadzenie pacjenta byto dalej, bo przeciez w chorobach
przewlektych ta choroba trwa od wifasciwie urodzenia, czyli jest
kwestia, gdy dochodzi si do dorosto$ci, to osoba jest tak mocno
zaakcentowana w swojej, musi by¢ zaopiekowana, Ze ten, koszty
tego leczenia sg bardzo duze i tutaj odpowiednia profilaktyka,
przejscie, przejecie pacjenta, przeprowadzenie go do wieku

dorostego jest bardzo istotnym elementem. [D, Krakéow, 13.06.2016]

Osoby z niewidoczng niepetlnosprawnoscia powinny by¢ tez traktowane na
takiej samej zasadzie jak te, z niepelnosprawnoscia widoczna. Ich dostep do
urzgdzen, lekarstw oraz ustug medycznych nie powinien by¢ w Zzaden sposob

ograniczany.

Osoby nieuleczalnie chore z niewidoczng niepetnosprawnoscig
powinny miec tatwy dostep do urzgdzen (pompy insulinowe, system
ciggtego monitorowania glikemii), lekéw ratujgcych Zzycie ( insulin
nowej generacji) refundowanych, ktére pozwolg im dobrze wyréwnac
glikemie i mie¢ komfort zycia podobny do o0s6b petnosprawnych.
Pozwoli im to lepiej funkcjonowac wsréd osob petnosprawnych,
wyuczy¢ sie zawodow i normalnie funkcjonowac na rynku pracy. [K,
Krakoéw, 13.06.2016]

33



2.4 Podsumowanie

Zdrowie jest obszarem zaniedban praw o0s6b 2z niepetnosprawnoscig. W
perspektywie srodowiska podstawowym problemem jest brak wystarczajgcego
dostepu do ustug zdrowotnych szczegolnie waznych ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢, wysokie koszty leczeni i rehabilitacji oraz brak przygotowania
personelu medycznego do kontaktu z osobami z niepetnosprawnoscig, co obniza
jakos¢ otrzymywanej opieki, moze mie¢ wptyw na efektywnosc leczenia i godzi w
prawa pacjenta. Pewnym problemem jest tez brak ciggtosci w leczeniu osob z

chorobami przewlektymi po uzyskaniu petnoletniosci.

W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg wiec takie zobowigzania
jak:

— Zapewnienie dostepu do specjalistow szczegodlnie waznych ze wzgledu na
niepetnosprawnosc¢. Ograniczenia w dostepie do ustug opieki zdrowotnej,
utrudniony dostep do wczesnej diagnostyki, leczenia, ograniczania
i zapobiegania pogtebianiu sie niepetnosprawnosci. Ustugi te powinny byé
bezptatne lub po przystepnych cenach.

— Zapewnianie osobom z niepetnosprawnoscig, na podstawie swobodnie przez
nie wyrazonej i Swiadomej zgody, opieki takiej samej jakosci jak innym
osobom poprzez podnoszenie Swiadomosci w zakresie praw cziowieka,
godnosci i potrzeb oséb z niepetnosprawnoscig przy wykorzystaniu szkolen i
rozpowszechnianie norm etycznych w publicznej i prywatnej opiece
zdrowotnej. Brakuje systemowych rozwigzan: obowigzkowych szkolen,
procedur postepowania z osobami przewlekle chorymi. Brakuje wymogow
natozonych na placéwki medyczne co do zapewnienia swoim pracownikom
takich szkoleh. Jakos¢ opieki i kontaktu z lekarzem jest warunkowana
indywidualna wiedzg, wrazliwoscig lekarza/ pracownika, nie za$ rozwigzaniami

systemowymi.

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier

Bariery ,,systemowe” 1. Zwiekszenie liczby gabinetéw publicznej
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— Mata liczba placéwek
medycznych

— Dtugie kolejki oczekiwania

— Skomplikowana procedura
dotarcia do lekarza specjalisty

— Biurokracja — sztywno
skonstruowane programy
lekowe, niedostosowany do
potrzeb oséb z chorobami
przewlektymi systemem
przyznawania stopnia
niepetnosprawnosci

— Trudnos¢ z dostaniem
niezbednych lekéw

— Niewtasciwe rozdysponowanie
Srodkow na leczenie — za mato
Srodkow na profilaktyke

— Btedy definicyjne w

prawodawstwie

opieki zdrowotnej

Zniesienie obowigzku posiadania skierowania
do lekarza specjalisty od lekarza pierwszego
kontaktu

Wypracowanie i wdrozenie procedur wizyty
osoby z chorobg przewlekig (wsparcie
asystenta, dtuzszy czas wizyty, wsparcie
0S0b z rejestracji)

Regulowanie ilosci dostepnej na rynku
insuliny

Zdefiniowanie w prawodawstwie choréb
rzadkich, jasne rozroznienie cukrzycy typu | i
Il

Zwiekszenie naktadéw finansowych na
profilaktyke, leczenie biezace (m.in. badania
przesiewowe)

Wprowadzenie nhowoczeshych metod
rejestracji internetowej w osrodkach

medycznych, zdalnych konsultacji z lekarzem

Bariery architektoniczne i

infrastrukturalne

— Utrudnienia w samodzielnym
poruszaniu sie po placéwce
medycznej

— Utrudniony dojazd do placéwek

medycznych

Likwidacja barier architektonicznych
Refundowanie dojazdéw do placowek
medycznych

Tworzenie specjalnych linii autobusowych
dowozgcych pacjentéw do dalej potozonych
o$rodkéw medycznych

Umozliwienie wizyt domowych w godzinach

dogodnych dla pacjenta

Brak kompleksowosci w leczeniu

os6b z chorobami przewlektymi

— Trudnos$¢ w zachowaniu
ciggtosci leczenia osob
dorostych

— Koniecznosc¢ korzystania z

ustug wielu réznych

Zwiekszenie mozliwosci lekarzy pierwszego
kontaktu (wypisywanie recept)

Usprawnienie konsultacji miedzy
specjalistami w celu wypracowania
wspodlnego planu leczenia pacjenta
Zwiekszenie zakresu ustug specjalistycznych

w ramach jednego osrodka
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specjalistow 4. Obowigzek informowania pacjenta o

— Brak wsparcia mozliwos$ci rehabilitacii
psychologicznego dla oséb 5. Obowigzek informowania pacjenta o
przewlekle chorych oraz ich mozliwosci konsultacji psychologicznej
rodzin 6. Podtrzymanie leczenia pacjenta po uzyskaniu

petnoletniosci lub stworzenie systemu
ptynnego przejscia takiego pacjenta pod

opieke innego lekarza

1. Tworzenie poradni dla os6b z chorobami
przewlektymi
Utworzenie listy lekow bezpiecznych
Utworzenie programu ,mentorskiego” —
pomoc osobom, u ktorych
zdiagnozowano chorobe przewlekig ze
strony osob chorujgcych przewlekle

4. Stworzenie wykazu wszystkich osrodkéw
specjalistycznych wraz z informacjami o
barierach architektonicznych,

Brak dostepu do informacji o komunikacyjnych, itp.

prawach i metodach leczenia 5. Propagowanie kampanii medialnych
ilustrujgcych tatwy dostep do osrodkéw
specjalistycznych

6. Edukowanie os6b z chorobami
przewlektymi w zakresie najnowszych
technologii i metod leczenia

7. Usprawnienie komunikacji, przekazu
informacji w osrodkach medycznych oraz
w internecie (dostosowanie stron
internetowych, upraszczanie jezyka,

dostepnosc¢ asystenta)
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1. Zmniejszenie kosztow lekarstw i urzgdzen
(insuliny, paskéw)
Bariera finansowa 2. Finansowanie napraw urzadzen
— Brak refundacji niezbednych uszkodzonych przez NFZ
lekéw i urzgdzen 3. Zwiekszenie zakresu refundowanych
— Woysokie koszty lekéw i lekéw i urzadzen
urzgdzen 4. Zmniejszenie kosztéw wizyt w osrodkach
prywatnych
1. Obowigzkowe szkolenia z zakresu
specyfiki poszczegdlnych
Niewystarczajgce kompetencje niepelnosprawnosci
pracownikow medycznych 2. Obowigzkowe szkolenia z zakresu
— Brak wiedzy o specyfice potrzeb psychologicznych osob z
choréb przewlektych niepetnosprawnoscig
— Dyskryminacja oséb z 3. Obowigzkowe szkolenia na temat
niepetnosprawnoscig najnowszych technologii i dostepnych na
niewidoczng Swiecie metod leczenia
— Brak wiedzy z zakresu 4. Szkolenia edukujgce kadre medyczng w
najnowszych technologii i zakresie tego, jak traktowac¢ osobe z
metod leczenia niepetnosprawnoscig
— Problem z uzyskaniem 5. Stworzenie stanowiska konsultanta

szybkiej diagnozy

medycznego do spraw 0sob z

niepetnosprawnoscig
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3. Art. 26 Konwencji — Rehabilitacja

3.2 Art. 26 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

W srodowisku oséb z chorobami przewlektymi dominuje raczej negatywna ocena
dostepu do ustug rehabilitacyjnych, sprzetu rehabilitacyjnego oraz poczucie
niezaspokojenia potrzeb wynikajgcych z niepetnosprawnosci. Trzeba tez zaznaczyc,
ze pod pojeciem rehabilitacji, byly rozumiane dziatania swiadczone w ramach

opieki zdrowotnej oraz psychologicznej.

Jezeli chodzi o utrudnienia w dostepie do rehabilitacji — ustug jak i sprzetéw, to

wskazywane sg gtéwnie takie bariery w dostepie jak:

1) Dtugi czas oczekiwania na zabieg, turnus rehabilitacyjny.

Tez bardzo dtugo sie czeka na, to sg tez miesigce, na skorzystanie z
zabiegow rehabilitacyjnych, chyba Ze sie ma pienigdze i mozna

skorzystac, no we wtasnym zakresie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

W zakresie rehabilitacji, wszyscy wiemy, ze jest bardzo dtugi czas
oczekiwania na Skierowanie czy dostanie sie do poradni
specjalistycznych. W zwigzku z tym wydtuza sie tez droga i
procedura otrzymania jakby dalszego skierowania na dalsze etapy
leczenia czy tam zabiegi czy dalsze konsultacje. [D, Gdansk,
11.07.2016]

2) Ograniczona ilos¢ refundowanych zabiegéw, turnuséw. Dostep do
rehabilitacji jest niewystarczajgcy jak na potrzeby oséb z chorobami
przewlektymi. Pacjentowi przystuguje ograniczona ilos¢ zabiegéw, kolejne
musi finansowa¢ na wtasng reke. Rehabilitacja prywatna jest natomiast

zbyt droga.

Mysle, ze ta rehabilitacia u nas jest naprawde bardzo kiepska.
Dostep do tego i mozliwos¢ w ogole uzyskania i skierowania i
zapewnienia rehabilitacji jest naprawde bardzo trudne. [D, Gdansk,
11.07.2016]
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Bo na przyktad rehabilitacja przepisana przez NFZ to jest chyba 10
zabiegow raz na rok. Mozna umrzec do tego czasu, bo to sie czeka
ze 3 miesigce. [D, Lublin, 27.10.2016]

Koszty prywatnej rehabilitacji sq dostepne wytgcznie dla o0sob
zamoznych. Zakres oferowanych ustug rehabilitacyjnych jest
zadowalajgcy, ale dostepnoS¢ nie. Terminy oczekiwania Sg
absurdalnie dtugie. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

3) Brak indywidualizacji w podejsciu do leczenia i rehabilitacji. Nie
uwzglednia sie réwniez specyfiki niepetnosprawnosci osob przewlekle chorych
— ilos¢ zabiegow jest przypisana z gory, nie bierze sie pod uwage wahan,

zaostrzen choroby, potrzeb biezgcych.

Dtugie kolejki do rehabilitacji, tutaj z powrotem wracamy do tej
kompleksowosci, kolejki do sanatorium | do rehabilitacji, gdzie
przystuguje nam czesc tej rehabilitacji, a osoba z chorobg przewlekita
ma w danym okresie zaostrzenie tej choroby, potrzebuje lekéw,
rehabilitacji, a jest to po prostu caty czas ta sama ilo$¢ ze stromy
NFZu, tak? Jezeli ja mam zaostrzenie i chciatabym z niego wyjs¢ ,a
mam ograniczenie w poruszaniu sie, to jak ja mam to zrobic, jezeli
nie jestem rehabilitantem [D, Lublin, 28.06.2016]

Kazdy pacjent jest inny, kazdy ma choroby poboczne, podejdzmy do
tego indywidualnie, brak pomocy finansowej na rehabilitacje,
podejscie indywidualnie, byt czas, kiedy ja nie potrzebowatam
rehabilitacji ,teraz potrzebuje bardzo duzo ,jesli ja mam dwa razy do
roku po 3 tygodnie, no to taka zabawa jest , wolatabym dojs¢ do

zdrowia i pracowac normalnie. [D, Lublin, 28.06.2016]

4) Brak myslenia o rehabilitacji jako o procesie, z uwzglednianiem zmian w stanie
pacjenta, innych potrzeb w zalezno$ci od wieku. O rehabilitacji nie mysli sie
dynamicznie, ale jak o czyms$ stalym, co raz sie daje. Przedstawiciele
Srodowisk 0sOb z niepetnosprawnoscig podkreslajg przede wszystkim szybko
zmieniajgce sie potrzeby chorych przewlekle dzieci — wymagajg one

specjalistycznego sprzetu wymienianego na biezgco.
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Wspomnielismy tutaj o zasadach refundacji, ktore dotyczg
zapotrzebowania, @ zaopatrzenia ~w  sprzet  odpowiedni i
specjalistyczny, rehabilitacyjny. Byto by dobrze gdyby to ulegto
Zmianie, poniewaz patrzgc na dzieci one bardzo szybko rosng wiec
potrzebujg bardzo czestych i dynamicznych zmian jezeli chodzi o
zaopatrzenie ortopedyczne, o pomoc albo sprzet wspierajgcy naszg
prace fizjoterapeutyczng ale rowniez logopedyczng, psychologiczng.
[D, Gdansk, 11.07.2016]

5) Brak ciggtosci w rehabilitacji. W wielu przypadkach osoby z chorobami

przewlektymi wymagajg zapewnienia rehabilitacji do konca zycia.

Jest za mato tej rehabilitacji i nie ma ciggtosci. W przypadku
porazenia mozgowego, to cate zycie powinno byc¢ ta osoba
rehabilitowana. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Klasyczne podejscie do rehabilitacji jest takie, ze dostaje sie
Skierowanie na rehabilitacje raz na jaki$ czas, ale to sie nie
sprawdza w parkinsonizmie. Normalny cztowiek jakis ruch robi
nieSwiadomie, automatycznie, przy chorobie Parkinsona te
mechanizmy przestajg dziatac [...] w zwigzku z tym, rehabilitacja
powinna byc stata, zeby spowolni¢ skutki tej choroby. [D, Lublin,
27.10.2016]

Brak ciggto$ci rehabilitacji, czyli jakby, ktora tez jest
niewystarczajgca wigze sie z tymi kolejkami, kto$ potrzebuje wiecej,
ma potrzebe i ta rehabilitacia gdyby byta czestsza, bytaby tez
bardziej efektywna i skuteczna, natomiast z uwagi na te limity,
czesto jest albo na jaki$ czas przerywana, jakby wraca sie do punktu

wyjScia albo jest niewystarczajgca. [D, Poznan, 30.06.2016]

6) Bariera geograficzna. Brak osrodkéw rehabilitacyjnych w mniejszych
miejscowosciach i na wsiach, co wigze sie z ucigzliwymi, czestymi

dojazdami, ktére nie sg w zaden sposob refundowane.

Wiec jest to ograniczony dostep do rehabilitantow. O tym tez juz

dzisiaj wspomnieliSmy. Powinno by¢ wiecej osrodkow rehabilitaci,

40



osrodkow zdrowia. Jakis transport refundowany dla tych osrodkow
istniejgcych, dla Iludzi, ktorzy mieszkajg w  mniejszych

miejscowosciach. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Zle przedstawia sie sytuacja osoby niepetnosprawnej na wsi. Dojazd
do placowki medycznej wymaga posSwiecenia czasu przez osoby
opiekujgce sie jesli jest to osoba niepetnosprawna ruchowo lub stabo
chodzgca. Do tego dochodzi koszt dojazdu. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Niewystarczajgcy dostep do ustug rehabilitacyjnych szczegdlnie w
mnigjszych miejscowosciach. Czesto gabinety usytuowane sg
daleko od miejsca zamieszkania pacjentow co rodzi tez bardzo duze
problemy. Wysoki koszt zabiegéw nierefundowanych przez NFZ.
Niedoposazony gabinet rehabilitacji, gdzie nie mozna wykonywac
tych zabiegow, ktore powinien pacjent mie¢ wykonane. To wigze sie
Z jazdg do wiekszych placowek. Jest zbyt mato umow z NFZ na
refundowanie $wiadczen rehabilitacyjnych. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

7) Brak rehabilitacji domowej oraz specjalistycznych konsultacji lekarskich w

domu.

To jest faktycznie, ten brak, Ci specjalisci przyjmujg tylko w swoich
gabinetach, jesli komu$ uda sie $ciggng¢ na wifasng reke to
gratulacje, nie ma takiego zwyczaju, zeby Ci specjalisci przyjezdzali,
odbierali te osoby chore w domu. [D, Poznan, 30.06.2016]

8) Nie wszystkie placéwki rehabilitacyjne wyposazone sg w taki sam,
niezbedny sprzet. Dlatego nie w kazdym miejscu mozna skorzystac z takiej
samej rehabilitacji. Problem braku odpowiedniego sprzetu poteguje sie w
mniejszych miastach i na wsiach.

9) Osoby z niepetnosprawnoscia nie sg informowane przez lekarzy o
mozliwosci korzystania z rehabilitacji oraz o pozytywnych skutkach tego

typu zabiegow.
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Lekarze nie informujg pacjentow o mozliwosci korzystania z
rehabilitacji. Ja osobiscie dtugo nie bytam Swiadoma takief

mozliwoSci w pobliskim mieScie. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

10)Problemem jest rowniez brak kompleksowego myslenia o rehabilitacji.
Rehabilitacja rozumiana jest przede wszystkim w znaczeniu fizycznym

(mylenie rehabilitacji z fizjoterapia).

Ja chciatam powiedzie¢ o tej fizjoterapii i rehabilitacji, ze nie odnosi
sie do konkretnej jednostki chorobowej, tylko fizjoterapia odnosi sie
do ruchu, a rehabilitacja jest takim szerszym pojeciem i polega tutaj
na tym ze to jest kompleksowoS$c cata, kompleksowe podejscie do
osoby niepetnosprawnej i tutaj chciatabym zaznaczy¢ fakt ze
skupiamy sie na jednym, na lekarzu, skupiamy sie na jednym, bo nie
ma rehabilitacji, a nie patrzymy, ze trzeba kompleksowo centralnie
patrze¢ na potrzeby jednostki indywidulanej, ktéra ma indywidualne
potrzeby, na zaspokajanie przez kompleksowych specjalistow
fizjoterapeutéw, terapeutéw, lekarzy, pielegniarek, to musimy
zwroci¢ uwage, bo tego jednak ciggle brakuje, szczegolnie w maftej
miejscowosci, gdzie ja mieszkam, gdzie dostep do specjalistow jest
ograniczony, nie ma takich centrow, ktore by kompleksowo sie
zajmowaty tg osobg niepetnosprawng, dziekuje. [D, Krakow,
13.06.2016]

Zauwazalny jest rozwoj oferty rehabilitacyjnej, jednak nie wszystkie
aspekty sg brane pod uwage i czesto jedna oferta wyklucza druga.
Przyktadem jest rehabilitacjia spoteczna i zawodowa oferowana
przez Warsztaty Terapii Zajeciowej i obecnie proponowane szkolenia
i staze kierowane do 0sOb niepetnosprawnych. Te szkolenia sg
Szansg poznania przesz osoby chore i siebie i rynku pracy, sg
mozliwoscig zdobycia doswiadczenia. Jednak oferujg one z reguty
okofo 7-godzinne /dzien - szkolenia i podobnie okoto 35
godzinne/tydzienn staze. Jest to wiec oferta dla o0soéb nie
korzystajgcych z formy rehabilitacji jakg sg WTZ. W przypadku takich

0sOb w sytuacji skorzystania z tej oferty muszg one zrezygnowac z
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uczestnictwa w zajeciach w WTZ. Oznacza to dla nich pozbawiania
sie poczucia niezbednego bezpieczenstwa. Dodatkowg trudnoscig
jest fakt, ze osoba, ktéra podjeta szkolenie i skorzystata ze stazu
przekraczajgcego kilka-klikanasScie godzin tygodniowo w mysl/
ustawy jest ,wyrehabilitowana” i nie moze juz ponownie skorzystac¢ z
zajec w WTZ. [K, Lublin, 27.10.2016]

11)Kompletnie pomijana jest rehabilitacja psychologiczna. Brak osrodkéw,
ktére kompleksowo zajmowatyby sie osobg z niepetnosprawnoscia — z
uwzglednieniem wszystkich jej potrzeb. Osdb zmagajgcych sie z chorobg
przewlekig nie informuje sie w ogole o mozliwosci rehabilitacji psychologicznej

czy psychiatrycznej.

No bo drugim takim jeszcze, drugg rzecza, o ktorej tutaj nie mowimy,
jest pomoc psychologiczna, ktore nie ma, nie ma ani w szpitalach ani
nigdzie, nasze dzieci i starsi chorujg przez wiele lat, rodziny sg

pozostawiane same sobie. [D, Krakow, 13.06.2016]

Dla nas najwazniejszg rzeczg jest rehabilitacja psychoonkologiczna,
nie tylko fizyczna, ale psychoonkologiczna. Psychologia po
uzyskaniu wiedzy o chorobie, ktorg przezywamy jest szalong traumg
i to wymaga naprawde wielkiego wysitku, zeby doprowadzi¢ do
Jakiego$ stanu takiego, zeby kobiety wrocity do normalnego Zycia, do
rodziny, do spoteczenstwa. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Chce sie odnies¢ do tego co panstwo mowili, ze nie ma takiej
kompleksowe] opieki, czego ja pracujgc w stowarzyszeniu
pomagajgcym osobom z chorobami psychicznymi do$wiadczam, z
racji tego ze chodzimy z informacjami po szpitalach, po instytucjach,
informujgc ze osoba chora psychicznie po leczeniu szpitalnym ma
mozliwo$é rehabilitacji, ma mozliwo$é skorzystania np. z SDS, z
WTZ, czy ma tez prawo do jakichkolwiek badan, skorzystania z
pomocy psychoterapeutycznej, na co sie czeka jak wiecie 3,4,5
miesiecy, wiec o czym tu mowic, ale wtasnie jest tak, ze lekarze

psychiatrzy nie informujg. [D, Lublin, 27.10.2016]
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12)Brak wykwalifikowanej kadry w osrodkach rehabilitacyjnych.

Mafo jest specjalistow, ktorzy potrafig dobrze obstugiwac taki sprzet,
Szkolenia z tego zakresu sgq bardzo okrojone i nieregularne. Dostep
do instruktorow orientacji przestrzennej jest dostepny w zasadzie
tylko dzieciom i mfodziezy w specjalnych osrodkach. [K, Poznan,
30.06.2016]

13)Brak odpowiedniego wsparcia dla rodzicéw/opiekunéw dzieci z
niepetnosprawnosciag. To na nich spoczywa odpowiedzialnos¢ za
zorganizowanie leczenia i rehabilitacji dziecka. Czesto brakuje im pomocy
finansowej bgdz odpowiedniej wiedzy (brak dostepu do informaciji) by dziecko

mogto otrzymac najlepszg mozliwg opieke.

Ja sobie nie wyobrazam wsparcia dziecka bez wsparcia rodzicow.
Tak na naprawde rodzic jest gtdbwnym decydentem, czy on przyjdzie
do nas czy skorzysta z naszej oferty, czy nie zakonczy kontaktu.
Wiele razy przezywamy taki bol terapeuty, ze rodzic np. nie korzysta
niestety z naszych dziatan i w zwigzku z tym, ale niestety dziecko ma
ograniczony dostep do rehabilitacji. [D, Gdansk, 11.07.2016]

TrudnoSci, ograniczenia emocjonalne, ktore sg zwigzane z
niedostatecznym wsparciem psychologicznym, tez tej rodziny, ktora
jest zaangazowana w proces rehabilitacji i leczenia osoby. [D,
Poznan, 30.06.2016]

14) Brak dostepu do alternatywnych czy nowoczesnych metod leczenia i

rehabilitacji, ktore stosuje sie w innych krajach.

Na zachodzie Europy sa trzy metody leczenia parkinsonizmu. Z tych
trzech metod w Polsce stosowana jest tylko jedna, i to jest ciekawe,
ze kraje biedne, takie jak Butgaria czy Rumunia respektujg wszystkie
3 metody. Nas nie stac na to. [D, Lublin, 27.10.2016]

15) Niewtasciwe standardy ustug swiadczonych przez osrodki rehabilitacyjne,

m.in. brak wykwalifikowanego personelu do opieki nad osobami na wézkach.
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Nie wszystkie oSrodki rehabilitacyjne, uzdrowiska mogg przyjmowac
osoby na wdézkach, bez opieki. Sg spetnione warunki specjalistyczne
jesli chodzi o zabiegi, ale nie mogg przyjgc¢, bo nie majg sanitariuszy
albo nie mogg przyjac z osobami, ktore sie opiekujg. Tez jest
bariera, gdzie dyskwalifikujg. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

16) Utrudniony dostep do rehabilitacji dla dorostych oséb =z
niepetnosprawnoscia. Czesto poradnie i o$rodki rehabilitacyjne majg oferte
skierowang do dzieci, nie bierze sie natomiast pod uwage potrzeb osob, ktére
zaczynajg zmagac sie z chorobg przewlektg dopiero w dorostym wieku. Osoby
takie nie majg miejsca, w ktorym moglyby sie przystosowa¢ do zycia w

nowych warunkach.

Problem standardowej rehabilitacji jest identyczny jak w przypadku
innych ustug medycznych. Gtéwny problem dotyczy rehabilitacji
wzroku i nauki samodzielnosci. Przy osrodkach szkolno-
wychowawczych dziatajg poradnie, dzieci majg mozliwoS¢ uczenia
sie orientacji przestrzennej czy czynnoSci Zycia codziennego. Dla
dorostych ociemniatych nie ma takich migjsc, w zwigzku z czym
rehabilitacja dorostych 0sob jest fikcjg. Nie ma w zasadzie miejsc, w
ktérych mogliby sie oni nauczy¢ funkcjonowania ,w niewidomym
Swiecie”. [K, Poznan, 30.06.2016]

Ws$rdéd wypowiedzi przedstawicieli Srodowisk oséb z niepetnosprawnoscig pojawiaty
sie rowniez przyktady dobrych praktyk. Najczesciej dotyczyly one konkretnych
osrodkow medycznych i rehabilitacyjnych skupionych na specyficznych potrzebach
osob przewlekle chorych. Gtéwnym przedmiotem pochlebnych wypowiedzi byty
alternatywne metody pozyskiwania $rodkéw przez osrodki (np. 1% podatku,
przekazanie srodkow przez prezydenta miasta). Istotne jest tez zaangazowanie
samych oséb z niepetnosprawnoscig w dobrze ocenianych osrodkach — osoby te

pomagajg sobie nawzajem.

Jezeli chodzi o rehabilitacje to my mamy to szczescie, ze jestesSmy
organizacjg pozytku publicznego, zbieramy 1% i dofinansowujemy
rehabilitacje naszych podopiecznych. Ale gdyby nie ten 1% to byto
by kiepsko. [D, Lublin, 27.10.2016]
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My jako polskie stowarzyszenie koto Wroctaw centrum
wspotpracujemy z urzedem zdrowia i pan prezydent przekazat,
napisali§my program dtugofalowy, wszystkie $rodki dot. Rehabilitacji,
poprawy zdrowia dla diabetykow. Obcigzyt nasze koto, wptacono
nam 130 tys. realizujemy wroctawskg akademie cukrzycows, gdzie
osoby, ktore zakwalifikowane sg do tej akademii majg dostep do
lekarza z duzg praktykg, moja prezes jest lekarzem, ale
niedowidzgcym i nie moze wykonywac¢ zawodu. Dlatego jest
lekarzem edukatorem i ona przekazuje te wiedze dotyczgca
cukrzycy nie tylko dla cztonkow stowarzyszenia, bo rowniez bierze w
szkoleniu pielegniarek, edukatorek diabetologicznych. [D, Wroctaw,
28.09.2016]

3.3 Rekomendacje srodowiska

Wieksza czesé rekomendacji dotyczy sfery finansowej. Postulowane jest
zwiekszenie zakresu refundowanych zabiegéw i turnusow rehabilitacyjnych.
Podnoszone sg tez kwestie wysokich kosztow specjalistycznych urzgdzen
rehabilitacyjnych. Dostep do urzadzen i zabiegéw rehabilitacyjnych powinien
by¢ ulatwiony dla mieszkancéw mniejszych osrodkéw miejskich i wsi, ktorzy sg
w zakresie rehabilitacji szczegdlnie pokrzywdzeni. W przypadku chordéb przewlektych
szczegolnie istotne jest potozenie nacisku na ciggtos¢ oraz kompleksowosé

procesu rehabilitacyjnego.
Gtéwne postulaty przedstawicieli Srodowiska oséb przewlekle chorych to:

= Skrécenie czasu oczekiwania na zabieg

Np. koniecznos¢/wymog przyjecia na okreslong rehabilitacje
pacjenta w terminie do tygodnia od zgtoszenia sie ze skierowaniem.
[K, Lublin, 27.10.2016]

= Refundacja zabiegow rehabilitacyjnych/  dofinansowanie programow
rehabilitacyjnych

= Tworzenie osrodkow rehabilitacyjnych w mniejszych miejscowosciach.
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Trzeba wyréwnac szanse miedzy regionami jesli chodzi o
dostepnosc placowek. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Refundacja/ mozliwos¢ skorzystania z bezptatnego transportu do osrodkéw

medycznych

Poprawic¢ infrastrukture transportowg, dostosowac specjalistyczne
samochody, ktore by mogty pacjentow dowozi¢ do wiekszych placow

skoro nie ma w ich okolicy odpowiednich. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Natozenie na lekarzy obowigzku wiedzy i informowania pacjentow o
mozliwosciach rehabilitacji i otrzymania wsparcia
Ksztatcenie kadr: edukacja lekarzy z nowoczesnych metod i trendéw w

diagnostyce i rehabilitacji

Wyzsze dofinansowania do specjalistycznych urzadzen z
koniecznoScig przeszkolenia sie w zakresie ich obstugi. Wiecej
szkolen i lepszy dostep do specjalistow zajmujgcych sie rehabilitacjg
0s0b z dysfunkcjg wzroku. [K, Poznan, 30.06.2016]

Zwiekszenie kompleksowosci rehabilitacji

Konieczne jest takze state zwiekszanie kadry posiadajgcej
odpowiednie przygotowanie do Swiadczenia ustug rehabilitacyjnych
poprzez tworzenie i rozbudowe osSrodkow kompleksowej pomocy i
doradztwa dla 0s6b z chorobami przewlektymi. [K, Lublin,
27.10.2016]

Chcielibysmy zeby poprawita sie komunikacja i koordynacja miedzy
poszczegdlnymi specjalistami, zalezy nam na pracy w zespole po to
zeby moc kompleksowa opiekg kazdg tak naprawde grupe
zaczynajgc od dzieci, niemowlgt, howorodkdéw, przechodzgc przez
mifodziez ale takze dochodzgc takze do o0s6b dorostych, jest
utrudniony dostep do turnusow rehabilitacyjnych, jest to bardzo
wazne w takiej kompleksowej opiece, tak zeby kazda z tych grup
mogtfa wykorzystac w petni wszystkie te rzeczy i elementy, ktore

bedg poprawiaty ich sprawnos$¢, taki w 100% Zzeby dzieci mogty
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rozwijaC sie jak najpetniej i zeby mtodzi ludzie mogli korzystac z
zycia. [D, Gdansk, 11.07.2016]

= Zachowanie ciggtosci rehabilitaciji

Znaczy, zeby byta stata rehabilitacja. Znaczy u nas jest centrum
rehabilitacji w Grudzigdzu, mieszkamy w Grudzigdzu, ale moj syn
nalezat do tego centrum jako uczestnik Spiewajgcy, Tomek mogt
korzystac z tej rehabilitacji tak, i teraz zostat wypisany, bo to niestety
juz nie moze, bo nie jest cztonkiem tego klubu. [D, Warszawa,
5.10.2016]

=  Wprowadzenie systemu pozyczek na zakup sprzetu (np. wzorowany na kredycie
studenckim)
= Zwiekszenie dostepu 0sob z niepetnosprawnoscig do informacji na temat

dostepnych form rehabilitaciji

Osoby niepetnosprawne i ich opiekunowie przy wypisie ze szpitala
powinny otrzymac petny wykaz sklepow i placowek w ktérych mozna
Sie zaopatrzyc¢ w potrzebny sprzet z mozliwoscig refundacji. Lekarze
rodzinni i specjalisci powinni by¢ poinformowani o takich
mozliwoSciach by mogli pokierowa¢ swoich pacjentow. W
mniejszych migjscowosciach pielegniarki Srodowiskowe powinny
dysponowac¢ takimi wiadomoS$ciami | pomagaC w zafatwianiu
niezbednych formalnosci. [K, Lublin, 28.06.2016]

= Uwzglednienie opinii os6b przewlekle chorych przy podejmowaniu decyzji o
zakresie refundaciji rehabilitacji

=  Zwiekszenie dostepnosci godzinowej szkolen, warsztatow i zabiegow — tak, by
byty dostepne rowniez dla oséb pracujgcych zawodowo, korzystajgcych z

innych form rehabilitacji.

By rynek szkoleniowy, tak uktadat oferte, aby byta ona dogodna
rowniez dla 0sob korzystajgcych z rehabilitacji w warsztatach
(propozycja szkoleniowa nie przekraczajgca kilkunastu godzin
tygodniowo, podobnie oferta stazy). [K, Lublin, 27.10.2016]

= Stworzenie systemu odblokowywania miejsc na wizyty u specjalistow.
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Zajmowanie miejsc przez osoby do kilku specjalistow o tej samej
profesji, bo to jest tak, ze probujemy sie umowic do jednego lekarza,
do kardiologa np. jak mielismy taki przyktad on mowi, ze ma termin
za miesigc, a to sie umowi do innego kardiologa, bo moze on bedzie
miat szybciej termin, i umowi sie moze jeszcze do ftrzeciego,
zapominajgc o tym, zeby odwofacC ktorgs wizyte i czasami moze
zdarzyc sie tak, ze po prostu nieswiadomi tego, ze probujemy dostac
sie w jedno miejsce, kilkukrotnie blokujemy kolejke. Natomiast zeby
te miejsca odblokowywac automatycznie nie ma takiego nie wiem
systemu. [D, Poznan, 30.06.2016]

3.4 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,zdrowie i

rehabilitacja” na podstawie raportu Millward Brown
Whnioski i rekomendacje dotyczace rehabilitacji i ochrony zdrowia

1) Dostep do specjalistdw jest ograniczony zaréwno w procesie rehabilitacji, jak
réwniez w procesie leczenia, wzgledem potrzeb wynikajgcych z sytuacji zdrowotne;j
pacjentow. Dlatego rekomenduje sie zmiany w zakresie struktury sieci placéwek
leczniczych i osrodkéw rehabilitacyjnych, z uwzglednieniem koniecznosci
przeprowadzenia pogtebionej analizy dostepnosci specjalistow w poszczegdlnych

regionach,

2) W nawigzaniu do pkt. 1 rekomenduje sie wprowadzenie czesciowej odptatnosci za
wizyty i konsultacje lekarskie celem zmniejszenia stanu przecigzenia systemu

ochrony zdrowia nadmierng liczbg wizyt pacjentéw w gabinetach lekarskich,

3) Podjecie dziatan zabezpieczajgcych ciggtos¢ procesu rehabilitacji leczniczej w
przypadkach dotyczgcych osob niepetnosprawnych - wprowadzenie preferencyjnych
zasad rejestrowania i prowadzenia procesu rehabilitacji dla pacjentow bedacych

osobami niepetnosprawnymi o zdiagnozowanym znacznym obnizeniu stanu zdrowia,

4) Przeprowadzenie rozpoznania mozliwosci wprowadzenia monitoringu obcigzenia
systemu i dziatanie na rzecz statej ptynnosci procesu rehabilitacji w poszczegodlnych
regionach i mniejszych lokalizacjach,
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5) Zalecenie weryfikacji dostepnosci poszczegdlnych placowek leczniczych i
osrodkow rehabilitacyjnych, w szczegdlnosci w zakresie likwidacji podstawowych
barier architektonicznych takich, jak waskie bramki, utrudniony dostep do budynkow i

wind,

6) Podejmowanie dzialanh w obszarze dostosowania infrastruktury placowek
leczniczych i osrodkéw rehabilitacyjnych, dla ktérych negatywnie zweryfikowana

zostanie dostepno$¢ infrastruktury,

7) Szkolenia personelu medycznego w zakresie podstawowej wiedzy o
funkcjonowaniu i predyspozycjach osob niepetnosprawnych, a takze w zakresie
komunikowania sie z osobami niepetnosprawnymi. Realizacja szkolen pozwoli na
zniwelowanie przypadkéw stosowania praktyk dyskryminacyjnych, a takze pozwoli na
podniesienie kompetencji personelu medycznego w zakresie obstugi oséb z

réznorodnymi przyczynami niepetnosprawnosci,

8) Rozpoznanie rozwigzan w zakresie nadzoru nad wydawaniem dokumentow w
orzecznictwie o niepetnosprawnosci i wprowadzenie wybranych rozwigzan stuzgcych
nadzorowi nad dokumentowaniem orzeczen o stopniach i rodzajach

niepetnosprawnosci,

9) Przygotowanie i przeprowadzenie kontroli procesow wydawania decyzji przez

poradnie psychologiczno-pedagogiczne,

10) Przeprowadzenie konsultacji z udziatem podmiotéw sektora pozarzgdowego i
jednostek samorzadu terytorialnego oraz wyspecjalizowanych instytucji centralnych

dotyczgcych potencjalnych zmian funkcjonowania Warsztatow Terapii Zajeciowej,

11) Dziatania podmiotdw samorzgdowych na rzecz witgczania planow zakupienia
wyposazenia specjalistycznego oraz innych elementdéw wsparcia informacyjnego i
stuzgcego komunikowaniu sie z osobami niestyszgcymi i osobami z dysfunkcjami
wzroku (celem niwelowania ograniczen w zakresie usystematyzowanego
przekazywania informacji osobom niestyszgcym i osobom z dysfunkcjami wzroku -

dotyczacych procesu leczenia lub rehabilitacji),

12) Przeprowadzenie kalkulacji potencjalnych kosztéw wprowadzenia zmian
prawnych, ktére pozwolg na stworzenie warunkow dla realizacji skutecznej

intensywnej rehabilitacji powypadkowej,
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13) Po dokonaniu pozytywnej kalkulacji kosztow i zyskéw systemowych -
przygotowanie i wprowadzenie zmian prawnych, ktére pozwolg na stworzenie

warunkéw dla realizacji skutecznej intensywnej rehabilitacji powypadkowej,

14) Procesem rehabilitacji osoby niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane
natychmiast po zdiagnozowaniu przyczyny niepetnosprawnosci. Szczegodlnie osoby
niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane rehabilitacjg, ktorej wymiar winien
przedstawiac perspektywe skutecznosci podejmowanych dziatan. Zatem szczegdinie

wobec 0s6b niepetnosprawnych stosowana powinna by¢ rehabilitacja:

e rozpoczeta odpowiednio wczesnie i realizowana w trybie ciggtym,

e realizowana kompleksowo i w oparciu o prowadzenie przez kompetentnych
specjalistow,

e uwzgledniajgca specyficzne uwarunkowania dostepnosci (np. realizacja
zabiegow rehabilitacyjnych w miejscach dostepnych przestrzennie dla oséb
niepetnosprawnych ruchowo),

e W procesie rehabilitacji konieczne jest zapewnienie dostepu do sprzetu

ortopedycznego.

3.5 Podsumowanie

Rehabilitacja jest obszarem zaniedban praw os6b z niepetnosprawnoscia. W
perspektywie $Srodowiska podstawowym problemem jest brak wystarczajgcego
dostepu do ustug rehabilitacyjnych, zwlaszcza w mniejszych miejscowosciach
i wsiach, mata wiedza lekarzy o dostepnych mozliwosciach rehabilitacji i wsparcia,
kosztownos¢ zabiegébw i sprzetu rehabilitacyjnego. Rehabilitacja nie jest
dostosowana do specyficznych potrzeb oséb przewlekle chorych — utrudnione jest
zachowanie ciggtosci leczenia, nie uwzglednione sg dynamiczne zmiany w stanie

zdrowotnym pacjenta, biezgce potrzeby.

W kontekscie zapiséw konwencji KPON, zaniedbywane lub Zle realizowane sg wiec

takie zobowigzania jak:

— Organizacja, wzmacnianie i rozwijanie ustug i programow w zakresie
wszechstronnej rehabilitacji, w szczegdlnosci w obszarze zdrowia,

zatrudnienia, edukacji i ustug socjalnych, w taki sposoéb, aby ustugi i programy:
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byty dostepne od mozliwie najwczesniejszego etapu i byty oparte na

multidyscyplinarnej ocenie indywidualnych potrzeb i potencjatu, wspieraty

udziat i integracje w spoteczenstwie oraz wigczenie we wszystkie aspekty

zycia spoteczenstwa, byty dobrowolne i dostepne dla oséb niepetnosprawnych

mozliwie blisko spotecznosci, w ktérych zyjg, w tym na obszarach wiejskich,

— Popieranie rozwdj szkolenia wstepnego i ustawicznego specjalistow i

personelu pracujgcych w ustugach rehabilitaciji.

— Promowanie dostepnosci, znajomosci i korzystania w procesie rehabilitacji z

urzadzen i technologii wspomagajgcych, zaprojektowanych dla osob

niepetnosprawnych.

Bariery wskazane przez Doradcéw

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Ograniczenia ,,systemowe”

— Mata ilos¢ placéwek
rehabilitacyjnych

— Brak placéwek w matych
miejscowosciach i na wsiach

— Dtugi okres oczekiwania na zabieg,
turnus rehabilitacyjny

— Niewystarczajgca ilos¢
refundowanych zabiegdw i turnuséw

rehabilitacyjnych

1. Zwiekszenie liczby placowek
oferujgcych zabiegi rehabilitacyjne w
ramach publicznej opieki zdrowotnej

2. Refundacja/ mozliwos¢ skorzystania z
bezptatnego transportu do osrodkow
medycznych

3. Stworzenie systemu automatycznego
anulowania ,,zdublowanych” wizyt u
specjalistow

4. Uwzglednienie opinii oséb przewlekle
chorych przy podejmowaniu decyzji o
zakresie refundacji rehabilitacji

5. Zwiekszenie dostepnosci godzinowe;j

szkolen, warsztatow i zabiegow

Brak wykwalifikowanych specjalistow

— Brak szkolen z zakresu
specyficznych potrzeb oséb chorych
przewlekle

— Brak kadry potrafigcej obstugiwac

nowoczesny sprzet rehabilitacyjny

Edukacja lekarzy i rehabilitantow

2. Natozenie na lekarzy obowigzku wiedzy
i informowania pacjentow o
mozliwosciach rehabilitacji i otrzymania

wsparcia
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— Nieinformowanie oséb przewlekle
chorych o mozliwosci podjecia
rehabilitacji przez lekarzy

— Brak dostepu do alternatywnych i
nowoczesnych metod leczenia i
rehabilitaciji

— Brak wykwalifikowanego personelu

do opieki nad osobami na wdzkach

Brak kompleksowosci i ciggtosci w
rehabilitacji

— Niewystarczajgca ilos¢ zabiegdw na
jedng osobe

Brak refundowanej rehabilitacji do konca

sycia 1. Wprowadzenie systemu statej
. . o e rehabilitacji (do konca zycia)
— Brak indywidualizacji w podejsciu do _ _ )
o 2. Przyspieszenie procesu przyznawania
rehabilitaciji
_ . refundowanych zabiegow
— Brak dynamicznego reagowania na - o
) ) ) rehabilitacyjnych (uwzglednienie
zmiany w stanie pacjenta przy _ _ _ _
_ _ szybkich zmian w stanie pacjenta,
przyznawaniu refundowanych zabiegéw _
- _ biezacych potrzeb)
rehabilitacyjnych
— Mylenie rehabilitacji z fizjoterapig
— Brak rehabilitacji
psychologicznej/psychiatrycznej
— Utrudniony dostep do rehabilitacji dla
dorostych oséb z niepetnosprawnoscig
Bariera finansowa 1. Wprowadzenie systemu pozyczek na
) zakup sprzetu
— Wysokie koszty sprzetu
- ) 2. Zmniejszenie kosztéw rehabilitacji
rehabilitacyjnego _
prywatne]
— Woysokie koszty prywatnych zabiegow
rehabilitacyjnych
) ) ] ] 1. Refundacja/ mozliwos¢ skorzystania z
Bariera architektoniczna i
_ bezptatnego transportu do osrodkéw
infrastrukturalna
medycznych
— Brak podjazdéw, wind, parkingdw 2. Zwiekszenie dostepu do wizyt
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— Brak refundowanego transportu do
osrodkow rehabilitacyjnych

— Brak rehabilitacji domowej

domowych
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4. Art. 24 Konwencji - edukacja

42 Art. 24 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

W srodowisku oséb przewlekle chorych dominuje negatywna ocena rownego
dostepu do edukaciji oraz jakosci dziatan edukacyjnych kierowanych do oséb z
niepetnosprawnoscia. Dotyczy to zaréwno edukacji w systemie szkot specjalnych,
integracyjnych, jak i ogolnodostepnych; szkot dla dzieci jak i dla miodziezy i
dorostych. Osoby z niepetnosprawnoscia maja poczucie duzej dyskryminaciji
wlasnych potrzeb i praw w tym obszarze, wzgledem os6b bez

niepetnosprawnosci.

W pierwszej kolejnosci omowiony jest system szkolnictwa dla dzieci i mtodziezy.
Gtéwne problemy, na ktére wskazuje srodowisko, to: 1) niewykwalifikowana kadra,
2) niewystarczajgca iloS¢ asystentow dla osOb z niepetnosprawnoscig, 3)
ograniczenia w edukacji spowodowane odlegtoscia szkét i placowek
edukacyjnych od domu (problematyczny dojazd), 4) bariery architektoniczne oraz

5) problemy zwigzane z wieksza niz dozwolona liczbg nieobecnosci.

Niewykwalifikowana kadra do pracy z osobami niepetnosprawnymi.
Jest bak nauczycieli ze znajomoscig jezyka migowego, lub alfabetu
Braille'a. Jest mato asystentow jesSli chodzi o osoby
niepetnosprawne, albo dzieci z niepetnosprawnoscig.
Niewystarczajgca ilos¢ szkolenn nauczycieli | specjalistow
pracujgcych na wszystkich szczeblach edukacji. Jesli chodzi o prawo
do edukacji os6b z niepetnosprawnoscig, Sg one ograniczone
odlegto$cig miejsca zamieszkania od szkoty. W wiekszo$ci szkdf,
jesli sg to stare budynki, albo starsze, napotykamy na liczne bariery
architektoniczne. QOsoby niepetnosprawne powinny korzysta¢ z
edukacji na kazdym szczeblu, razem z osobami petnosprawnymi, co
bedzie sprzyjato integracji. A niestety, nie zawsze tak sie dzieje. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Placéwek edukacyjnych przystosowanych do opieki nad osobami ze ztozona

niepetnosprawnoscia jest w Polsce niewystarczajgco. Wigze sie to z ucigzliwymi
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dojazdami, a takze ograniczeniem mozliwosci pracy zarobkowej rodzicow chorych

przewlekle dzieci.

Przeszlismy catg droge edukacyjng od przedszkola do szkoty
przyspasabiajgcej do pracy. Przecieralismy szlaki w Lublinie dla tych
ludzi, wfaSciwie to nasz syn przecierat. Moj mgz przez catg jego
droge edukacyjng wozit go do szkoty. Codziennie. No nie daleko to
byto. Bo najpierw byto przedszkole z Natkowskich na Czechow, 9, 5
km. Pd6zniej do Gtuska do Zespotu Szkoét Specjalnych. A kiedy juz
Lublin okazat sie niedostosowany do jego niepetnosprawnosci,
zabrakto szkoty przystosowanej dla o0s6b z tak ztozong
niepetnosprawno$cig codziennie dowozit syna do Matczyna do
Zespotu Szkét przy DPS-ie. To jest 100 km. dziennie, ktore robit
codziennie zeby swoje dziecko zawieS¢ do szkoty. Bo cztery razy
musiat pokonac tg trase, rezygnujgc z pracy, wytgczajgc sie z tej
pracy. [D, Lublin, 27.10.2016]

W placowkach na wszystkich szczeblach edukacji pojawia sie problem barier

architektonicznych. Brak m.in. podjazdéw, wind czy dostosowanych toalet.

Nie wszystkie szkoty i uczelnie sg przystosowane zeby przyjgc
ucznia na wozku lub stabo chodzgcego. Szkota w miejscu mojego
zamieszkania nie posiada windy ani podjazdu. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

W zwigzku z niewykwalifikowang kadrg w placowkach oswiatowych dzieci i mtodziez
zmagajgca sie z chorobami przewlektymi ma utrudniony dostep do edukacji. Z
obawy przed choroba, przez brak odpowiedniego przygotowania, czesto
odmawia sie przyjmowania oséb z chorobami przewleklymi do szkét czy

przedszkoli.

Prosze panstwa, Srodowisko cukrzycy, dzisiaj mtodziez chora na
cukrzyce, dla nas edukacja wtasnie zaczyna sie od wieku
przedszkolnego, czyli wtedy, kiedy rodzic chce dziecko oddac do

przedszkola, bardzo czesto niezaleznie od tego, czy to w mieScie, na
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wsi, w duzym, mniejszym oSrodku, napotyka na opor. [D, Krakow,
13.06.2016]

Mamy prawo do pracy, mamy prawo do edukacji, natomiast mamy
niechec¢ pracownikow i dyrekcji, przysztych miejsc pracy i niecheci
dyrektorow placowek edukacji w tym, aby taka osoba zaczefa
pracowac bgdz podjeta nauke, tak samo niedostosowywanie obydwu
miejsc pracy, bgdz szkoty. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Wsparcie ucznia w samym procesie edukacji, przewaznie
zaktéconym przez proces choroby, uzaleznione jest wytgcznie od
zyczliwosci i przychylnosci poszczegdolnych nauczycieli, co z kolei
wigze sie z wifasSciwym rozumieniem przez nauczycieli stanow
biopsychicznych chorego dziecka i umiejetnosci dostosowania do
jego mozliwosci tempa nauczania, wymagan programowych,
organizacji pracy na lekcji i stosowanych metod utatwiajgcych jego
edukacje. Jest to moZliwe tylko wowczas, gdy nauczyciele
zainteresowani sg udzielaniem dziecku dydaktycznego wsparcia,
poszukujg informacji o jego chorobie i jej wptywie na psychike i
zachowanie sie oraz utrzymujg staty kontakt z rodzicami ucznia. A
uczen przewlekle chory, z tytutu przebiegu choroby oraz
konieczno$ci przyjmowania lekow, napotyka na wiele utrudnien w
przyswajaniu wiedzy i radzenia sobie z wypetnianiem obowigzku
szkolnego. [K, Lublin, 27.10.2016]

Niewykwalifikowani sg tez nauczyciele edukujacy dzieci z niepetnosprawnoscia
indywidualnie. Nie posiadajg odpowiedniej wiedzy, co moze wigzaé sie z

narazaniem dobra czy zdrowia ucznia.

Brak odpowiedzialnoSci ze strony nauczycieli, chodzi o nauczanie
indywidulane, na przyktad, Zze nauczyciel przychodzi przeziebiony,
do osoby chorej, ktora ma ostabiony organizm. [D, Poznan,
30.06.2016]

Brak przepisow méwiacych o tym, jak ma postepowaé nauczyciel, kiedy trzeba

dziecku choremu przewlekle podaé¢ lek powoduje, ze kadra boi sie bra¢ na siebie

57



odpowiedzialnos¢ za ucznidow z niepetnosprawnoscig. Ciezar podawania lekow cigzy
wiec na rodzicach. Ci zmuszeni sg czesto zrezygnowac z kariery zawodowej, gdyz

muszg by¢ obecni w szkole, podczas gdy przebywa tam dziecko.

Z  nieprecyzyjnych, Z niewtaSciwych  przepisow  prawa
obowigzujgcego w Polsce, a takze z braku wiedzy, z braku
przygotowania nauczycieli, pedagogéow do opieki nad dziecmi z
cukrzyca, kwestia prawa, prawo polski nie precyzuje jednoznacznie,
czy nauczyciel moze podac dziecku przewlekle choremu, ktore zyje
dzieki temu, Zze przyjmuje insuline, ktore musi te insuling przyjmowac
podczas pobytu w przedszkolu, ktore musi mie¢ mierzony poziom
cukru, czy nauczyciel moze to zrobi¢. W tym obszarze istniejg tylko
komunikaty, stanowiska Ministerstwa Zdrowia, Ministerstwa
Edukacji, ktére méwig, ze moze to zrobi¢, pod warunkiem, Ze sie
zgodzi, natomiast nie ma innych procedur, nie ma Zzadnych
rozporzgdzen, co tez ma byc jesli ten nauczyciel takiej zgody nie
wyrazi, no i konczy sie cata sytuacja tak, ze jesli dziecko zostaje
przyjete do przedszkola czy tez potem do klasy szkoty podstawowey,
mitodszych klas, bardzo czesto rodzic zobligowany jest do tego Ze
musi siedzie¢ pod klasg lekcyjng, pod sala lekcyjng podawac
insuline, mierzy¢ poziom cukru i tylko pod takim warunkiem dziecko
moze do tego przedszkola czy potem szkoty zostac przyjete. [D,
Krakoéw, 13.06.2016]

Spotkatam sie w przedszkolu z takg sytuacja, ze nauczyciele nie
wiedzieli, na czym polega dana choroba i nie potrafili zaakceptowac,
bo mamy przeciez duzo niepetnosprawnosci, ktorych nie widac,
czesto sg to np., tez zaburzenia integracji sensorycznej, ktore
towarzyszg roznym schorzeniom, niepetnosprawnos$ciom, niestety
tutaj tez jakby nauczyciele nie wiedzg, na czym ta
niepetnosprawnos¢ polega i nie potrafig pomdc. [D, Krakow,
13.06.2016]
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Nauczyciele nie majg obowigzku podawaé dzieciom z chorobami przewlektymi lekow,
natomiast w szkotach brak higienistek zatrudnionych w petnym wymiarze, ktére

mogtyby przejac takg odpowiedzialnos¢, odcigzajgc tym samym rodzicow.

Ja najpierw chciatam dwa stowa pani tutaj, jedno zdanie, mianowicie
no nie ma teraz w szkole pielegniarek higienistek w petnym
wymiarze, to jest pewien problem, bo by¢ moze ich obecnos¢ i
wyksztatcenie medyczne pozwolitoby na to, ze miatby, kto podawac
réznego rodzaju leki, preparaty, ktore sg dzieciom niezbedne. [D,
Krakow, 13.06.2016]

Rodzice czesto musza by¢ tez obecni podczas zaje¢ pozalekcyjnych.
Prowadzacy zajecia nie zgadzajg sie na uczestnictwo os6éb 2z chorobami

przewlektymi bez obecnosci opiekuna.

No jesli chodzi o takie zajecia typowo pozalekcyjne, poza szkofa,
dziecko z cukrzycg do ktorego$ roku zycia potrzebuje wsparcia
rodzica i naprawde go potrzebuje nie ze wzgledu na nadwrazliwos$¢
rodzica, tylko ryzyko hipoglikemii. Ja mam syna w wieku 13 lat, wiec
Jjestem szczeSliwg mamg dziecka, ktore juz w pefni wchodzi w te
takg cukrzycowg niezaleznoSc¢ i jest to wspaniaty czas wypuscic¢
spod swoich skrzydet dziecko, ktore jest swiadome wiec edukacja
dzieci tez jest bardzo wazna, stowarzyszenia z roznych form
niepetnosprawnosci, ze tak powiem, natomiast jesli sg mniejsze
dzieci, pozalekcyjne zajecia, no to trenerzy, ewentualnie kto$
prowadzi te zajecia, bardzo zwracajg uwage, czy dziecko ma takg
opieke dang , méwimy o matych dzieciach, takich np. do 9 r.z. [D,
Krakéw, 13.06.2016]

Zdarzajq sie przypadki, ze dzieciom z chorobami przewlektymi w ogdle odmawia sie
mozliwosci uczestniczenia w zajeciach pozalekcyjnych czy tez w lekcjach

wychowania fizycznego.

Dopuszczanie ich do zajeC pozalekcyjnych, to jest wigczanie ich w
prace szkoty, np. w samorzgdach, to jest mozliwoS¢ uczestniczenia

w roznych sekcjach sportowych | tutaj mamy problem, bo w
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przedszkolach to juz wiemy, jak jest, ze roznie bywa i najczeSciej
rodzic musi dochodzi¢ na pomiary i podawanie insuliny, do szkoty
dziecko juz przyjg¢ muszg, natomiast bardzo czesto na takiej
zasadzie, jak juz skonczysz te 5, 6 lekcji, to idZ do domu i nie
chcemy cie tu wiecej widziec, czyli nie ma mowy o wycieczkach, nie
ma mowy o dodatkowych zajeciach, o Swietlicy(...) Jeszcze jedna
sprawa, jezeli chodzi o jakoSC pobytu w szkole w cukrzycy, zajecia
wychowania fizycznego, ktére z 1nej strony sg niezmiernie wazne,
bo wysitek fizyczny poprawia wyréwnanie cukrzycy, poprawia
insulinowrazliwos¢, a bardzo czesto nauczyciele, ktorzy sg
nieprzygotowani do prawidfowej opieki nad dzieckiem z cukrzycg,
ktorzy sg niechetni, ktorzy sie bojg odpowiedzialnosci, wymuszajg na
rodzicach zwolnienie z w-fu. [D, Krakéw, 13.06.2016]

No bo jak sie zachowacC w takiej sytuacji? Na moje pytanie ,Pani
dyrektor czy ja mogtabym liczy¢ na w-f kierowany taki, ktory by ja
usprawnit?”. ,Nie prosze Pani, ja nie moge zatrudnic¢ rehabilitanta a
zwykty nauczyciel nie ma takich uprawnien zeby prowadzi¢ dziecko z

niepetnosprawnoscig”. [D, Lublin, 27.10.2016]

Nauczyciele i dyrektorzy szkolni czesto namawiajg rodzicow dzieci z chorobami
przewlektymi do podjecia indywidualnego toku nauczania, co zdejmuje z nich
odpowiedzialnosc, natomiast prowadzi do izolowania dzieci z

niepetnosprawnoscia od rowiesnikow.

Spotykamy sie czesto, na gruncie ogdolnopolskim, bo jestesmy
federacjg, ktéra dziata w catym kraju, z probg wymuszenia na
rodzicach prosby w stosunku do dyrekcji o wtasni indywidualny tok
nauczania, indywidualne nauczanie, ze wzgledu na to, Zze bedzie to
zdjecie jakby z nauczycieli problemu opieki i odpowiedzialnoSci, bo z
innej strony to jest brak wiedzy o cukrzycy, z drugiej strony to jest
nieche¢ do tego, zeby wzig¢ na siebie odpowiedzialno$¢ za
ewentualne sytuacje niepozgdane. [D, Krakow, 13.06.2016]
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Nawet jesli istnieje mozliwo$¢ przeprowadzenia szkolen dla kadry nauczycielskiej,
dyrektorzy czesto z niej rezygnujg, z obawy, ze woéwczas zmuszeni bedg przyjaé

odpowiedzialnos¢ za ucznia z chorobg przewlekia.

Wielokrotnie spotykamy sie z takg niechecig, z taka obawa, z taka,
trudno powiedzie¢ niezyczliwoscig, po prostu lekiem przed wtasnie
odpowiedzialnoscig, ze nauczyciele, dyrektorzy szkot odmawiajg
przeprowadzenia szkolenia, ktore majg bezptatne, ono wyglada w
ten sposob, ze edukator przyjezdza do placowki, nie ma powodu,
Zeby w jakich$ sposob ktos sie musiat gdzies, prawda, wyjezdzac,
wysilac, poSwiecac swoj czas. Przyjezdzajg w umowionym terminie
do placowki wielokrotnie zdarza sie, ze dyrektor nie chce zamowic
takiego szkolenia z obawy przed tym, ze kto$ bedzie musiat przyjg¢

odpowiedzialnoS¢ nad uczniem. [D, Krakow, 13.06.2016]

Problemem jest réwniez brak indywidualistycznego podejscia do uczniow z
niepetnosprawnoscia. Uczniowie chorzy przewlekle czesto spotykajg sie z
dyskryminacjg w zwigzku z wiekszg niz dopuszczalna iloscig nieobecnosci.
Niezrozumienie specyfiki niepetnosprawnosci powoduje, ze uwaza sie ich czesto za
niechetnych do nauki. Nie respektuje sie réowniez ocen zdobytych w okresach

edukacji pozaszkolnej (nauka indywidualna lub w sanatoriach).

Oferta edukacyjna nie jest odpowiedzig na indywidualne potrzeby
ucznia tylko po prostu jest narzucona z gory. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Dziecko tak no ma znacznie gorsze, ma gorszg frekwencje niz
rowiesnicy i to nie wynika z kwestii olewania edukacji, tylko wtasnie z
kwestii zdrowotnych i tez z tym by czasami bywajg do$¢ znacznie
problemy, nawet z kwestig, Ze mogg taka osobe tylko z tego powodu
probowac nawet zostawi¢ na drugi rok, nie pozwoli¢ jej przejS¢ do
nastepnej klasy, mimo, ze ma odpowiednig wiedze i umiejetnosci,

ktore sg wymagane na tym wyzszym etapie. [D, Krakow, 13.06.2016]

Dzieci, sg w sanatorium albo w szpitalu, otrzymujg oceny, te oceny

wpisane sg do dziennika, ale wcigz mam gtosy od wielu rodzicow, ze
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nie sg respektowane przez nauczyciela. Czyli formalnie te oceny sg
ale one sg jakby troche gorsze. [D, Lublin, 27.10.2016]

Dodatkowg barierg w edukacji szkolnej ucznia przewlekle chorego
sg: zbyt liczne klasy, duza sztywnoS¢ i nieumiejetnoS¢ nauczycieli
dostosowywania programow do potrzeb i mozliwo$ci zdrowotnych
uczniow, mata mobilnoS¢ szkot w zakresie pomocy uczniom w
nadrabianiu  zalegtosci szkolnych spowodowanych absencjg,
nieefektywna praca wychowawcza podejmowana w celu pomocy
uczniowi w ,wejsciu” w grupe klasowg po dtuzszej nieobecnosci oraz
brak pielegniarek na terenie szkOt wspomagajgcych prace
nauczycieli w monitorowaniu stanu zdrowia dziecka i, w razie

konieczno$ci, podaniu odpowiednich lekow. [K, Lublin, 27.10.2016]

Dzieci po dluzszym okresie leczenia maja problem z wdrozeniem si¢ na nowo w
zycie szkolne. Nauczyciele nie dajg im czasu, nie wspomagajg w powrocie do nauki
w grupie rowiesniczej. Osoby z niepetnosprawnoscig zmuszone sg na wiasng reke
nadgoni¢ z programem. Tego typu gtosy krytyki pojawity sie m.in. w odniesieniu do

dzieci po przebytym dtugotrwatym leczeniu onkologicznym.

Owszem edukacja jest zapewniona w szpitalu, jak i nauczanie
indywidualne w domu. Natomiast moja coérka w zesztym roku
skonczyta leczenie, poszta do szkoty | zaczynajg sie schody.
Poniewaz nikt nie traktuje jej jako osoby chorej, nikt nie ma czasu w
Sszkole zeby dac jej czas, zeby ona spokojnie weszta w rytm majgc
jeszcze uwarunkowania i konsekwencje choroby, brak koncentracji,
jakie$ fizyczne niedociggniecia. Na moje pytanie do nauczycieli i
wychowawcy ,Ale prosze Pani przeciez ona juz jest zdrowa”. [D,
Lublin, 27.10.2016]

W przypadku dzieci z chorobami przewlektymi dobrym rozwigzaniem bytoby
natomiast krétkoterminowe nauczanie indywidualne. Niestety w polskim prawie
nie istniejg zezwalajagce na to przepisy. Tymczasowe nauczanie indywidualne

uzaleznione jest od dobrej woli dyrektora szkoty.
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A druga sprawa, polskie prawo nie reguluje w zwigzku z tym, ze w
przypadku mukowiscydozy czesto sg te infekcje ptucne, sq okresy
gorsze i lepsze, zawsze jest trudno, czesto dzieci chorujg i w tym
momencie wypadatoby, zeby taki chory miat indywidualne nauczanie
okresowe, czyli np. trzytygodniowe, czterotygodniowe, u nas
wyglada to w ten sposob, ze sktada sie o indywidualne nauczanie i
czeka sie jakis czas, kiedy to dziecko moze skorzystac z lekcji. [D,
Krakoéw, 13.06.2016]

Za pewnego rodzaju rozwigzanie problemu zbyt duzej ilosci nieobecnosci uczniow
chorych przewlekle i kadry nauczycielskie] nieposiadajgcej niezbednej wiedzy o
specyfice niepetnosprawnoséci, uwaza sie szkoly specjalne. Tutaj zdania sg jednak
podzielone: zdaniem jednych to dobre rozwigzanie, bo sg to szkoty przystosowane
do potrzeb os6b z niepetnosprawnoscig zaréwno pod wzgledem architektury jak i
wyspecjalizowanej kadry, zdaniem innych negatywnym aspektem szkdt specjalnych

jest izolowanie oséb z niepetnosprawnoscig od reszty spoteczenstwa.

Bytabym za szkotami ogoélnodostepnymi lub integracyjnymi. Osoba
niepetnosprawna przewlekle nie moze byc¢ izolowana. Musi nauczy¢
sie normalnego Zycia, radzenia sobie z przeciwnosciami,
integrowania sie z rowiesnikami. W przeciwnym razie juz jako osoba
dorosta nie bedzie umiata wtasciwie funkcjonowac w spoteczenstwie.
Bedzie bardziej narazona na depresje | spoteczne odrzucenie.
Szkoty specjalne tylko w wypadku o0soOb niepetnosprawnych
intelektualnie, gdzie jest specjalnie szkolona kadra. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

2

Ja jestem ,wrogiem” integracyjnych szkét, bo w nich ,poszkodowani’
sg zdrowi. Wedtug mnie najbardziej optymalng formg ksztatcenia
przewlekle chorych sg szkoty ogdlnodostepne wsparte nauczaniem
indywidualnym w domu (w zaleznosci od stanu zdrowia i potrzeb
dziecka chorego). [K, Wroctaw, 28.09.2016]

W zwyktych szkotach izolacja ucznidow z niepetnosprawnos$cig przejawia sie w inny
sposob. Uczniom chorym przewlekle odmawia sie na przyktad mozliwosci udziatu

w szkolnych wyjazdach, wycieczkach, zielonych szkotach.
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To taki krotki przyktad dyskryminacji dzieci z cukrzycg np. to sg
Zielone szkoty, gdzie zadne nauczyciel nie chce podjgc sie w nocy
mierzenia, a drugi przyktad to jest dzieci z celiakig tez, gdzie w szkle
nie tam takiego zywienia, czesto 2 choroby doktadnie wakacyjnych
wyjazdow dla tych dzieci jest 2 na rok na wszystkie stowarzyszenia,
calg Polske, to sg bardzo drogie wyjazdy i musi by¢ kadra
przeszkolona np., jeSli chodzi o podstawowke, jak podkreslam, to

jest jawna dyskryminacja. [D, Krakdw, 13.06.2016]

Barierg jest rowniez niewlasciwe wykorzystywanie subwencji oswiatowej dla
dzieci z niepetnosprawnoscia. Dyrektorzy szkot czesto odsytajg dzieci z
niepetnosprawnoscia, ttumaczac, ze w ich placéwkach nie ma odpowiednich srodkow

ani specjalistow.

Czesto przychodzg do mnie rodzice z r6znymi problemami, ja staram
sie nawet z punktu formalno-prawnego ttumaczy¢ im, Ze dzieci
posiadajgce orzeczenia 0 niepetnosprawnosci majg duze
uprawnienia w Sszkofach. Mafo tego system osSwiatowy w naszym
kraju catkiem niezle dba o dzieci niepetnosprawne. Gdy w ktorejs
szkole dziecko nie otrzymuje wsparcia logopedy, psychologa i
dyrektor szkoty odsyta to dziecko ,,Bo my nie mamy specjalisty”, albo
do wdjta a on mowi ,Ale ja nie mam na to pieniedzy”, to po prostu
ktamie. Subwencja jest tak skonstruowana, od dwdch lat placowki
oS$wiatowe muszg rozlicza¢ subwencje na dzieci z orzeczeniami. [D,
Lublin, 27.10.2016]

Silnie krytykowane s3a réwniez poradnie psychologiczno-pedagogiczne
orzekajgce o koniecznosci edukacji indywidualnej oséb z chorobami przewlektymi.
Problem jest brak odpowiednich kwalifikacji os6b tam pracujgcych, wskazywana byta

réwniez niechec z ich strony do dzieci z niepetnosprawnoscia.

Przesztam tez przez badania pedagogiczno-psychologiczne, bo
mam dwie corki chore, no i w tym drugim przypadku teraz miatam, z
tg druga corka taki przypadek, ze nie wiem, dlaczego Pani zwlekata
ciggle i zwlekata, zeszedt rok caty zatatwiatam te papiery do szkoty,

na nauczanie indywidualne i Pani koncu stwierdzita, ze nie chce sig
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jej tej sprawy podejmowac, nie chce juz sie tym dalej zajmowac i
najlepiej jakbyscie zostali w tej szkole, ktéra wam sie przynalezy. [D,
Poznan, 30.06.2016]

Problematyczna jest rowniez postawa uczniow bez niepetnosprawnosci, ktérzy
nie sg odpowiednio wyedukowani w zakresie specyfiki niepetnosprawnosci.
Niezrozumienie choroby prowadzi czesto do braku akceptacji osob chorych

przewlekle.

Bardzo wazna jest jakby edukacja w grupie rowiesniczej, zeby
rowies$nicy wiedzieli, dlaczego np. w naszej sytuacji dziecko chore na
cukrzyce moze miec telefon komorkowy i skorzystac z niego w
komunikacji z rodzicem, ale zalecatabym tutaj ogromng ostroznosc,
bo osoby z niepetnosprawnoscig chcg byc takie same jak osoby
zdrowe, nie chcg by¢ w Zadne sposob faworyzowane,
dyskryminowane, dyskryminacja moze miec¢ rozne twarze, to nie
tylko musi byc¢ to, kiedy my kogo$ bedziemy wyzywac: o ty
cukiernico, ty cukrzyku, ty robocie, tak, jak to sie zdarza naszym
dzieciom. Nadmierna troska tez moze byc rodzajem dyskryminacji.
[D, Krakow, 13.06.2016]

Ja chciatbym tak tytutem uzupetnienia, mamy tez wiasciwie
dotyczgce 1go punktu $SwiadomoS$c otocznia, kiedy Karolka zaczeta
chorowac, miata 6 lat i do tego momenty rozwijata sie, cokolwiek to
by znaczyto, prawidtowo, natomiast pézniej pod wptywem brania
steryddw dziecko sie bardzo zmienito, dziecko sie zmienito z takiego,
powiedziatabym, szczypiorka, na dziecko otyte, to nie byta otyto$c, to
byta potworna opuchlizna, natomiast jak otoczenie reagowato?

Gruba jestes, pewnie zresz nie wiadomo, ile. [D, Lublin, 28.06.2016]

Jest dyskryminacja ze strony rowieSnikbw petnosprawnych.
Przezytam w szkole, w liceum, z tego wzgledu dfugo miatam po
prostu indywidualne nauczanie. Osoby petnosprawne, moze rodzice
tych uczniow nie przekazujg takich dobrych jakby wzorcow. [D,
Gdansk, 11.07.2016]
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Nie tylko uczniowie bez niepetnosprawnosci, ale réwniez ich rodzice dyskryminuja
dzieci z chorobami przewlektymi, utrudniajgc dostep do edukacji na tym samym
poziomie. Padty wrecz zarzuty o manipulowanie dyrekcjg szkolng podejmowane

przez rodzicoéw dzieci bez niepetnosprawnosci.

My zaktadajgc integracje w swojej szkole napotkalismy na zupetnie
inng bariere, wcale nie dzieci. Bo dzieci szybko zrozumiaty temat i
zaakceptowaty swoich kolegow i kolezanki, ale chodzi o rodzicow.
Pierwszy rok to byta walka z murem bo ,Moje sie nie bedzie uczyc¢ z
Lgtupimi”. | rodzice przychodzili, ptakali i byli absolutnie bezradni i ja
to rozumiem. [D, Lublin, 27.10.2016]

Syn jest osobg stabo styszgcg i chodzit do klasy integracyjnej.
Stworzylismy rodzice wspolnie z Polskim Zwigzkiem Gtuchych klase
integracyjng w szkole podstawowej. Polegato to na tym, Zze byta
bardzo zmniejszona iloS¢ uczniow, do dwudziestu podczas gdy klasy
byty przetadowane, powyzej trzydziestu. | wina najwigksza jest
rodzicow, ktérzy po prostu po znajomosci poupychali te dzieci do
klasy integracyjnej i nadawali ton. Te dzieci byty wrecz upokarzane,
bo one po prostu nie nadarzaty za programem i nie byto czego$
takiego jak douczanie i samo ocenianie tych uczniéw
niedostyszgcych, bo tam byto 4 czy 5 osob potem, byto zupetnie
inne. Ciggle byto méwione na zebraniu tak ,Ze my nie mozemy dac
takiego dobrego stopnia poniewaz to dziecko nie styszy”. Ono nie
Jest takie rozwiniete. | w tym momencie wina byta tutaj ewidentna
rodzicow. [D, Lublin, 27.0.2016]

Niejednokrotnie szkoty czy klasy integracyjne sa integracyjne tylko z nazwy. W
rzeczywistosci dzieci z niepetnosprawnosciami i dzieci bez niepetnosprawnosci

edukowane sg oddzielnie.

Na zajeciach z pedagogiki specjalnej prowadzgca pani nam
uswiadomita jak realnie wyglgda integracja w naszych szkofach, ze
ona jest juz terytorialna, to znaczy dzieci niepetnosprawne,
poruszajg sie po tym samym terytorium, sg w tej samej klasie,
siedziec i tak dalej, ale bardzo czesto brakuje integracji realnej, ktora
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polega na tym, Ze dzieci niepetnosprawne sg tgczone w grupach z
dziecmi  sprawnymi do wykonywania jakich§ tam zadan
edukacyjnych, a juz w ogole juz kiepska sprawa w catej poza
Szkolnym, bo nie ma jakichS taki zwigzkow kolezenskich miedzy

dzie¢mi sprawnymi i niepetnosprawnymi. [D, Poznan, 30.06.2016]

Osoby zmagajace sie z chorobami przewlektymi doznajg dyskryminacji rowniez na
wyzszych szczeblach edukaciji. Jesli chodzi o szkolnictwo Srednie, to barierg sg
utrudnienia w dostepie do niektérych kierunkdw szkolenia. Czesto zwigzane jest

to z brakiem kwalifikacji lekarzy medycyny pracy.

Teraz jesli chodzi o szkolnictwo na poziomie $rednim, to nie o tym,
Jak wyglgda pomoc nauczycieli, ale znowu kwestia dostepu do tego
szkolnictwa, wiele szkot to sg szkoty zawodowe, gdzie zeby uczen
Sie dostat czy powiedzmy technika czy licea o jakims profilu
zawodowym, a potem uczelnie wyzsze tez takie, w ktorych
konieczna jest opinia lekarza medycyny pracy o mozliwosci dostania
sie kandydata do danej szkoty czy na dang uczelnie i tutaj rowniez
odnotowujemy bardzo wiele sytuacji nieprawidtowych, mianowicie
lekarze medycyny pracy w swojej Swiadomosci zatrzymali sie, jesli
chodzi o cukrzyce, te cukrzyce, ktora byta 20 lat temu, nie wiedzg, ze
Sg specjalne narzedzia, instrumenty, pompy, insuliny moZzliwos¢
takiego wyréwnania i poprawy jakby sytuacji zdrowotnej chorych,
ktore to mozliwosci dajg im petng mozliwoSc wtasnie korzystania z
dobrodziejstw nauki na réznych poziomach i w réznych zawodach,
wyglada to tak, Z e z 1nej strony nie orzeka sie niepetnosprawnosci
osobom chorym na cukrzyce, bo przeciez tej niepetnosprawnosci nie
widac¢, z drugiej strony jesli chory przyznaje sie o tego, zZe jest
cukrzykiem, nie moze dosta¢ w wielu obszarach edukacji zgody na
podjecie nauki. [D, Krakow, 13.06.2016]

W przypadku uczelni wyzszych, pojawia sie problem nie przyznawania si¢ przez
przewlekle chorych studentéw do swojej niepelnosprawnosci z obawy na
nieuczciwe traktowanie bagdz utrudnianie zdobycia edukacji. Niejednokrotnie

osobami, ktdére na wczesniejszych stopniach edukacji zmagaty sie z brakiem
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akceptacji ze strony rowiesnikéw, kieruje tez wstyd badz cheé wykazania sie,
odciecia od kategorii niepetnosprawnosci, ktéra dotychczas definiowata ich zycie

szkolne.

Bardzo czesto na studiach nie przyznajg sie do tego, ze chorujg na
mukowiscydoze, to jest problem, w momencie, kiedy jest bardzo Zle,
oni chcg udowodnic¢, ze dadzg rade, Zze poradzg sobie, naprawde

wielokrotnie sie to skonczyto dramatycznie. [D, Krakow, 13.06.2016]

Bariery wskazywane sg réwniez w przypadku ksztatcenia osob dorostych.
Podkreslany jest problem braku odpowiednio przystosowanych placowek

edukacyjnych dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia.

Powstajg szkoty integracyjne gdzie sg przystosowane do na przyktad
wozkow inwalidzkich, tak, ze sg podjazdy, ze sg klasy odpowiednio
przystosowane, toalety lecz osoby starsze, no juz nie ma takich
Szkot, sg jakies jedynie takie przez fundacje, czy przez

stowarzyszenia prowadzone. [D, Poznan, 30.06.2016]

Pojawiaty sie rowniez przyktady dobrych praktyk w zakresie edukacji. Chwalona
byla przede wszystkim edukacja na poziomie wyzszym. Osoby z
niepetnosprawnoscig podejmujgce studia wyzsze mogg liczy¢ na pomoc ze strony

organizacji studenckich czy biur ds. osob z niepetnosprawnoscia.

Jezeli chodzi o edukacje na poziomie wyzszym, moim zdaniem tutaj
jest dobrze, znaczy jest 1lszym takim etapem to jest kwestia
rekrutacji na studia. Wiadomo, Zze jezeli mtodziez uczyta sie
indywidualnie, wiadomo, Ze  bardzo duzo o0s6b @z
niepetnosprawnosciami nie zdaje matury z takich czy innych
przyczyn, natomiast jezeli juz majg te mature, to juz jest dobrze, na
wiekszoSci  wyzszych  uczelni  dziatajg  biura ds. 0soOb
niepetnosprawnych, petnomocnicy, dziatajg organizacje studenckie.
[D, Krakéw, 13.06.2016]

Wsparcie na etapie finansowania tego nie moéwie, ze jest zte, ale

pozwala na to zeby przejs¢ szkolnictwo wyzsze w miare dobrze. |
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tutaj jest kwestia tego typu, ze jest wiele rowniez utatwien finansowo-
technicznych zeby takie szkolnictwo ukonczyc. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Przedstawiciele Srodowisk os6b z chorobami przewlektymi jako przyktady dobrych
praktyk podawali réwniez postawe rodzicow ucznidw z niepetnosprawnoscia.
Swiadomi swoich praw, ale tez ewentualnej niewiedzy ze strony nauczycieli czy
rodzicow rowiesnikdw sami informowali o chorobie swojego dziecka, stuzyli poradg i

zmniejszali tym samym szanse na dyskryminacje.

Ja zrobitam to w ten sposob, ze na pierwszym zebraniu
poinformowatam wychowawce i dyrekcje i potem przedstawitam tg
sytuacje rodzicom z klasy. Po to zeby nie byto takich sytuacji jakie
sie pozniej zdarzyty. Pytanie do dziecka , Ty masz raka?”. To jest
temat trudny i mySle, ze wszystko co lezy u podstaw to lek. Lek, ze
nie wiemy jak sie zachowac, co powiedziec. Wiec ja powiedziatam o
tym rodzicom, skierowatam do nich takg prosbe, powiedziatam ,To
Jest dobry czas zebyscie porozmawiali ze swoimi dziecmi co to jest
za jednostka chorobowa, niektorzy majg w rodzinie takg sytuacje,
natomiast nie jest to nazywane. Wychowawczyni mojej corki nie
udzwignetfa tematu. Podeszta do mnie po zebraniu i powiedziata
,Dziekuje Pani bardzo, ze Pani to powiedziata. Ja nie byta bym w

stanie powiedzie¢ tego rodzicom”. [D, Lublin, 27.10.2016]

Pozytywnie oceniany jest rowniez wzorzec nauczyciela, ktéry sam zmaga sie z
choroba, ma swiadomos¢ specyfiki niepetnosprawnosci. W zwigzku z tym ma
wiekszg tatwo$¢ wyttumaczenia, przemowienia do dzieci bez niepetnosprawno$ci,
ktérych brak swiadomosci moze prowadzi¢é do braku akceptacji rowiesnikow z

chorobg przewlekis.

Nauczyciel sam jest chory na astme, w pewnym momencie, kiedy
zorientowafa sie nauczycielka, ze jedno z dzieci jest przesladowane
z powodu bycia okularnikiem sprawita sobie sama okulary-zerowki
(...) Inne dzieci zaczety $miato nosi¢ okulary. Wiec ona pomysSlata
sobie ,Tu jest klucz”. Potem pofozyta na biurku koto dziennika

inhalator, na przerwie specjalnie zazyta dawke leku, modelowanie,
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prosta sprawa. Nagle okazuje sie, ze dzieci w klasie: ,Prosze pani, ja
w domu tez mam ftaki tylko, ze sie wstydze przynosic”. [D, Lublin,
27.10.2016]

4.3 Rekomendacje srodowiska

Wieksza czes¢ rekomendacji przedstawicieli srodowiska osob chorych przewlekle
dotyczy koniecznosci edukowania nauczycieli oraz dyrektorow szkolnych w

zakresie specyficznych potrzeb osdb z niepetnosprawnosciami.

Nalezatoby sie tutaj pochylic nad posiadang wiedzg nauczycieli,
warto zaznaczyc, iz znaczna czeSc nauczycieli nie doksztatca sie
dodatkowo. Grono pedagogiczne ma predyspozycje do pracy
stereotypowej i nie weryfikujg swojej wiedzy i kompetencji na forum
np. kursy, konferencje, sympozja i debaty. Nauczyciele powinni sie
konsultowac i wymienia¢ doswiadczeniami- to pozwoli zachowac

obiektywizm i profesjonalizm w pracy. [K, Lublin, 27.10.2016]

Kadra szkolna powinna przechodzi¢ obowigzkowe szkolenia, ktére uwrazliwityby ja
na edukacyjne, ale tez psychologiczne potrzeby uczniéw przewlekle chorych.
Szczegodlnie wazne podczas takich szkolen miatoby byé zwracanie uwagi na
koniecznosé kompleksowego, a zarazem indywidualnego podejscia do edukacji

0sOb z niepetnosprawnoscia.

Podnosi¢ swiadomosc¢ i wiedze o chorobach przewlektych poprzez
Szkolenia | edukacje S$rodowiska, w ktorym przebywajg osoby
przewlekle chore. [K, Krakow, 13.06.2016]

Niezmiernie wazne jest zmiana nastawienie szkot | jego
pracownikdw odnoscie 0s6b borykajgcych sie z chorobami
przewlektymi, jak i zwiekszenie kompetencji grona pedagogicznego,
miedzy innymi poprzez spotkania i debaty dotyczgce edukacji 0sob
niepetnosprawnych. [K, Lublin, 27.10.2016]

Edukacja nieformalna poprzez np. spotkania grup: nauczyciele-

dyrekcja-rodzice; dzieci z chorobami- dzieci zdrowe- nauczyciele;
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rodzice dzieci chorych — dzieci zdrowe; rodzice dzieci zdrowych —
dzieci chore. Cel: wrazliwo$c, poznanie, zrozumienie. [K, Lublin,
28.06.2016]

Szkolenia  pracownikbw  o$wiaty, @ powotywanie = zespotow
interdyscyplinarnych (z dziedziny terapii zajeciowej, fizjoterapii,
logopedii), adaptacja Srodowiska zewnetrznego osoby

niepetnosprawnej. [K, Krakow, 13.06.2016]

Szkoty powinny podchodzi¢ indywidualnie do kazdej chorej osoby,
dostosowujgc sie do jej potrzeb i oczekiwan, zapewniajgc jej
komfortowe dla niej warunki do nauki, w mysl zasady, ze to uczen
Jest dla szkoty a nie szkota dla ucznia. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Aby dba¢ o dobro ucznidw z chorobami przewlektymi, rekomendowane jest

powotanie funkcji edukatora ds. oséb z niepetnosprawnoscia.

Nastepng rzeczg byta kwestia edukatora i stwierdzilismy, Ze jest to
Jjak najbardziej pozgdana instytucja, na tyle, Ze nalezatoby jg
umocowac w catym systemie edukacji. Moze etat edukatora w
kazdej szkole to mogfoby byc¢ za duzo, natomiast stwierdziliSmy ,ze
bardzo dobrze, zeby taki edukator byt w przeliczeniu np. na jakgs
liczbe uczniow , np. 1 edukator na 1000 ucznidow w danym powiecie,
gminie , mieScie i w ten sposob miatby on mozliwos¢ indywidualnego
dostosowania pracy z rada pedagogiczng, pracownikami szKkoty ,
uwzgledniajgc potrzeby ucznidw z niepetnosprawnosciami, ktore sg
na danym terenie. [D, Krakow, 13.06.2016]

Kolejng rzeczg w odniesieniu do nauczania indywidualnego jest kwestia mozliwosci
zapewnienia nauczania indywidualnego w krotkich okresach, zwigzanych z
zaostrzeniem choroby i mozliwosé powrotu dziecka w kazdym momencie do
systemu edukacji w klasie. O tym, kiedy nauczanie indywidualne jest niezbedne,

powinni mie¢ prawo decydowa¢ rodzice, a nie jednostka administracyjna.

Powinno sie uprosci¢ na tyle procedury, zeby to indywidualne
nauczanie pojawiato sie w tym momencie, w ktorym ono jest

niezbedne, koniecznie, a nie, ze procedury trwajg 2-3 miesigce i
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wtedy my dziecko trzymamy w domu bez zadnego wsparcia tutaj
edukacyjnego. Nie powinna by¢ to indywidualna decyzja
administracyjna dyrektora szkoty, przede wszystkim my jako rodzice
powinnismy tutaj korzysta¢ z naszego prawa do wyrazania zdania na
temat edukacji naszego dziecka. [D, Krakéw, 13.06.2016]

Niezbedne jest stworzenie wytycznych, modelu szkolen dla pracownikéw
oswiaty. Wprowadzenie jasnych zasad dotyczgcych czestotliwosci szkolen, ich

zakresu, jednostki, ktdra miataby je organizowac.

Zeby przeszkoli¢ kadre w obszarze choroby, ktéra dotyczy tego
dziecka, w obszarze, jak temu dziecku nalezy pomdc, natomiast
nigdzie nie jest powiedziane, kto ma to szkolenia przeprowadzic, jak
ono ma wygladac, ile ma trwac, w jaki sposob ma by¢ wiedza
zweryfikowana tych nauczycieli, czy oni sie nauczyli czy sienie
nauczyli, kto ma to finansowac i to sie dzieje tak troszke, jesli
dyrektor jest zapobiegliwy, przedsiebiorczy, to znajdzie nasza
federacje czy podpowiedzg rodzice, i wéwczas sto szkolenia sie
odbywajg, ale brakuje takiego systemowego rozwigzania. [D,
Krakoéw, 13.06.2016]

Réwnie istotne, co doszkalanie nauczycieli, jest edukowanie miodziezy szkolnej,
aby zapobiec dyskryminacji i brakowi akceptacji z ich strony. W tym celu uczniowie

powinni by¢ wprowadzani w temat niepetnosprawnosci, oswajani z nig.

Wiecej mowic o danej jednostce chorobowej, wiasciwie przedstawiac
konkretny problem. Urzgdza¢ pogadanki w szkole. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Zeby rowiesnikéw tak troche wprowadzi¢ w temat, Zeby oni nie
postrzegali no wfasciwie zeby z niewiedzy mogg moze dojS¢ do
wykluczenia kogo$ takiego i tez moze by¢ mylnie postrzegane to, ze
np., jakies kwestie innosci, chodzi o to, zeby tez dzieciom
wyttumaczyc. [D, Krakéw, 13.06.2016]

Wprowadzenie do programow nauczania obligatoryjnych zajec

antydyskryminacyjnych na kazdym poziomie nauczania dla grup
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rowiesniczych i nauczycieli, w tym zajecia antydyskryminacyjne
dotyczgce jakby tematu niepetnosprawnosci. [D, Krakow,
13.06.2016]

Konieczne jest zapobieganie dyskryminacji uczniéw przewlekle chorych poprzez

wigczanie ich we wszystkie aktywnosci szkolne i pozaszkolne.

Poprawa jakoSci pobytu dzieci przewlekle chorych w placowkach
oSwiatowych poprzez witgczanie ich w kazdg aktywnoSc, jaka na
terenie placowki dzieje. [D, Krakow, 13.06.2016]

Izolacji ucznidw z niepetnosprawnoscig powinno sie zapobiegaC juz na etapie
podejmowania decyzji o nauczaniu indywidualnym. Niezbedne jest tez w miare
mozliwosci rezygnowanie z nauczania indywidualnego (stalego) na rzecz

edukacji w klasach integracyjnych.

Na pewno bardziej wnikliwe i indywidualne podejscie do jednostki
chorobowej, poniewaz niejednokrotnie bywa tak, ze dzieci, ktore
mogtyby uczeszcza¢ na zajecia do szkoty ogdlnodostepnej
otrzymujg orzeczenie o nauczaniu indywidualnym, co powoduje u
nich obnizenie poziomu nauczania oraz pogtebia wykluczenie
spoteczne. Bytoby dobrze, gdyby poradnie dajgce wskazanie do
nauczania indywidualnego, nie tylko braty pod uwage moZzliwosci
psychologiczne ucznia, ale takze obejmowaty wiedze medyczna.
Rozwigzaniem bytoby wspieranie szkoty decydujgcej sie przyjac
dziecko z chorobg przewlekta wiedzg specjalistow z dziedziny
medycyny zatrudnionych w innych instytucjach, a wspotpracujgcych
z nauczycielami. [K, Lublin, 28.06.2016]

Tworzenie klas integracyjnych, ta edukacja zeby byta od urodzenia
gdzies$ tam nawet do studiow, tak? [D, Lublin, 28.06.2016]

Istotne jest rowniez zlikwidowanie barier architektonicznych, zwiekszenie ilosci
asystentow oséb z niepetnosprawnoscig, ewentualnie unowoczesnienie edukaciji

podejmowanej na odlegtos¢.
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Wykorzysta¢c nowoczesne narzedzia do nauki na odlegtos¢ i
dostosowac¢ budynki/pomieszczenia do potrzeb o0sob z chorobg
przewlekts. [K, Lublin, 28.06.2016]

W zalezno$Sci od choroby przystosowa¢ pomieszczenie klasy,
zwiekszyc etaty dla pedagogow specjalnych i edukowac zdrowych
rowie$nikow. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Aby odcigzy¢ rodzicow ucznidw przewlekle chorych, niezbedne jest natomiast
wprowadzenie rozwigzan systemowych umozliwiajagcych (nakazujacych)
podanie lekdw przez nauczyciela badz pielegniarke. Szkoty powinny mie¢ tez
czynne gabinety lekarskie z personelem medycznym gotowym pomoc osobom z

niepetnosprawnoscia.

W przypadku dzieci z chorobami przewlektymi czy nauczyciel czy
pielegniarka szkolna powinni mie¢ mozliwoS¢ podawania lekow
takie, jakie sg niezbedne dla danego schorzenia po przedtozeniu
zaSwiadczenia lekarskiego przede wszystkim, czyli my jako rodzice

przynosimy zaswiadczenie. [D, Krakow, 13.06.2016]

Jesli chodzi o edukacje wyzszg, to konieczne jest edukowanie lekarzy medycyny

pracy dopuszczajacych do nauki zawodu.

Szkolenia lekarzy medycyny pracy, rowniez ze srodkéw publicznych,
systemowych, w zakresie dopuszczania do nauki zawodu dla 0s6b z
chorobami przewlektymi stosownie do obecnej wiedzy i mozliwoSci
technicznych, medycznych, jakie sg zwigzane z dang chorobag,
trzeba zobligowac tych lekarzy, zeby podnosili swojg wiedze, zeby
wiedzieli, ze 20 lat temu chory z choroba x nie mogt, nie mogt, nie
mogt, a teraz dzieki rozwigzaniom medycznym, technicznym juz

wiele rzeczy moze, a nawet powinien. [D, Krakow, 13.06.2016]

Wazne jest tez potozenie nacisku na doksztalcanie sie oséb dorostych
borykajgcych sie z chorobami przewlektymi. Powinny by¢é one informowane o
mozliwosciach podejmowania kurséw, szkolen, warsztatéw. Powinny by¢
motywowane do samorozwoju. W tym celu zajecia powinny by¢ odpowiednio

atrakcyjne i stymulujgce. Jesli chodzi o bariery infrastrukturalne, to duzym
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utatwieniem bytoby zorganizowanie darmowego transportu dla oséb z
niepetnosprawnoscig, ktore chcg sie edukowac. Placowek oswiatowych jest
niewystarczajgco duzo, w zwigzku z czym che¢ uczestniczenia w zajeciach

niejednokrotnie wigze sie z ucigzliwymi, zniechecajgcymi dojazdami.

Umozliwi¢ transport na zajecia. Dodatkowg zachetg bytyby atrakcje
w postaci zajeC rekreacyjno-rehabilitacyjnych, bezptatnych badan,
wycieczek, wspolnych wyjS¢ do kina, rozmow z psychologiem,

prawnikiem, doradcg zawodowym itp. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Wiekszy nacisk kampanii na przekaz informacji o ksztatceniu i
mozliwo$ci podejmowania wyborow w dalszych Sciezkach rozwoju.
Przekazywanie wiekszej subwencji/pieniedzy na ksztatcenie.
Ksztafcenie i dalsza pomoc = praca/zajecia (osoba musi sie czuc¢
potrzebna i powinna mie¢ mozliwo$¢ zaspakajania swoich potrzeb).
[K, Lublin, 27.10.2016]

W przypadku osdb dorostych problem izolacji jest rownie, jesli nie jeszcze bardziej,
obecny, co w przypadku edukacji dzieci i miodziezy z niepetnosprawnoscia.
Rozwigzaniem bytoby tworzenie grup integrujgcych osoby chore przewlekle z

dorostymi osobami bez niepetnosprawnosci, ktére chca sie doksztatcac.

Moim zdaniem, dobrym rozwigzaniem bytoby tgczenie grupy 0sob
reprezentujgcych niepetnosprawno$8c¢, odnoszgcg sie do chordéb
przewlektych z osobami petnosprawnymi, ktorzy wspolnie mogliby

korzystac z form ksztatcenia ustawicznego. [K, Lublin, 27.10.2016]

4.4. Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze

»Edukacja” na podstawie raportu Millward Brown

Dostepnosé¢ pelnej oferty edukacji przedszkolnej i szkolnej dla dzieci i

miodziezy niepetnosprawnych

e Realizacja prawa do edukacji zalezy, zdaniem nauczycieli i specjalistéw od

tzw. czynnika ludzkiego organizacji pracy i Swiadomosci nauczycieli,
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e Nie bez znaczenia sg takze finanse, jakimi dysponuje szkota. Czesc¢
respondentéw koncentruje sie na zbyt niskich s$rodkach. Sg jednak
wypowiedzi, z ktérych wynika, ze srodki te sg Zle spozytkowane,

e Respondenci zwracajg uwage na brak spéjnego systemu wsparcia, co stanowi
duzy problem od momentu, gdy uczen ukonczy 18. rok zycia i nie ma dla
niego oferty edukacyjnej, ani petnego wsparcia. To bariera zaréwno w
dostepie do edukacji, jak i na drodze do samodzielnosci i rozwoju na miare
mozliwosci.

Uwarunkowania procesu edukacji i integracji dzieci i milodziezy
niepetnosprawnych w szkotach ogélnodostepnych nieintegracyjnych,
integracyjnych i w szkotach z oddzialami integracyjnymi, a takze w szkotach

specjalnych

e Nauczyciele czesto patrzg na forme nauczania wigczajgcego przez pryzmat
ograniczen dziecka i niemozno$ci zrealizowania przez nie zatozen
programowych,

e (Czesc respondentéw, takze ze szczebla regionalnego, zwraca uwage na
potrzebe stworzenia mechanizmow wspomagajgcych nauczyciela w szkole
ogolnodostepnej, ale takze samego ucznia i jego rodziny,

e Respondenci, zwlaszcza nauczyciele, zwracajg uwage na to, ze obecnosc
dziecka niepetnosprawnego w klasie sprawia, ze jego rowiesnicy stajg sie
opiekunczy, otwarci, czujg sie niejako wspotodpowiedzialni za proces
wspierania rowiesnikow. Takie sytuacje lezg u podstaw dobrze funkcjonujgcej

integracji, ktéra powinna by¢ rozumiana jako forma nauczania i wychowania.

Rodzice, nauczyciele i specjalisci. Dobra wspoétpraca warunkiem efektywnej

edukacji i wsparcia uczniow z niepetnosprawnoscia

e Wielu nauczycieli docenia wage wspétpracy z rodzicami niepetnosprawnych
ucznidw. Jednak, mimo funkcjonujgcej w tym obszarze dobrej praktyki,
sytuacja wcigz wymaga poprawy i zmiany sposobu myslenia o roli rodzica w
procesie edukacji i terapii dziecka,

e Skuteczne wsparcie dziecka, zalezy od uznania wiedzy rodzica i wigczenia go

W proces terapeutyczny,
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e Rodzice nie w kazdej szkole traktowani sg jak $wiadomi partnerzy,
uczestniczacy w procesie edukacji ich dziecka. Nauczyciele, mimo wielu
pozytywnych przyktadéw, nadal stawiajg sie w pozycji osoby ,uswiadamiajgce;j
rodzica”,

o Zwiekszyta sie swiadomos¢ rodzicow ze srodowisk wiejskich, ktorzy coraz

czesciej szukajg wsparcia dla swoich niepetnosprawnych dzieci.

Przystosowanie szkét i przedszkoli do potrzeb dzieci i miodziezy
niepetnosprawnych. Zapewnienie adekwatnego wsparcia. (infrastruktura,
personel szkolny, kadra nauczycielska, narzedzia dydaktyczne, proces
ksztatcenia, wsparcie specjalistyczne, pomoc psychologiczno-pedagogiczna

i inne formy)

e Zarowno nauczyciele, jak i specjalisci dostrzegajg problem w niedostatecznym
dostosowaniu polskich szkot, co znacznie utrudnia wspdlng edukacje ucznidéw
sprawnych i niepetnosprawnych,

e Wiele szkdt ma problemy z szeregiem barier architektonicznych: schody, brak
wind i podjazdow. Trzeba tu jednak wymienic takze bariery, ktore wystepujg w
najblizszym otoczeniu, jak nieréwne chodniki, czy Sliska kostka brukowa,

e Z wiekszosci wypowiedzi respondentow wynika takze, ze szkota wiekszg
wage przywigzuje do procesu przekazywania wiedzy, niz do indywidualizaciji.
W procesie ksztatcenia czesto brakuje czasu na wychowanie, co jest swoistym
paradoksem. Zwlaszcza w kontek$cie nauczania integracyjnego i

wigczajgcego.
Funkcjonowanie poradni psychologiczno-pedagogicznych

e Respondenci pracujgcy w poradni (podobnie, jak pracownicy instytucji
szczebla centralnego), zwracali takze uwage na problematyczny system
wydawania orzeczen, ktéry wymaga spojnosci,

e W pracy poradni widac ten sam btgd w mysleniu, jaki popetniajg nauczyciele —
przekonanie, ze rodzic, ktory wybiera swojemu niepetnosprawnemu dziecku
szkote najblizszg miejscu zamieszkania dokonuje niewtasciwego wyboru, co
zdaniem badanych ma negatywne konsekwencje dla dziecka, ktdére mogtoby

by¢ w szkole specjalnej,
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Zdarzaja sie takze przyktady pozytywnej pracy poradni, ktére koncentrujg sie
na dobrej wspotpracy ze szkotg, rodzicami, trafnej diagnozie i wsparciu. W
wypowiedziach respondentow przewaza jednak kwestia sugerowania
rodzicom formy ksztatcenia dla dziecka, braku czasu na wspotprace z
przedszkolami i szkotami, niekiedy btednie wydawanych orzeczen, czesto
braku wiedzy - takze w odniesieniu do funkcjonowania nauczania

integracyjnego i witgczajgcego.

Wspolpraca podmiotéow realizujacych zadania z obszaru edukacji dzieci i

miodziezy z niepetnosprawnoscia (poziom krajowy, regionalny i lokalny).

Monitoring realizacji prawa osob niepetnosprawnych do edukaciji

Zarébwno nauczyciele, jak i specjalisci, zbyt czesto nie przekazujg sobie
informacji o dziecku na kolejnych poziomach edukacii,

Dtugie, czesto nawet poétroczne oczekiwanie na badanie w poradni powoduje,
ze rodzice nierzadko na wiasng reke szukajg mozliwosci wsparcia. Sytuacja
taka nie stuzy budowaniu wtasciwej wspotpracy i nie pozwala specjalistom na
dogtebne poznanie mozliwosci dziecka. Praktyka taka moze dodatkowo
naraza¢ na wykluczenie te dzieci, ktdrych rodzice, z racji trudnych warunkow
ekonomicznych nie mogg zapewnic im alternatywnych mozliwosci wsparcia,
W obszarze monitorowania dziatan z zakresu realizacji prawa do edukacji,
respondenci wymieniajg prace poradni psychologiczno- pedagogicznych i
wydawane przez nie orzeczenia. Monitoring ten, jak wynika z wypowiedzi,
zaczyna sie juz na poziomie przedszkola i szkoty. Wszystkie te dziatania
wspiera System Informacji Oswiatowej (SIO),

Respondenci na szczeblu centralnym zwracali uwage, ze pewne utrudnienie

dla dobrego monitoringu stanowi Ustawa o ochronie danych osobowych.

Osoby niepetnosprawne na wyzszych uczelniach (infrastruktura, kadra,

narzedzia dydaktyczne, proces ksztalcenia, wsparcie specjalistyczne)

Respondenci zwracajg uwage, ze najliczniejszg grupe wsrod studentow
niepetnosprawnych  stanowig osoby niepetnosprawne ruchowo, z
niepetnosprawnoscig wzroku i stuchu,

W opinii respondentow, problem dostepnosci edukacji na poziomie studiéw

wyzszych, moze dotyczyC¢ osob z chorobami psychicznymi. Jest to czesto,
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kwestia srodowiskowa czy kulturowa — odbioru spotecznego i przyjecia tych
0sob, ktére same, w obawie przed odrzuceniem, czesto nie ujawniajg swoich
ograniczen,

e Duze wsparcie stanowi dla studentow obecno$¢ petnomocnika ds. oséb
niepetnosprawnych, ktéry czesto jest w stanie dostrzec konkretne trudnosci,

zorganizowac wsparcie dla studenta czy szkolenie dla kadry.

Edukacja dorostych o0s6b niepetnosprawnych. Bariery ksztatcenia

ustawicznego

e Z analizowanych wypowiedzi wynika jednak, ze barierg w dostepie do
ksztatcenia ustawicznego i rynku pracy sg m.in. bariery mentalne tkwigce w
spoteczenstwie, bariery architektoniczne, brak transportu, niedostatecznie
przygotowana kadra, bariery mentalne, lezgce po stronie o0sbéb

niepetnosprawnych i ich rodzin/ opiekunéw oraz zapisy legislacyjne.

Kompetencje nauczycieli i wychowawcow w obszarze edukacji dzieci i
miodziezy niepetnosprawnych. Rozwigzania systemowe na rzecz

przygotowania kadry nauczycielskiej

e Na roznych poziomach - zaréwno centralnym, regionalnym i lokalnym,
nauczyciele, takze specjalisci przechodzg szereg szkolen. Problem polega
jednak na tym, ze na szkoleniach tych czesto okazuje sie, ze srodki,
przeznaczone na  adaptacje  przestrzeni  publicznej dla  oso6b
niepetnosprawnych sg Zle wydatkowane,

e Podnoszenie kwalifikacji nauczycieli powinno, jednak przektada¢ sie na
podnoszenie jakosci ich pracy z uczniem, znajomo$¢ zapiséw prawnych.
Takze po to, by dobrze rozumie¢ role IPET-u czy nauczyciela
wspomagajgcego w klasie i inne rozwigzania, stuzace integracji i wtgczaniu.

Nie zawsze tak sie dzieje.

Przejawy dyskryminacji. Dzialania na rzecz ograniczenia i likwidowania barier

w dostepie do edukacji os6b niepetnosprawnych - wnioski i rekomendacje

1) Nalezy zdecydowanie bardziej upowszechnia¢ przyktady dobrze funkcjonujgcych

szkot i powrdci¢ do rozwigzan takich, jak np. projekt Lider Integracii,
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2) Wiele szkét w Polsce nie jest dostatecznie przygotowanych na przyjecie dzieci
niepetnosprawnych, a w konsekwencji - na prowadzenie efektywnej edukaciji

wigczajgcej. Do sytuaciji tej czesto przyczyniajg sie dziatania samorzgadow,

3) Niedostateczna wiedza z zakresu wsparcia i rozwigzan legislacyjnych (zaréwno po
stronie wielu nauczycieli, jak i specjalistdw) naraza na dyskryminacje w obszarze

dostepu do edukacii.

4) Postawa nauczycieli i nadmierne wspieranie ucznia, mogq naraza¢ na

wykluczenie w grupie rowiesniczej.

5) Szkota w Polsce powinna zwraca¢ wiekszg uwage na proces wychowania i
ksztattowania umiejetnosci spotecznych. W tym celu niezbedna jest takze
wspotpraca z rodzing i srodowiskiem lokalnym. Dziatania te powinny odbywac sie w

perspektywie autonomii i dorostosci ucznia.

6) Trzeba bardziej upowszechnia¢ doswiadczenia szkot specjalnych, ktére powinny,
w praktyce stanowi¢ eksperckie zaplecze dla nauczycieli szkdt i przedszkoli
ogolnodostepnych. Zwlaszcza, Zze bardzo czesto majg one praktyke
wieloaspektowego wsparcia ucznia i catej jego rodziny. Takze na poziomie

przysposobienia do zawodu.

7) Niezbedne jest zintensyfikowanie dziatann w celu poprawy przeptywu informacji o

dziecku i wspétpracy miedzyinstytucjonalne;.

8) Niezbedne sg dziatania, zmierzajgce do zwiekszenia praktycznej wiedzy o
funkcjonowaniu osob niepetnosprawnych. Nie tylko wsrdd nauczycieli i specjalistéw,

ale takze wsréd urzednikow réznego szczebla.

9) Likwidacja barier architektonicznych i dziatania na rzecz dostepnosci infrastruktury
muszg, bezwzglednie odbywa¢ sie na bazie konsultacji z osobami

niepetnosprawnymi.

10) Istnieje pilna potrzeba ujednolicenia systemu dziatanh na rzecz oséb
niepetnosprawnych, z uwzglednieniem zmian w orzecznictwie (koncentracja na

mozliwosciach, nie ograniczeniach).

W ciggu ostatnich 26 lat sytuacja osob niepetnosprawnych ulegta znacznej poprawie.
Wecigz jednak potrzebna jest debata publiczna nad politykg spoteczng, dotyczgca
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oséb niepetnosprawnych oraz zmiana doktryny rozwigzywania problemow

niepetnosprawnosci i zmiany ustawodawcze.

4.5 Podsumowanie

Edukacja jest obszarem =zaniedban praw oséb z niepetnosprawnoscig. W
perspektywie srodowiska podstawowym problemem jest nieprzygotowanie kadry
nauczycielskiej do pracy z uczniami chorymi przewlekle, brak indywidualnego
podejscia do uczniéw, brak akceptacji ze strony réwiesnikdbw bez
niepetnosprawnosci, a takze ich rodzicow. Braki dotyczg szkot na wszystkich
poziomach. O ile w nauczaniu podstawowym sg podejmowane jakie$ dziatania, o tyle

szkolnictwo zawodowe, czy ustawiczne jest obszarem zupetnie zapomnianym.

W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg nastepujgce

zobowigzania wzgledem o0so6b z niepetnosprawnoscig :

— Prawo do edukacji bez dyskryminacji i w oparciu o rowne szanse

— Zapewnienie ogolnego systemu edukacji na wszystkich poziomach i uczenia
sie przez cate zycie

— Zapewnienie wyszkolenia specjalistow oraz pracownikow zatrudnionych na
wszystkich poziomach edukacji;

— Zapewnienie, by niepetnosprawni nie byli ,wykluczeni z ogdlnego systemu
edukaciji” lub ,obowigzkowej i nieobowigzkowej edukacji na poziomie
podstawowym lub ponadpodstawowym ze wzgledu na niepetnosprawnos¢’;

— Zapewnienie im dostepu do edukacji na poziomie podstawowym i

ponadpodstawowym, na rowni z innymi, ,w spotecznosciach, w ktérych zyjg”;

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier
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Brak wsparcia rodzicéw oraz
indywidualnego podejs$cia do uczniéw

chorych przewlekle

— Rodzice zmuszeni sg rezygnowac z
kariery zawodowej by podawaé
dzieciom leki podczas zaje¢ szkolnych

— Problemy zwigzane z wiekszg niz
dozwolona liczbg nieobecnosci

— Niewtasciwe wykorzystywanie
subwencji oswiatowej dla dzieci z

niepetnosprawnoscig

Wprowadzenie tymczasowego
nauczania indywidualnego

Nakaz podawania lekéw przez
nauczycieli lub pielegniarki szkolne
Tworzenie gabinetéw lekarskich w
szkotach

Dostosowanie programéw edukacyjnych
do indywidualnych potrzeb ucznia
Uwzglednianie ocen ze szpitali i

sanatoriow

Niska swiadomos¢ spoteczna

— Brak akceptaciji ze strony
réwiesnikow

— Dyskryminacja ze strony rodzicéw
réwiesnikow bez
niepetnosprawnosci

— lzolowanie uczniow chorych

przewlekle od réwiesnikow

1. Prowadzenie obowigzkowych zaje¢
zwiekszajgcych tolerancje

2. Edukowanie rodzicéw podczas
wywiadowek
Tworzenie klas integracyjnych
Tworzenie mniej licznych klas
Edukacja nieformalna przez
spotkania nauczycieli, rodzicow z
dziecmi

6. Tworzenie grup integrujgcych osoby
chore przewlekle z dorostymi
osobami bez niepetnosprawnosci,

ktére chca sie doksztatcaé

Brak przygotowania personelu szkét
do edukacji os6b przewlekle chorych
— Brak kompetentnych nauczycieli/
pedagogow
— Brak asystentéw

— Utrudnianie osobom chorym

Edukacja kadry nauczajgce;j
Zwiekszenie dofinansowania dla szkét
(na asystentdw, szkolenia)
Obowigzkowe szkolenia uwzgledniajgce
edukacyjne i psychologiczne potrzeby
ucznidw z niepetnosprawnoscig

Szkolenia dla lekarzy medycyny pracy
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przewlekle udziatu w zajeciach
lekcyjnych oraz pozalekcyjnych
Nieche¢ nauczycieli do opieki nad
osobami przewlekle chorymi

Brak odpowiednich kwalifikacji
wsrod pracownikéw poradni
psychologiczno-pedagogicznych
Utrudnienia w dostepie do
niektoérych kierunkow szkolenia na

wyzszych etapach edukacji

Uwrazliwianie pracownikow oswiaty
Powotywanie zespotow
interdyscyplinarnych (z dziedziny terapii
zajeciowej, fizjoterapii, logopedii)
Powotanie funkcji edukatora ds. osob z
niepetnosprawnoscig

Stworzenie odgornych wytycznych oraz
modelu szkolen dla pracownikow

oswiaty

Bariery architektoniczne i

infrastrukturalne

— Niewystarczajgca ilos¢ placowek
edukacyjnych dostosowanych do
specyficznych potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscig

— Niewielka ilos¢ placowek
edukacyjnych dla osob dorostych z

niepetnosprawnoscig

Dostosowanie placéwek pod wzgledem
architektonicznym: budowa podjazdow,
wind

Zapewnienie dojazdu do szkot
Unowocze$nienie edukacji

podejmowanej na odlegto$é
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5 Art. 27 Konwencji — praca i zatrudnienie

5.2 Art. 27 Konwencji a stanowisko srodowiska os6b z

niepetnoprawnosciami

Istnieje wiele negatywnych stereotypéw krgzacych wokét niezdolnosci oséb z
niepetnosprawnosciami do podjecia zatrudnienia. Czesto styszg opinie, ze do
niczego sie nie nadajg. Ta opinia rezonuje tez po stronie pracodawcow. Z drugiej
strony, w przypadku chorob przewlektych czesto mamy do czynienia z
niepetnosprawnoscig niewidoczng, w zwigzku z czym zdarza sig, ze osoby chcace
podja¢ wychodzg z komisji zusowskiej zdolne do pracy, czyli pozbawione wszelkich

Swiadczen.

Przedstawiciele srodowiska osOb przewlekle chorych jako najczestsze bariery w
podejmowaniu zatrudnienia przez osoby z niepetnosprawnoscig podajg: 1)
niewiedze pracodawcéw dotyczgcg zarowno mozliwosci pracownikéw z
niepetnosprawnoscia, jak i ich wtasnych praw wynikajgcych z zatrudniania takich
osb6b, 2) niecheé¢ oséb chorych przewlekle do podejmowania pracy, 3) brak
akceptacji ze strony wspoétpracownikéw, 4) bledny system przyznawania

swiadczen.

Bariery pojawiajg sie juz na poziomie rekrutacji i mozliwosci znalezienia zatrudnienia.
W zwigzku z niechecig pracodawcéw do zatrudniania osob z niepetnosprawnoscig

niezbedna jest pomoc przy znalezieniu zatrudnienia, a tej brakuje.

Z tej strony dla mnie nie ma takiej pomocy co do pomocy,
pomaganiu osobom takim, jak ja np., i z mojego Srodowiska na
zasadzie pomocy w znalezieniu pracy, generalnie zostawia sie nam,
tylko sie mowi, adresy sie podaje i samemu trzeba sobie wszystko
zatatwic, jest koordynator od pracy, ktory tylko przychodzi z MOPSu
na zasadzie sobota i niedziela, nie jest w stanie mi nic zatatwi¢ przez
sobote i niedziele, takze dla mnie nie ma w ogdle czegos takiego. [D,
Krakoéw, 13.06.2016]

Brak systemowego wsparcia os6b z niepetnosprawnoscia na rynku pracy — sg

szkolenia, ale nie ma wsparcia w wykorzystaniu tych szkolen.

84



W tej chwili bardzo duze S$rodki unijne, budzetu unijnego Sg
Skierowane gtownie na Szkolenia 0sOb niepetnosprawnych,
natomiast nie a kontynuacji tego pdzniej ,mamy tu pewnego rodzaju

elementy nie wspierajgc tych osob. [D, Krakow, 13.06.2016]

Brakuje tez centralnego systemu informacji — miejsca, w ktéorym osoba z
niepetnosprawnoscig pragngca podjg¢ zatrudnienie mogtaby szukac informacji o
swoich prawach, o zaktadach pracy poszukujgcych tego typu pracownikdw, czy, z
drugiej strony, zaktadach pracy nierespektujgcych praw pracownikow z

niepetnosprawnoscig (czarna lista).

Nie ma czego$ takiego, ja bym to nazwat centralny system
informacji, jest mnoéstwo organizacji spotecznych , sg
stowarzyszenia, sg fundacje, sg r6znego rodzaju instytucje, ktére sie
tymi sprawami zajmujg, jak pni powiedziat 8 departamentow, u nas
idzie w 800 pewnie roznych organizacji, ktore sie tym samym
problemem zajmujg, 1 o drugim nic nie wie i nie wie, co drugi moze
pomadc, w jakim zakresie, gdyby taka centralna jakas informacja byta.
[D, Krakow, 13.06.2016]

Edukacja czyli podniesienie Swiadomos$ci osob niepetnosprawnych,
rekomendacja np. osoby, ktore sie tym zajmujg do jakiej pracy by sie
jeszcze dana osoba nadawata. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Niewiedza pracodawcéw w zakresie mozliwosci pracownika przewlekle

chorego powoduje niecheé¢ do zatrudniania takich oséb.

Pracodawcy nie chcg przyjgc, zwtaszcza jezeli sie powie, zZe jest sie
chorym na cukrzyce ze wzgledu na to, Zze obawiajg sie no nie wiem,
czego. Ze trzeba, opiekun musi by¢ czy musi by¢ jaka$ osoba, ktora
bedzie pilnowata te drugg osobe, wiadomo, Ze osoby starsze, nie
mogg podjgc, zwtaszcza chore na cukrzyce nie mogg podjgc pracy w
systemie nocnym, natomiast w systemie popotudniowym musi byc
druga osoba, czyli dwie do jednak niestety, ale nie. [D, Krakow,
13.06.2016]
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Wystepuje brak edukacji jako elementu otoczenia pracodawcow
odnosnie caftoksztaftu niepetnosprawnosci w ogolnosci, ale i takze
wymogow indywidualnych 0sob pracujgcych, w szczegodlnosci
przede wszystkim w zakresie np. przystosowania lub odpowiedniego
zorganizowania indywidualnego stanowiska pracy, ale takze w
zakresie mozliwosci wspierania pracodawcow, czyli de facto siebie z

tytutu zatrudnienia osoby niepetnosprawnej. [D, Lublin, 28.06.2016]

Stereotypy w pracy, bo jak szukatam pracy to kilka lat szukatam ze
wzgledu na stopienn niepetnosprawnosci. Byfa taka cicha
dyskryminacja, ze jak pracodawca, czy to w pracy chronionej czy
nie, ustyszat stopienn niepetnosprawnos$ci to juz potem sie nie
odzywat. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Nie ma mozliwosci po prostu znalezienia zatrudnienia praktycznego,
zawsze chciatem byc¢ fotografem i w tym kierunku wtasnie
SzukaliSmy z tatg tego wsparcia, jakby w strone pracodawcy i
wtasnie wtedy spotykaliSmy sie z negatywna odpowiedzig, za
kazdym razem, pOzniej sie uwzielisSmy na ta fotografie i szukalisSmy
juz praktycznie probowalismy wszystkiego, zegarmistrz, jakie$ tam
mate rzeczy, bo fizycznie nie jestem sprawny i zawsze byta ta sama
odpowiedz, nie potrzebujemy, nawet jak mnie widzieli to zawsze byta
odmowa, wiec tutaj jakby, tutaj moze sytuacja taka, Zze pracodawca
Jakby jest z gory uprzedzony do tego jak to byto wspomniane, zZe
osoba niepetnosprawna to jest ta osoba gorsza. [D, Poznan,
30.06.2016]

Kiedy juz osobie z niepetnosprawnoscig udaje sie znalez¢ zatrudnienie, problemem
niejednokrotnie jest dyskryminacja i mobbing zwigzane z objawami choroby

przewlektej.

Walka z catym systemem zaczyna sie wowczas, gdy pracodawca
zobaczy, jakie sg konsekwencje naszej choroby. Bo ja po 5 latach
pracy, bytam swietnym pracownikiem, dopoki nie stracitam
przytomnosci w pracy, stracitam przytomno$c¢, dostatam ataku, mam

padaczke miedzy innymi, i wowczas od mojej pani kierownik, w
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obecnosci innych pracownikow ustyszatam ,Anka, twoja choroba jest
problemem dla firmy”. Po pierwsze jest to jawny mobbing, po drugie,

Jest to napietnowanie ze wzgledu na chorobe. [D, Lublin, 27.10.2016]

Zdarza sie, ze osoby przewlekle chore zmuszone sg zataja¢ informacje o
niepetnosprawnosci z obawy przed odrzuceniem kandydatury lub, juz po
zatrudnieniu, zwolnieniem ze stanowiska. Konsekwencje mogg byC¢ niezwykle
niebezpieczne w sytuacji zagrozenia zycia lub zdrowia osoby z niepetnosprawnoscia,

ktérej wspotpracownicy sg nieswiadomi jej kondyciji i nie wiedzg jak jej pomaoc.

Natomiast u chorych na cukrzyce jakby ta niepetnosprawnosc¢ do
pewnego okresu, kiedy nie ma bardzo, znaczy powiktan, znaczy
choroba po prostu jest niewidoczna i pracodawca bardzo czesto jest
gotow przyjac¢ chorego na cukrzyce do momentu, dopoOki on nie
powie, Ze on choruje na cukrzyce. Ludzie mowig, no ja jestem
lojalny, powinienem potencjalnemu pracodawcy powiedziec, ze ja
choruje na cukrzyce, Ze ja od czasu do czasu bede musiat zmierzy¢
poziom cukru we krwi, podac¢ sobie insuline. | w momencie, kiedy
taka informacja dociera do potencjalnego pracodawcy, oczywiscie

juz tego miejsca praca nie ma. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Jezeli chodzi o osoby chore na cukrzyce, to jest to
niepetnosprawnos$¢ witasciwie niewidoczna i teraz mtodziez, ktora
wchodzi na rynek pracy i chce pracowac, no to niestety ona nie
przyznaje sie do tego, ze jest chora i to jest bardzo duze
niebezpieczenstwo, podejmujg prace, podejmujg prace na zmiany,
podejmujg prace w niebezpiecznych warunkach, gdzie w jakis$
Sposob, jezeli sie przyznajg o tego, ze sg chorzy na cukrzyce, mogg
pracowac, niestety mogg pracowac, a nie powinno sie. [D, Krakow,
13.06.2016]

Ja sie spotkatam z tym, ze nie powiedzieli, ze nie chcg ze mng
rozmawiac tylko dajg do zrozumienia, ze chory przewlekle to za duze
prawdopodobienstwo, zZe trafie na zwolnienie lekarskie i nie bede w

pracy. Widzgc orzeczenie najczesciej to chyba po prostu miatam
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takg sugestie, zeby ukrywac to, ze jestem chora. [D, Wroctaw,
28.09.2016]

Zatajanie informacji o chorobie wigze si¢ tez ze wstydem, obawa przed
negatywng oceng wspoétpracownikéw, badz nierbwnym traktowaniem. W
sytuacji, gdy pracownik z chorobg przewlektg nie informuje nikogo w pracy o swojej
niepetnosprawnosci, zmuszony jest ucieka¢ sie do czesto godzacych w jego
poczucie godnosci ,podstepdw”, np. jesli chodzi o potajemne mierzenie poziomu

cukru w przypadku diabetykow.

Poza tym prosze sobie wyobrazi¢ pracownika, ktory nie informuje, ze
choruje na cukrzyce i zatozmy, Zze on w danym momencie musi co$
tam po prostu przegryzc. To nie jest problem, ale jak on musi zbadac
sobie poziom cukru we krwi bgdz podac insuline, on musi sie

ukrywac w toalecie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Istotna jest rowniez bariera finansowa. Osoba z niepetnosprawnoscig zmuszona jest
pokrywac¢ kosztowne leczenie, przy czym pensja czesto jest niewystarczajgca by
godnie zyC. Problemem jest brak dofinansowan dla podejmujacych prace oséb

przewlekle chorych.

Brak np. dofinansowan do wynagrodzenia dla pracownika, no wiemy,
Ze pracodawca za osobe niepetnosprawng dostaje co miesigc
dofinansowanie, ale np. juz taki pracownik z orzeczeniem o
niepetnosprawnosci juz takiego finansowania nie ma, a tutaj wtasnie
pani zwrocita uwage, Ze czesto ta minimalna krajowa jest
niewystarczajgca, jezeli kto$§ ponosi wysokie koszty leczenia. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Problemem sg rowniez bariery ustawodawcze dotyczace réwnoczesnej pracy
zawodowej oraz pobierania renty. Nie ma tez odpowiednich programéw
wspomagajacych finansowo rodzicow chorych przewlekle dzieci, ktorzy w
zwigzku z koniecznoscig nieustannej opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia,
zmuszeni sg rezygnowa¢ z pracy zawodowej. Brak mozliwosci pracy o0sob
opiekujgcych sie osobami niepetnosprawnymi na $Swiadczeniu opiekunczym -
premiowanie pasywnosci. Rowniez Swiadczenie pielegniarskie uniemozliwia
rodzicom prace zawodowa.
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Jestem osobg, ktora pracuje i ktéra pobiera tez rente, i w moim
przypadku byto tak, ze ok, ja cie przyjme do pracy, bo ja dostane na
ciebie dofinansowanie, ale nie dam ci wiecej niz... | teraz w tym
wypadku ta renta jest pomocna, tak, a w drugim przypadku byto tak,
gdzie posztam na rozmowe. Rozmawiamy o pracy i pani mowi:
»,moge ci dac tyle i tyle”, ja mowie: ,nie, bo przekrocze wtedy 100 zt,
jesli chodzi o wynagrodzenie, a zabiorg mi 600 zt renty”. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Zeby przyznawad rodzicom prawo do opieki nad tymi dzieémi, w
wyniku czego jesli rodzic rezygnuje z pracy, otrzymuje zasitek 1300
ztotych. Przy matych dzieciach, ktore sg niesamodzielne, jest to
konieczne, to dziecko nie jest w stanie sobie samo policzy¢ insuliny,
Zinterpretowac poziomu wyniku cukru, jest to oczywiste, a czesto sie
zdarza, ze tak po prostu nie jest i rodzic rezygnuje z pracy, nie majgc
tego zasitku. [D, Krakow, 13.06.2016]

Dostata corka orzeczenie o niepeftnosprawnosci a ja zostatam
mamag, ktéra musi by¢ stale przy swoim dziecku.[...] W momencie,
kiedy wysztysmy na pierwszg przepustke do domu, kiedy ja chciatam
zrealizowac cigg dalszy swoich warsztatow, okazato sie Ze nie
moge, poniewaz zasitek opiekunczy i Srodki z gminy ktére mi
przystugujg z okazji niepetnosprawnoSci dziecka uniemozliwiajg mi
to. Ja, czynnie pracujgca od wielu lat osoba poczutam sie mega
oSszukana, a zarazem taka ograniczona wrecz. [D, Lublin,
27.10.2016]

W  przypadku rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig, ktérzy chcg pracowac
zawodowo barierg jest rowniez taka sama ilos¢ dni urlopowych, co w przypadku
0sOb opiekujgcych sie dzieémi bez niepetnosprawnosci oraz brak wrazliwosci na

nagte wypadki zwigzane z chorobg dziecka.

Ja uwazam, ze jeszcze problemem jest to, ze np., rodzic ma tyle
samo dni urlopu na dziecko zdrowie jak i chore, gdzie my, dzieci
chore, spedzamy czasem | pot roku w szpitalu. [D, Lublin,
28.06.2016]
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Nikt nie planuje choroby swojego dziecka i teraz, nie wiem, mi Sie
wydaje, ze rynek pracy dla ludzi takich ktérzy troche bedg mogli by¢
a troche nie byc jest szalenie trudny. Jesli ktos znalazt na to patent
to Swietnie, wtasna dziatalno$c¢ to na poczagtku jest fajnie, pomoga,
apotem radz sobie cztowieku z zyciem. Specyfika sytuacji, w ktorej
mamy dziecko chore i musimy sobie ten czas podzielic miedzy
dziecko a prace zawodowgq to jest szalenie trudne przedsiewziecie.
[D, Lublin, 27.10.2016]

Bariery wynikajg tez z orzecznictwa. Choroby przewlekte to czesto
niepetnosprawnos¢ niewidoczna, w zwigzku z czym przyznawany jest stopien
niepetnosprawnosci lekkiej, z ktorym nie wigzg sie odpowiednie przywileje dotyczgce

zatrudnienia.

Jesli chodzi o orzekanie o niepetnosprawnosci, faktycznie osoby z
Ccukrzycg doroste ze stopniem umiarkowanym maja roznego rodzaju
przywileje jeSli tak mozna powiedzieC, zasitki, mozliwo$c
podnoszenia kwalifikacji dzieki roznym Srodkom, osoby ze stopniem
lekkim takich uprawnien nie majg zadnych, tak naprawde to stopien
lekki nic nie daje. [D, Krakow, 13.06.2016]

Rzeczywiscie czesto osoby z niepetnosprawnosciami nie podejmujg
pracy na caty etat wierzgc w to, co majg napisane na orzeczeniach,
osoba ze znacznym stopniem niepeftnosprawnosSci ma napisane,
zadna praca, brak zdolno$ci do Zzycia i samodzielnej egzystencji,
prosze panstwa, ja mam znaczny stopien niepetnosprawnosci, czyli
nie jestem zdolna do niczego, wedle orzecznictwa. [D, Krakow,
13.06.2016]

Sg traktowanie niejednokrotnie jako dobry kontrakt finansowy. Sg
pracodawcy, ktorzy tylko ze wzgledéw finansowych zatrudniajg
osoby z niepetnosprawnoscig. Bywajg przypadki, ze osoba z
niepetnosprawnoscig nie ma wydtuzonej umowy, poniewaz zmienit
sie jej stopien niepetnosprawnosci lub go stracity. [K, Lublin,
28.06.2016]
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Zdarzajg sie réwniez sytuacje  wykorzystywania pracownika z
niepelnosprawnoscia w miejscu pracy. Pracodawca nie respektuje ograniczen
zwigzanych z chorobg. Jest on zatrudniany, ale pozbawiany czesci ptacy przez
pracodawce. Zdarzajg sie tez sytuacje, w ktorych pracodawca nie chce zatrudniac
osoby przewlekle chorej w mniejszym wymiarze godzin, zgodnie z zaleceniami

lekarskimi.

Jezeli sg te osoby zatrudniane juz. Tak? W ogole pracodawca
zatrudnia, to niestety, no jest duzy odsetek takich spraw, ze te osoby
sg zmuszane do oddawania czeSci wynagrodzen. Sg zatrudniane.
Ale muszg tam oddawac na przyktad pienigzki. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Pracodawca z 1nej strony nie chce osoby niepetnosprawnej, bo ona
mu robi problem, ale z 2giej strony bardzo go pozgda i uwielbia,
albowiem za osobg niepetnosprawna wytgcznie w stopniu lekkim, bo
to jest tak, niepetnosprawny, ale jednoczes$nie zeby nie za duzo
chciat i wymagat, poniewaz za takim niepetnosprawnym w stopniu
lekkim idg pienigdze z funduszu osob (...) a cze$¢ z nich jeszcze
musi wykonac taka wolte, najpierw przychodzi jako osoba
niepetnosprawna, a potem musi (...) zawiesi¢ uprawnienia, w
zwigzku z czym jakby ogtasza, Ze nie jest niepetnosprawna, zostata
przyjeta jako niepetnosprawna, ale od momentu podpisania umowy
podpisuje drugi papier, Zze ona jednak tak do konca niepetnosprawna
nie jest. [D, Krakow, 13.06.2016]

Jesli chodzi o wymiar czasowy, to jest bardzo ciekawe, ZzZe
pracodawcy niechetnie przyjmujg pracownikOw na mniejszy wymiar
czasowy. Ja na przyktad mam obowigzek pracowacC na mniejszym
wymiarze i mam zakazane przez lekarza, Ze nie moge przez osiem
godzin tyraC | czesto jest tak, ze spotykam sie z oburzeniem
wtasciwie. [D, Poznan, 30.06.2016]

Istotng barierg utrudniajgcg podjecie zatrudnienia przez osoby przewlekle chore jest
niewiedza lekarzy medycyny pracy.
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Dzisiaj najwazniejszy jest kwit. Jezeli ja, powiedzmy bedgc
pracodawcg, moge zatrudnic i ja jestem chetny do zatrudnienia, bo
oczywiscie to sie wigze z dofinansowaniem za pracownika, z
dofinansowaniem za stanowisko, ja jestem akurat tego Swiadomy,
ale to nie w tym sek. Chodzi mi tylko o to, Zze a lekarz np. mowi, ze:
4Ja panu nie dam, bo pan nie tylko do tego sie nadaje” i on nie da
tego kwitu i ja nie moge tej osoby zatrudnic, chocbym bardzo chciat.
[D, Warszawa, 5.10.2016]

Jesli chodzi o zmiane podej$cia lekarzy medycyny pracy do wydania
pozwolenia na prace. JesteSmy niejednokrotnie zbulwersowani tym,
Jjak lekarz medycyny pracy interpretuje wiasnie dang jednostke
chorobowa do podjecia zatrudnienia. | mysle, ze to jest bardzo
Szeroki obszar pracy , dlatego ze przy catym szacunku dla lekarzy —
ich empatia niejednokrotnie jest na bardzo niskim poziomie. [D,
Gdansk, 11.07.2016]

Orzecznictwo sie fajnie nazywa. Z catkowitg niezdolnoscig do pracy.
a to nie jest prawdg, bo wszystko jest w rekach lekarza medycyny
pracy. pracodawcy bronig sie tego sformutowania, ze skoro on jest
niezdolny do pracy to boi sie go zatrudni¢ — bo to jest niezgodne z
formutg. Nie wszyscy wiedzg, ze lekarz medycyny pracy moze
zezwolic¢ do pracy. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Problemem jest tez traktowanie organizacji pozarzagdowych chcacych zatrudniaé
osoby z niepetnosprawnoscia jak ,,otwartego rynku pracy”. Zmniejsza to ilos¢
tego typu organizacji bedgcych w stanie sprosta¢c wymaganiom prawnym i zatrudni¢

osobe chorg przewlekle.

Mimo wszystko, dla pracodawcow, osoba niepetnosprawna, nie jest
bardzo atrakcyjnym pracownikiem. Dlatego, ze stosunkowo
dofinansowanie jest coraz mniejsze, jest coraz oszczedniejsze.
Jeszcze zostaly takie godziwe dofinansowania dla o0sob z
orzeczeniami o niepetnosprawnosci intelektualnej. Czyli dla oséb
psychicznie chorych, ktére no, sitg rzeczy, bardzo rzadko moga

znalezc¢ zatrudnienie na tak zwanym ,otwartym rynku pracy”. | a

92



propos ,otwartego rynku pracy’. Bardzo Zle sie dzieje, ze organizacje
pozarzgdowe, ktore zatrudniajg osoby niepetnosprawne, sg wifasnie
traktowane jak tak zwany ,otwarty rynek pracy”. A wydaje mi sie, ze
wiele w catej Polsce organizacji pozarzgdowych, chetnie by
zatrudnifo osoby niepetnosprawne (...) Natomiast, wielkg barierg do
zatrudnienia tych o0so6b niepetnosprawnych przez organizacje
pozarzgdowe, ze wtaSnie organizacje sg traktowane jako tak zwany
Lotwarty rynek pracy”. Czyli tyle samo dofinansowania do
zatrudnienia osoby niepetnosprawnej dostaje bank, komercja, duza

firma, duza instytucja, jak organizacja. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Brakuje tez miejsc pracy chronionej.

Nie ma takich miejsc pracy chronionej i czesto sama jako terapeuta
Zajeciowy musze sie wypowiedzie¢, ze Srodowisko nie jest
przystosowane | miejsca pracy,sg jeszcze w Polsce, musze
przyznac, ze nie do konca tak jest, sq jeszcze w Polsce zaktady,
ktore zatrudniajg osoby w warunkach chronionych, ale sg to z reguty
firmy panstwowe, natomiast firmy prywatne niestety nie uznajg
Zadnych takich. [D, Krakow, 13.06.2016]

Osoby przewlekle chore czesto zniechecajg sie tez do podejmowania pracy
zawodowej ze wzgledu na niewypetnianie ambicji w miejscu pracy. Niewiedza
pracodawcéw prowadzi do zatrudniania oséb z niepetnosprawnoscia ponizej ich

kwalifikacji, przez co nie czujg sie one spetnione w pracy.

Bo czesto jest tak, ze pracodawcy oferujg ponizej swoich kwalifikacji
osobie niepetnosprawnej, bo wie, ze bedzie mniej pracowat, ze jest
mniej wydajny, w ten sposob patrzg wtasnie pracodawcy, ktorzy sg
nieuswiadomieni, a niestety pracownicy nie podejmujg wtasnie
pracy, bo tez nie czujg sie petnowartoSciowi, bo wczesniej wtadnie to
zderzenie tg rzeczywisto$cig i swoimi ograniczeniami w pracy. [D,
Krakoéw, 13.06.2016]

Osoby z chorobami przewlektymi czesto zniechecajg sie do podjecia pracy w
zwigzku z barierami architektonicznymi i infrastrukturalnymi. Problemem jest tez
nieprzystosowanie miejsc pracy do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia.
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Bariery architektoniczne, ktore tez sprawiajg, ze niektore osoby po
prostu nie chcg i$¢ do pracy. No bo pokonanie powiedzmy sobie ze
nawet jesli jest dobry transport i powiedzmy, ze to jest w sgsiednim
miescie ale dotarcie do pociggu, dostanie sie do wagonu,
wydostanie sie stamtgd to machnie reka, nie widzi sensu, to juz
eskapada, wyprawa jak prawie na drugi koniec Polski. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Ja jako osoba niewidoma studiujgc filologie miatem wiasnie miec
praktyki, miatem specjalizacje biznesowg, Zzadna firma nie zgodzita
sie, bym byt praktykantem tumaczem ze wzgledu na
nieprzystosowanie stanowiska pracy, bo trzeba byto np. dodatkowej
osoby ktora czytataby mi dokumenty. [D, Lublin, 27.10.2016]

W trakcie pracy pojawiajg sie tez bariery zwigzane z niezrozumieniem uprawnien

osoby chorej przewlekle przez wspotpracownikéow.

Dzieje sie tak, ze wspofpracownicy majg pretensje, bo tobie nic nie
jest, mnie dzisiaj boli glowa, a tobie sie nalezy wyjscie wczesniej, a
dlaczego, ja tez mam dziecko, prawda? A dlaczego ty masz wyjs¢
wczesniej, a nie ja? | tu sie zaczynajg r6znego rodzaju problemy. [D,
Krakow, 13.06.2016]

W wypowiedziach przedstawicieli Srodowiska oso6b z chorobami przewlektymi
pojawiajg sie tez przyktady dobrych praktyk. Najczesciej dotyczg one inicjatyw
doszkalajgcych pracodawcow lub pracownikow firm w zakresie specyfiki

niepetnosprawnosci — mozliwosci i probleméw osob przewlekle chorych.

Nieraz robilismy takie spotkania dla pracodawcow ttumaczgc im, ze
ta cukrzyca ani jest zaraZliwa, ani nie utrudnia pracy, a wrecz
przeciwnie, ci ludzie sg bardziej moze odpowiedzialni w pracy, bo
jakby sama cukrzyca buduje w nich odpowiedzialnoS¢ za swoje
zdrowie, czyli muszg stosowac diete, muszg stosowac¢ samokontrole,

muszg stosowac insuloterapie itd. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Wazna jest rowniez pomoc rodzicom chorych przewlekle dzieci. Tutaj przyktadem

ocenianym pozytywnie jest wsparcie ze strony placéwek edukacyjnych. Jesli
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dzieci z niepetnosprawnoscig mogg liczy¢ na opieke pozalekcyjng ze strony szkét,

rodzice mogg poswieci¢ wiecej czasu na prace zawodowa.

jak zaczynaliSmy przygode z integracja w szkole nie mieliSmy
Swiadomosci ze wptywamy na zycie zawodowe rodzicow. [...] jak te
dzieci zostawaty coraz dtuzej w Swietlicy, przywozone byty rano,
zostawaty do 16, to jedna mama, potem druga poszta do pracy.
Potem zupetnie inaczej sie rozmawiato z tymi mamami. Te kobiety,
one odzyty, zaczety normalnie zyc. | sie okazato, ze szkolna swietlica
moze mieC wptyw na cos takiego, na sytuacje zyciowq i dzisiaj zadne
dziecko nie ma ograniczonego dostepu do Swietlicy, bo to pomaga

zy¢ normalnie rodzicom. [D, Lublin, 27.10.2016]

5.3 Rekomendacje srodowiska

Rekomendacje srodowiska zaproponowane w kwestionariuszach opinii i na debatach
dotyczg przede wszystkim zmian systemowych dotyczacych przyznawania
Swiadczen, a takze edukowania pracodawcow i wspotpracownikdw osob przewlekle

chorych z zakresu specyfiki ich niepetnosprawnosci.

W pierwszej kolejnosci rekomendowane sg szkolenia dla pracodawcow
informujgce o mozliwosciach oséb przewlekle chorych, a takze zasadach

zatrudniania takich osoéb.

Zwiekszanie $wiadomos$ci pracodawcéw poprzez szkolenia,
kampanie medialne, wydawnictwa, dofinansowywanie miejsc pracy i
Szkolen dot. 0S0b z chorobami przewlektymi i

niepetnosprawnoS$ciami. [K, Lublin, 28.06.2016]

Nastepny punkt, na ktory mySmy wrécili duzg uwage, to jest ta
edukacja pracownikow i pracodawcow, pracownikOw juz na poziomie
Szkoty zawodowej, gzie nie tylko powinno sie wyuczy¢ zawodu, ale
rowniez w jaki$ sposob przygotowac ich do funkcjonowania, nie tylko
swoim, ale i kolegow czy kolezanek, nastepnie oczywiscie urzedy
pracy, ktoéra przy zatrudnianiu, jak kierujg pracownika do pracy, to
majg iS¢ do pracodawcy i powiedzie¢c — to jest petnowartoSciowy
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pracownik i nalezy korzystac tak z jego pracy, jak z pracy kazdej
innej osoby. [D, Krakow, 13.06.2016]

Edukacja powinna by¢ rowniez szerzej zakrojona i obejmowac cate spoteczenstwo.

W tym celu rekomendowane jest zwrdocenie sie w strone mediow.

Nalezy korzystniej kreowaC wizerunek osoby chorej w mediach.
Media majg potezng site przekazu i warto z tego skorzystac. [K,
Wroctaw, 28.09.2016]

Wazne jest réwniez wspomaganie tych osoéb, ktére decyduja sie zatrudniaé
osoby z niepelnosprawnoscia. Czesto w zwigzku z brakiem odpowiednich

informacji czy narzedzi zniechecajg sie do tego.

Promowac wsrod pracodawcow zatrudnianie 0S0Ob
niepetnosprawnych. Ale tez za tym powinna iS¢ realna pomoc tym
pracodawcom. Dlaczego? My na przyktad zauwazyliSmy taka
Sytuacje, ze — nie wiem — pracodawca zostaje poinformowany, ze
warto zatrudniaCc u siebie pracownika z orzeczeniem 0
niepetnosprawnosci. | on, dla przyktadu, na przyktad, u siebie
zatrudnia takg osobe. Ale juz panstwo nie daje mu wsparcia na
przyktad w rozliczeniu tych dofinansowan i on sie zniecheca. Nie
kazdy ma tg wiedze. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Tutaj tez jak gdyby mozna byto ze strony panstwa co$ zrobic i
zabezpieczy¢ tego pracodawce, zeby nie ponosit tez duzych kosztow
utrzymania tego pracownika. A wiadomo, dla kazdego
niepetnosprawnego praca jest jak gdyby przywréceniem godnoSci.
[D, Lublin, 28.06.2016]

Powinien by¢ tez wprowadzony nadzér odgérny tych miejsc pracy, gdzie
zatrudniane sg osoby z niepetnosprawnoscia, aby unikng¢ ewentualnych
naduzy¢. Nadzor miatby stuzyé tez temu, by sprawdzac jak dziatajg zaktady pracy, w

ktorych przeprowadzono odpowiednie szkolenia dla kadry po jakims czasie.

Panstwo w jakis sposob powinno czuwac nad tym, czy te prawa
pracownika sg przestrzegane. Czy jego... Czy obowigzki

pracodawcy, tak samo, sg realizowane wobec pracownika. | czy tez
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nie dochodzi do takich sytuacji, ze na przyktad pracownik
niepetnosprawny pracuje bezptatnie. Czy nie wiem, pracuje w
nadgodzinach. No bo, niestety, bardzo czesto osoby
niepetnosprawne, pozostawione sg same sobie. Tez z obawy utraty
pracy, po prostu godzg sie na pewne rzeczy, ktore miejsca miec nie

powinny. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Ewaluacja projektu poprojektowa, czyli te szkolenia, ktore sg
organizowane i sg dobre, jak pani wspomniatfa, jest tego masa,
wazne jest to jaki efekt poszkoleniowy, czyli rzeczywiscie czy tych
Szkolen jest efekt ile 0sob zostato zatrudnionych trwale bo niestety ja
pracowatem, jak zadatem pytanie, powiedzieli, co nas to obchodzi po
projekcie? Jest ewaluacja, ale w rzeczywisto$ci chodzi o to, zeby
pracownik zostat zatrudniony, po 2 m-cach mozna go zwolnic,

sprawa jest zatatwiona. [D, Krakow, 13.06.2016]

Organizacje pozarzadowe nie powinny by¢ traktowane na zasadzie ,,otwartego
rynku pracy” i powinny by¢é odpowiednio dofinansowane, aby zacheci¢ je do
zatrudniania oséb z chorobami przewlektymi. Tego typu praca jest szczegdlnie

istotna dla oso6b z niepetnosprawnosciami, bo dziata na zasadzie ,rehabilitacji

spotecznej”.

Ale nie jest finansowanie ze $rodkow PFRON. | tu jest mysle, ze
duze pole do popisu. Duze mozliwosci jakby dla 0sob
niepetnosprawnych. Daé¢ zatrudnienie. Zeby osoby te mogly byé
jednocze$nie i zatrudnione. | tak, wspomniatam. | tu ,rehabilitacja
spoteczna”, w duzej mierze, bardzo jest istotha. To wzmocnitoby
organizacje, ktore by mogtyby szerzej prowadzi¢ swoje dziatalnoSci
statutowe, majgc u siebie pracownikow, ktorzy predzej, czy pozniej
nauczyliby sie i w duzej mierze mogtyby wspomdoc sSwojg pracg

wfasnie organizacje. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Jesli chodzi o zaktady pracy chronionej, to zdania sg podzielone. Jedni uwazaja,
ze powinno by¢ ich tworzonych wiecej, bo sg lepiej dostosowanymi miejscami pracy
dla osob przewlekle chorych. Zdaniem innych lepszym rozwigzaniem bytaby
likwidacja zaktadow pracy chronionej i przekazanie pieniedzy z ich dziatalnosci na
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edukacje pracodawcow w celu stworzenia miejsc pracy dla oséb z

niepetnosprawnoscig na otwartym rynku pracy, aby zapobiegac ich izolacji.

Tak, jak byto np., u nas, kiedyS byly takie stanowiska pracy
chronionej, w tej chwili jest likwidacja zaktadow pacy i nie ma tego i
tu jest bardzo duzy problem. [D, Krakow, 13.06.2016]

Whiosek do Ministerstwa Pracy odnosnie likwidacji tego typu
rozwigzania pod warunkiem przenoszenia, taki mieliSmy zapisany.
Pod warunkiem przeniesienia zrodet finansowania tychze zaktadow
pracy na inne aktywnoSci. 2gi punkt rozwigzanie 2g punktu,
przekazanie budzetu pozostatych po likwidacji miejsc pracy
zaktadow chronionych na edukacje prywatna pracodawcow w celu
stworzenia miejsc pracy dla osob niepetnosprawnych. [D, Krakow,
13.06.2016]

Poprawy wymaga roéwniez system orzecznictwa, tak by osobom =z

niepetnosprawnoscig nie utrudnia¢ podejmowania zatrudnienia.

Zmiana orzecznictwa. Komisje rowniez niejednokrotnie w swoim
Sktadzie nie potrafig znalez¢ fachowcow kompetentnych, ktorzy
wiedzg, co robig i jakie orzeczenie wydadzg. Niejednokrotnie
orzeczenie, to co jest wpisane w orzeczeniu i to co np. lekarz
medycyny pracy proponuje jest kompletnie rdoznigce. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Niezbedne jest rowniez likwidowanie Dbarier  architektonicznych i
infrastrukturalnych, dostosowywanie miejsc pracy do specyficznych potrzeb

0s6b z chorobami przewleklymi, stosowanie alternatywnych metod pracy zdalnej.

Ponadto powinno sie zwieksza¢ mozliwosci pracy w charakterze
Home Office dla os6b wymagajgcych absencji w miejscu pracy oraz
stosowanie innych mozliwych udogodnien tak, aby zwiekszac
efektywno$c pracy. [K, Lublin, 27.10.2016]

Uwazam, ze nalezy stworzyC¢ program wspierajgcy wdrazanie

nietypowych form zatrudnienia dla oséb przewlekle chorych, t.
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elastycznych godzin pracy, indywidualnych harmonogramow, pracy
zdalnej i innych. [K, Lublin, 27.10.2016]

Postulowane jest tez promowanie bardziej indywidualnego podejscia do
pracownikbw zmagajgcych sie z chorobg przewlekta. O potrzebach takich osob
powinni by¢ informowani zaréwno pracodawcy, ktérzy zezwalajg na wydtuzone
urlopy, tymczasowe odcigzanie pracownikow po przebytym leczeniu, itp., ale tez
wspotpracownicy, ktdrzy czesto charakteryzujg sie postawg roszczeniowa, ubiegajg

sie o takie same przywileje.

Stworzenie mozliwosci dostosowania obowigzkéw zawodowych do
konkretnej sytuacji zatrudnionej osoby niepetnosprawnej, by po
kazdej hospitalizacji mogta wypetniac obowigzki stuzbowe bez
uszczerbku na kondycje przedsiebiorstwa, w ktdrym podjeta prace.
[K, Wroctaw, 28.09.2016]

Jesli chodzi o kwestie finansowe, to postulowane jest wprowadzenie swiadczen dla
pracownikéw z niepetnosprawnoscia, na takiej samej zasadzie, jak doptate

otrzymujg pracodawcy.

My jeste$Smy zdania, ze PFRON. Tak jak daje dofinansowanie do
miejsca pracy, powinno byc¢ dofinansowanie dla pracownika. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Powinny by¢ rowniez wyptacane renty ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ bez

wzgledu na to, jaka jest wysokos¢ zarobkéw osoby z chorobg przewlekts.

Aby zacheci¢ osoby z chorobami przewlektymi do podejmowania pracy, powinno sie
réwniez stworzy¢ wiecej stanowisk pracy, w tym rowniez tych skierowanych do

os6b z wyzszymi kwalifikacjami.

W tym temacie chcielibySmy powiedzie¢, ze trzeba by byto
zwiekszy¢ dostepnosc ofert pracy, ktore bytyby dostosowane do
kwalifikacji osob chorujgcych. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Bo jest duzo ofert pracy skierowanych do osob z orzeczeniem. Tylko
problem tkwi w tym, ze bardzo czesto muszg pracowacC ponizej

swoich kwalifikacji. Tak, ze to, to zauwazamy. Pani tu moéwi, ze w
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Warszawie jest podobnie. Tak, ze z jednej strony, jak najbardziej,
zwiekszanie tych kwalifikacji. Ale z drugiej strony, tez i zwiekszanie
ofert, ktére sg zgodne z tymi kwalifikacjami. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Postulowane jest réwniez wprowadzenie dziatan i odpowiednich programow
majacych motywowa¢ osoby z chorobami przewleklymi do podjecia
zatrudnienia. Czesto sg one zniechecane do podejmowania zatrudnienia przez
rodzine lub najblizsze otoczenie, badz nie majg Swiadomosci, ze w ogole majg
mozliwos¢ podjecia pracy. W zwigzku z tym zaréwno osoby przewlekle chore jak i
ich najblizsi powinni by¢ edukowani, uswiadamiani z zakresu przystugujacych

im praw.

Zeby ci pracownicy, ktérzy niekoniecznie chcg i$¢ do pracy, mieli
motywacje do tego, zeby jednak iS¢ i popracowac troszeczke, no i to
samozatrudnienie, ktore jest czasem jedynym wyjSciem w sytuacji,

kiedy nie ma miejsca na rynku pracy. [D, Krakow, 13.06.2016]

Swiadomos$é oséb niepetnosprawnych, ze mogg pracowaé — czesé
0SOb po prostu nie wie, ze moze pracowac albo rodziny ich po prostu
ograniczajg ,po co pojdziesz do pracy? Siedz, dostaniesz rente jako$
tam. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Aktywizacja wszystkich chorych. Chodzi o to, zeby nie zamykac
chorych w domu, Zeby nie dawac tylko i wytgcznie renty, jeste$
chory, siedz w domu. Chodzi Zzeby ich wspiera¢ i mogli w petni
pracowac jako wszystkie osoby petnosprawne. [D, Wroctaw,
28.09.2016]

5.4 Podsumowanie

Wieksza czes¢ barier w podejmowaniu zatrudnienia przez osoby z chorobami
przewlektymi jest systemowa, badz wynika z niewystarczajgcej edukacji i
Swiadomosci wszystkich zainteresowanych stron: pracodawcow, wspoétpracownikow,

lekarzy medycyny pracy oraz samych oséb z niepetnosprawnoscia.
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W kontekécie zapisow KPON, zaniedbywane sg nastepujgce zobowigzania

wzgledem o0so6b z niepetnosprawnosciq :

zakaz dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ w odniesieniu do
wszelkich kwestii dotyczgcych wszystkich form zatrudnienia, w tym warunkow
rekrutacji, przyjmowania do pracy i zatrudnienia, kontynuacji zatrudnienia,
awansu zawodowego oraz bezpiecznych i higienicznych warunkéw pracy,
ochrony praw oséb niepetnosprawnych, na zasadzie réwnosci z innymi
osobami, do sprawiedliwych i korzystnych warunkéw pracy, w tym do réwnych
szans i jednakowego wynagrodzenia za prace jednakowej wartosci,
bezpiecznych i higienicznych warunkoéw pracy, wtgczajgc w to ochrone przed
molestowaniem i zadoscuczynienie za doznane krzywdy,

umozliwienia osobom niepetnosprawnym skutecznego dostepu do ogolnych
programow poradnictwa specjalistycznego i zawodowego, ustug posrednictwa
pracy oraz szkolenia zawodowego i ksztatcenia ustawicznego,

popierania mozliwosci  zatrudnienia i rozwoju zawodowego 0sOb
niepetnosprawnych na rynku pracy oraz pomocy w znalezieniu, uzyskaniu i
utrzymaniu zatrudnienia oraz powrocie do zatrudnienia,

popierania mozliwosci samozatrudnienia, przedsiebiorczosci, tworzenia
spotdzielni i zaktadania wiasnych przedsigbiorstw,

zatrudniania os6b niepetnosprawnych w sektorze publicznym,

popierania zatrudniania osob niepetnosprawnych w sektorze prywatnym,
poprzez odpowiednig polityke i Srodki, ktére mogg obejmowacC programy
dziatan pozytywnych, zachety i inne dziatania,

zapewnienia  wprowadzania  racjonalnych  usprawnien  dla  oséb
niepetnosprawnych w miejscu pracy,

popierania zdobywania przez osoby niepetnosprawne doswiadczenia
zawodowego na otwartym rynku pracy,

popierania programow rehabilitacji zawodowej, utrzymania pracy i powrotu do

pracy, adresowanych do oséb niepetnosprawnych,

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier
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Bariery systemowe

Problemy spowodowane btednym
dziataniem systemu Swiadczen

Brak odpowiedniej liczby stanowisk dla
0SO0b z niepetnosprawnoscia

Brak systemowego wsparcia osob z
niepetnosprawnoscig na rynku pracy
Brak dofinansowanh dla podejmujacych

prace oséb niepetnosprawnych

dzieci z niepetnosprawnoscig

chcacych zatrudniaé osoby z

niepetnosprawnoscig jak ,otwartego

rynku pracy”

Brak wsparcia dla pracujgcych rodzicéw

Traktowanie organizacji pozarzgdowych

Przebudowa systemu $wiadczen
pomocowych tak by dawaty wsparcie
réwniez osobom aktywnym
wspomaganie tych oséb, ktére decydujg
sie zatrudnia¢ osoby z
niepetnosprawnoscig

Zmiana statusu organizacji
pozarzgdowych zatrudniajgcych osoby z
niepetnosprawnoscig i odpowiednie ich
dofinansowanie

wprowadzenie swiadczen dla
pracownikéw z niepetnosprawnoécig bez

wzgledu na wysokos¢ zarobkdéw

Niska swiadomos¢ spoteczna —

krzywdzace stereotypy

Brak akceptacji ze strony
wspotpracownikow

Brak odpowiedniej wiedzy
pracodawcow

Brak odpowiednich kompetencji
lekarzy medycyny pracy
Koniecznos¢ zatajania informacji o
niepetnosprawnosci z obawy przed
zwolnieniem bgdz nieréwnym

traktowaniem

7. walka ze stereotypami w miejscach
zatrudnienia (szkolenia)

8. zwiekszenie Swiadomosci spotecznej
(kampanie informacyjne)

9. monitoring i ewaluacja sytuacji osob
niepetnosprawnych w ich miejscach

pracy

10. promowanie bardziej indywidualnego
podejscia do pracownikéw z

niepetnosprawnoscig

Bariery architektoniczne i

infrastrukturalne

— Brak odpowiednio przygotowanych
stanowisk pracy
— Problemy zwigzane z dojazdem do

poracy

Dostosowanie placéwek pod wzgledem
architektonicznym: budowa podjazdéw,
wind

Wprowadzanie alternatywnych form
pracy (np. forma office), udogodnien dla

0s6b niepetnosprawnych
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Brak motywaciji ze strony oséb

niepetnosprawnych

— Brak swiadomosci wtasnych praw

— Brak swiadomosci mozliwosci pracy

— Niewystarczajgca pomoc przy
szukaniu zatrudnienia

— Brak centralnego systemu informacji

— Zatrudnianie oséb z
niepetnosprawnoscig ponizej ich

kwalifikaciji

Uswiadamianie pracownika
niepetnosprawnego o jego prawach w
miejscu pracy

Stworzenie centralnego systemu
informaciji

Tworzenie nowych stanowisk pracy dla

wykwalifikowanych pracownikow
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6 Art. 28 Konwencji — odpowiednie warunki zycia i ochrona

socjalna

6.2 Art. 28 Konwencji a stanowisko sSrodowiska os6b z

niepetnosprawnosciami

Wiekszos¢ osob z niepetnosprawnoscig to osoby, borykajgce sie z trudnosciami ze
znalezieniem zatrudnienia. Leczenie chordb przewlektych jest kosztowne i czesto
odpowiedzialnoscia za finansowanie obcigzone sg same osoby z
niepetnosprawnosciami lub ich rodziny. Co za tym idzie, niejednokrotnie sg to osoby
ubogie, ktére muszg oszczedzaé, nie sg dobrze skomunikowane z innymi osobami.
Majgc do dyspozycji ograniczone srodki utrzymania, osoby przewlekle chore oraz ich
rodziny z koniecznosci rezygnuja z dostepu do rekreaciji, débr kultury, sztuki,
wypoczynku. Zycie rodziny o bardzo ograniczonych dochodach ogranicza sie do
zaspokajania podstawowych potrzeb, a czasem polega na rezygnacji niektorych z

nich.

Warunki zycia osob z chorobami przewlektymi i ich rodzin sg
zdecydowanie na nizszym poziomie niz u pozostatych sprawnych
0sob. Drogie leczenie | sprzet, wyzsze Kkoszty zwigzane z
odzywianiem, dodatkowe koszty zwigzane z rehabilitacjg, mocno
okrojony lub brak czasu na réznego rodzaju aktywno$ci dodatkowe
(sport, kultura, rekreacja, wypoczynek) powodujg, ze osoby z
chorobami przewlektymi majg obnizony standard Zycia. [K, Lublin,
28.06.2016]

Codzienna egzystencja przewlekle chorego sprowadza sie do
spetniania minimalistycznych potrzeb. Przyczyng tego zjawiska sg
czesto ograniczenia finansowe. NiemoZliwe staje sie zapewnienie

godnego bytu osobie z trwatg dysfunkcjg.[K, Wroctaw, 28.09.2016]

Gtéwne przyczyny popadania osob przewlekle chorych w ubdstwo to: 1) wysokie
koszty leczenia i brak odpowiednich dofinansowan, 2) bariery wynikajgce z

ustawodawstwa (uzyskiwanie Swiadczen i opieka socjalna na niewystarczajgcym
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poziomie), 3) negatywne stereotypy dotyczace mozliwosci o0so6b z

niepetnosprawnoscig zniechecajace je do podejmowania zatrudnienia

Osoby borykajgce sie z chorobami przewlekltymi oraz ich rodziny narazone sg na
ubdstwo gtéwnie ze wzgledu na wysokie koszty leczenia. Nie wszystkie leki sg
finansowane. Aby unikngé¢ kolejek czesto samodzielnie trzeba tez optacaé wizyty

lekarskie czy rehabilitacje. Drogi jest specjalistyczny sprzet czy dieta.

Jedyng metodg leczenia fenyloketonurii, choroby przewlektej, jest
dieta niskobiatkowa. Prosze mi wierzyC, ze miesieczne wyzywienie
mojego syna, ktory za chwile skonczy 14 lat, rosnie itd., kosztuje nas
od 1500 zt do 2 tys. zt miesiecznie. Nie ma innej metody leczenia.
Dodatkowo osoby z tg fenyloketonurig muszg przyjmowac preparat,
bo one nie mogg jeSC normalnie nic, wiec wszystkie sktadniki
pokarmowe muszg dostawac¢ w tym specjalistycznym preparacie.
Prosze sobie wyobrazic sytuacje sprzed trzech lat, gdzie
Ministerstwo Zdrowia z list lekéw refundowanych zdjefo te
specjalistyczne preparaty i on na miesigc musiat przyjgc trzy kartony,
dzieki Bogu jest ta refundacja zwrocona, teraz kosztuje nas karton
3,20 zt, a bez refundacji kosztowatby nas 2 tys. zt karton, wiec
zarowno pracujgc we dwoje, i mgz i ja, nie bylibySmy w stanie

utrzymac, czy tez leczy¢ syna. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Sg [bardziej narazone na ubostwo] poniewaz inne typy
niepetnosprawno$ci mogg by¢ wyrodwnane poprzez jednorazowy
zakup urzgdzen wspomagajgcych np. wozek inwalidzki ktory jest
dofinansowany ze Srodkow PFRON a osoby z chorobami
przewlektymi muszg kupowac caty czas leki i zeby moc korzystac z
dobrych jakoSciowo urzgdzen wspomagajgcych muszg zakupic je z
wtasnych Srodkow. [K, Krakow, 13.06.2016]

Czesto choroba uniemozliwia podjecie pracy zawodowej. Sytuacja
zZyciowa 0sob niepetnosprawnych jest wtedy trudna, bo Swiadczenia
sg bardzo niskie i czesto trzeba wybierac miedzy mniej lub bardziej
niezbedng rzeczg. Koszt leczenia nie zawsze jest refundowany, a

czasami nie ma czasu zeby czekaC na wizyte w dfugich kolejkach
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refundowanych przez NFZ, bo liczy sie kazda chwila. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Jesli chodzi o finanse, szczegolnie podkreslane sg bariery wynikajace z
ustawodawstwa. Podjecie pracy zawodowej niejednokrotnie wyklucza pobieranie
renty, obnizajgc znacznie status finansowy osoby z niepetnosprawnoscig. Podczas
debat oraz w kwestionariuszach podkreslano, ze osoby przewlekle chore zmuszone
sg optacac wiele elementéw (zwigzanych z leczeniem, rehabilitacja,
zamieszkiwaniem, infrastruktura, komunikacjg), ktérych kosztéw nie pokrywajg osoby
bez niepetnosprawnosci. W zwigzku z tym ich zrédta dochodu powinny byé
odpowiednio wyzsze, tak by mialy szanse korzystaé z Zzycia na takiej samej

zasadzie jak osoby nieborykajgce sie z chorobami przewlektymi.

Jezeli kto$ juz moze pracowac, ta niepetnosprawnosc powiedzmy
pozwala mu na to, to jest co$ takiego jak ZUS kochany, ktory
ogranicza dochody, bo nie mozecie przekroczy¢ pewnej kwoty

progu, bo zabiera wam sie wasze renty. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Uwazam, Zze warunki Zycia takich osob stojg na poziomie ponizej
minimalnych norm ekonomicznych. Swiadczenia jakie uzyskujg sg
zbyt niskie do ich potrzeb, poniewaz te Swiadczenia nie sq w stanie
pokry¢ nawet zapotrzebowania zwigzanego z dostosowaniem do
normalnego funkcjonowania. W takiej sytuacji brak moZzliwosci
dodatkowego zatrudnienia zsuwa te o0soby na ekonomiczny

margines spoteczny. [K, Lublin, 27.10.2016]

Jest kwestia i renty socjalnej, po prostu osoba niepetnosprawna
potrzebuje wiekszych wydatkéw i na rehabilitacje i na nauke i na
dotarcie. Przy matych dochodach ma mniejsze mozliwosci na
doksztafcanie sie. Zrédta utrzymania, czyli system tych wtasnie rent,
zapomog, ewentualnie dodatkow do renty. Do potrzeb wta$nie, tak
Jjuz to wspomniatem jeszcze chodzi o leki no i osoba jeSli ma nawet
mozliwosci dorobienia wiecej aby stracita i mogta by sie
rehabilitowac to tez bedzie sie tego bafa. [D, Gdansk, 11.07.2016]
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Te same biurokratyczne bariery zwigzane ze swiadczeniami dotycza tez rodzicow

chorych przewlekle dzieci, chcacych pracowaé¢ zawodowo.

Jezeli chodzi o zasitki wszelkiego rodzaju [...] dla osob ktore nie sg
spofecznie niepetnosprawne, czyli ktdore od pokolen nie zyjg ze
Swiadczen spotecznych sg niedostepne. Bo jesli ja chce pracowac,
jesli ja chce podejmowac roznego rodzaju dziatania to mi sie to po
prostu nie nalezy. Bo jest kryterium dochodowe. Nikt nie bierze pod
uwage tego, ze chce swojemu dziecku zapewni¢ godne warunki [...]
chce wynajgc kawalerke, ale nikt tego nie uwzgledni, ze Zeby jg
wynajgc, musze podjgc kolejne zatrudnienie oprocz kolejnego etatu.
| wystarczy ze o 5 zt przekrocze tzw. kryterium dochodowe nie

nalezy mi sie od tego panstwa nic. [D, Lublin, 27.10.2016]

Warunki zycia osob z chorobami przewlektymi sg duzo gorsze od
przecietnych warunkow Zzycia pozostatych obywateli. Rodzicom
dzieci niepetnosprawnych z chorobami przewlektymi odbierane sg
orzeczenia 0 niepetnosprawno$ci. Powoduje to odbieranie im
dodatkow i uprawnienn spowodowanych niesprawnos$cig organizmu i
co za tym idzie wyzszych kosztow utrzymania i leczenia. [K, Krakow,
13.06.2016]

Zarzuty padajg tez wobec Osrodkéw Pomocy Spotecznej, ktérych pracownikom

niejednokrotnie brakuje kompetencji oraz empatii.

Chciatam jeszcze zwrdcic uwage jesli chodzi o nasze urzedy typu,
na przyktad Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej(...) zgtosit sie do
nas Pan ze schizofrenig, miat stopien niepetnosprawnoS$ci, niezdolny
do pracy. Kontaktowali$my sie tak jak to wedtug procedur z urzedem
akurat w celu wystawienia opinii na temat tego Pana, no i
ustyszelismy bardzo przykre tutaj stowa. Prosze pomoc komu$
innemu ten Pan ma dwie prawe rece, moze iS¢ do pracy, w ogrodku
sobie zarobi¢ (...) No tutaj temu Panu to zadnych pieniedzy prosze
nie dawac, ten pan tutaj dostaje z stamtgd z stamtgd pomocy, takze

poprositam o opinie, jak Pani kierownik wyrazi zgode to wtedy Pani
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napisze tego maila, do dnia dzisiejszego maila nie dostatam. [D,
Poznan, 30.06.2016]

6.3 Rekomendacje srodowiska

Rekomendacje srodowiska zaproponowane w kwestionariuszach i na debatach
dotyczg przede wszystkim zmian systemowych dotyczacych przyznawania
Swiadczen, a takze zmniejszenia kosztow leczenia. Przyznawanie renty ze wzgledu
na niepetnosprawnosé¢ (a nie warunki socjalne) miatoby pomdéc w szybkim

reagowaniu i zapobieganiu rozwojowi choroby przewlekte;.

Dla mnie osobiScie renta powinna by¢ przyznana ze wzgledu na fto,
ze ktos jest chory, tak jak pani powiedziata, po to, zeby na tyle
wspomoc, tak Zzeby nie byto u nas pozniej leczenia, tylko

zapobieganie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Konwencja mowi, ze musimy zniwelowac bariery, a w zwigzku z tym,
Ze jest taka, a nie inna potrzeba dla osoby niepetnosprawnej, zeby
wyrownac do poziomu osoby zdrowej, w zwigzku z tym ta renta
powinna wtaSnie umozliwic¢ likwidacje tych barier. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Postulowana jest rowniez zmiana w systemie przyznawania zasitkow.

Najprostszym, ale wcale nie tatwym sposobem jest zmiana systemu
zasitkow. Jednak skazywanie rodziny na zasitki nie jest najlepszym
rozwigzaniem. Nie uczy aktywnego radzenia sobie z problemami,
wyrabia postawe roszczeniowg. Jednak w zatozeniu zarowno renta
socjalna jak i $wiadczenia opiekuncze wymagajg rezygnacji z
aktywno$ci zawodowej (...) Zasitki powinny trafia¢ do takich rodzin,
ale nie pod bezwzglednym nakazem rezygnacji z aktywnoSci
zawodoweyj. Absurdalny jest wymog catkowitej niezdolnosci do pracy,
a jednoczesnie kwota, do ktérej moze rencista socjalny zarobic. To z

kolei uczy cwaniactwa, kretactwa. [K, Gdansk, 11.07.2016]
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Rekomendowane jest rowniez przeszkolenie lekarzy medycyny pracy oraz

pracownikéw opieki spotecznej w zakresie empatii, ktorej czesto im brakuje.

Tez przeszkolic, jesli chodzi mysSle o empatie, bo naprawde

niektorym jest jej po prostu brak. [D, Poznan, 30.06.2016]

Aby poprawi¢ standard zycia osd6b zmagajgcych sie z chorobami przewlektymi
niezbedne jest usprawnienie systemu opieki zdrowotnej — skrocenie czasu
oczekiwania na wizyte, tworzenie nowych osrodkéw specjalistycznych, zapewnianie

asystentéw.

Usprawnienie ptynnosci funkcjonowania stuzby zdrowia tak aby
pacjent nie musiat by¢ skazany na przynajmniej potfroczne
oczekiwanie na realizacje zabiegow medycznych. Dostosowanie
pomocy finansowej, wsparcia asystenta czy opieki spotecznej
proporcjonalnie do indywidualnych potrzeb osoby z dysfunkcjg w
konkretnej sytuacji. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Niezbedne sa rowniez zmiany w systemie legislacyjnym oraz promowanie
porozumienia miedzy organizacjami, tak by opieka nad osobg zmagajgca sie z

chorobg przewlektg byta bardziej kompleksowa.

Niedostosowany system legislacyjny, brak porozumienia miedzy
organizacjami, ktoére majg celu dobro osoby niepetnosprawnej
niezdolnej do samodzielnej egzystencji, liczne naduzycia Swiadczgce
o konflikcie interesow, brak wsparcia z powodu zaktocen w ptynnosci
pozyskiwania Srodkéw finansowych na konkretne cele pomocowe.
[K, Wroctaw, 28.09.2016]

Wspotdziatanie organizacji i instytucji na pozyskiwanie dotacji,
natezenie proceséw wsparcia na kazdym obszarze funkcjonowania
osoby przewlekle chorej, korzystna zmiana ustaw prawnych,
usprawnienie dziatania wszelkich organow stuzby zdrowia. [K,
Wroctaw, 28.09.2016]
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6.4. Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze ,Warunki

zycia i zatrudnienie” na podstawie raportu Millward Brown
Whioski dotyczace poprawy warunkoéw zycia oséb z niepetnosprawnosciami

Whioski dotyczgce sytuacji oséb niepetnosprawnych w srodowiskach lokalnych,
zakresie i charakterze swiadczen i ustug spotecznych oferowanych przez gminne,
powiatowe i miejskie instytucje publiczne ustawowo zobligowane do ochrony

socjalnej tej kategorii 0sob:

1) Wysoki poziom zagrozenia ubostwem dochodowym oséb niepetnosprawnych z

uwagi na niski wymiar Swiadczen rentowych,

2) Relatywnie niski udziat osdb niepetnosprawnych ws$réd sSwiadczeniobiorcéw
zasitkow statych z pomocy spotecznej — niskie progi ustawowego ubdstwa wytgczajg
wiekszoS¢  0sOb  niepetnosprawnych o  niskim  poziomie  Swiadczen

ubezpieczeniowych finansowego wsparcia pomocy spoteczne;j,

3) Relatywnie wysoka obecnos¢ niepetnosprawnych wsrod odbiorcow pomocy

celowej i rzeczowej,

4) Wzrastajgce zjawisko dezintegracji wiezi rodzinnych — szczegdlnie widoczne w
Srodowisku wiejskim — ostabiajgce wymiar i zakres funkcji opiekunczej rodziny wobec
starzejgcych sie i niepetnosprawnych w ktérym$ okresie starosci rodzicow i

dziadkow,

5) Wzrost zapotrzebowania na srodowiskowe ustugi opiekuncze wobec coraz
bardziej widocznych skutkéw starzenia sie polskiego spoteczenstwa i wzrostu choréb

zwigzanych z okresem poznej starosci,

6) Wysokg obecnos¢ oséb niepetnosprawnych wsréd mieszkancéw gmin i miast
ubiegajgcych sie o mieszkania socjalne lub komunalne — zdecydowany deficyt
zasobodw mieszkaniowych w dyspozycji gmin i powiatdw nadajgcych sie do

przystosowania do potrzeb osob niepetnosprawnych,

7) Wzrost zainteresowania osob niepetnosprawnych mieszkaniami chronionymi —
wigczenie tego obszaru rozwoju oferty mieszkaniowej do coraz wiekszej liczby
lokalnych strategii rozwigzywania deficytu czasowej opieki specjalistycznej wobec

0sbb chorych i niepetnosprawnych,
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8) Zdecydowana poprawa infrastruktury instytucji publicznych, przestrzeni miejskiej i
infrastruktury  komunikacyjnej pod wzgledem dostosowania architektury i

wyposazenia technicznego do potrzeb osob niepetnosprawnych,

9) Poszerzenie zakresu komunikacji internetowej, w tym coraz szersze dostosowanie
stron urzedowych do potrzeb os6b niewidomych i gtuchych oraz state informowanie o
mozliwosciach pomocy i ustug spotecznych dla niepetnosprawnych radnych,
sottysow i wojtow.

10) Niedostatek srodkéw wtasnych gmin i powiatow na miare potrzeb socjalnych,

mieszkaniowych i opiekunczych oséb niepetnosprawnych.

Rekomendacje dotyczace poprawy warunkow zycia oso6b z

niepetnosprawnosciami

W pierwszym obszarze wskazan adresowanych do systemowych dziatan na rzecz

poprawy sytuacji socjalnej osob niepetnosprawnych, zwrdoci¢ nalezy uwage na:

1) Wigczenie statej i adekwatnej do poziomu wzrostu kosztéw utrzymania

rewaloryzacji Swiadczen rentowych,

2) Zatozenie docelowego putapu minimalnych rent dla os6b niepetnosprawnych ze

stopniem znacznym do poziomu minimum socjalnego,

3) Ustalenie ustawowego progu ubdstwa dochodowego uprawniajgcego do
Swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej do liczonego co roku poziomu minimum

socjalnego,

4) Wypracowanie systemu wspoétfinansowania z budzetu panstwa budownictwa

komunalnego i mieszkan chronionych,
5) Wzmocnienie rozwoju publicznych opiekunczych ustug senioralnych.

Odnoszac sie do poziomu instytucji samorzgdowych, odpowiedzialnych za wsparcie i

pomoc osobom niepetnosprawnym, wskazac nalezy:

1) Wzrost zatrudnienia pracownikéw socjalnych ze specjalistycznym przygotowaniem

zawodowym do pracy z osobami niepetnosprawnymi,

2) Rozdzielenie zadan administracyjnych osrodkéw pomocy spotecznej od zadan

pracy socjalnej,

111



3) Wzrost zatrudnienia asystentéw rodziny, pracujgcych z rodzinami z dzieémi i

dorostymi osobami niepetnosprawnymi,

4) Zwiekszenie specjalistycznych szkolen, dopetniajgcych wiedze pracownikow
pomocy spotecznej i lokalnych urzedow publicznych zajmujgcych sie osobami

niepetnosprawnymi,

5) Wigczenie zadan w zakresie likwidacji barier architektonicznych do planu

zagospodarowania przestrzennego miast i wsi,

6) Uzaleznienie wydawania licencji na obstuge komunikacji miejskiej i przestrzennej
od spetnienia wymagan dotyczacych przystosowania pojazdow dla potrzeb osob

niepetnosprawnych,

7) Wigczenie edukacji cyfrowej osob niepetnosprawnych do lokalnych strategii

rozwoju polityki spoteczne;.
Whioski dotyczace barier dla oséb z niepelnosprawnosciami na rynku pracy

1) Najwazniejsze bariery ograniczajgce dostep osob niepetnosprawnych do rynku

pracy w Polsce dotyczg trzech obszarow:

e Uwarunkowania strukturalne; m. in. segmentacja zatrudnienia o0séb
niepetnosprawnych - brak szerokiego otwarcia sektoréw polskiego rynku
pracy na osoby niepetnosprawne, niedostatek zréznicowanej oferty pracy,
otwarcia na niepetnosprawnych o wysokim poziomie kwalifikacji, niski poziom
ptac i ich niska konkurencyjnos¢ wobec wymiaru rent i Swiadczen socjalnych,

e Uwarunkowania wynikajgce z potrzeb i praktyki polityki zatrudnienia
pracodawcow; m. in. wysoki poziom kosztow zwigzanych z zatrudnianiem
0sOb niepetnosprawnych potgczony z biurokratycznymi  procedurami
uzyskania wsparcia finansowego w zwigzku z zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej, bariery mentalne - silny wplyw stereotypu mniej
wydajnego niepetnosprawnego pracownika, niedostateczna wiedza o
poszukujgcych pracy osobach niepetnosprawnych i ich kwalifikacjach,

e Uwarunkowania wynikajgce z ,kapitatu ludzkiego” osdéb niepetnosprawnych;
m.in. ograniczenia uwarunkowane rodzajem niepetnosprawnos$ci, niski i
nieadekwatny do potrzeb rynku pracy poziom wyksztatcenia i kwalifikaciji,

bariery mentalne zwigzane z niskg samooceng i obawami przed praktykami
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dyskryminacyjnymi  w miejscu pracy i W przestrzeni publicznej,
niezadawalajgcy stan wiedzy o sposobach poszukiwania pracy i ograniczony
dostep do instytucji wspierajgcych aktywizacje zawodowg 0so6b
niepetnosprawnych, niska mobilnos¢ oséb niepetnosprawnych potgczona z

niedostosowang do potrzeb tej kategorii oséb infrastrukturg komunikacyjna.

2) Z uwagi na zroznicowany wpltyw rodzaju niepetnosprawnosci na zdobycie
wyksztatcenia i kwalifikacji zawodowych, motywacje do pracy oraz mozliwosci
poszukiwania pracy i integracji w srodowisku pracy niezbedna jest rownolegtos¢ ofert

pracy dla oséb niepetnosprawnych na otwartym i chronionym rynku pracy,

3) Zatrudnienie wspomagane stwarza szanse na lepszy dostep do pracy zawodowej
osbéb niepetnosprawnych intelektualng — instytucja trenera pracy wydaje sie byc¢
waznym instrumentem w przetamywaniu barier w procesie aktywizacji zawodowej tej

kategorii 0s6b niepetnosprawnych,

4) Niepetnosprawno$¢ nie roznicuje szans na zatrudnienie kobiet i mezczyzn
niepetnosprawnych; rynek ofert pracy jest ubogi i dostepne sg w wiekszosci oferty na
stanowiskach nie wymagajgcych wysokich kwalifikacji, aczkolwiek mozna moéwic¢ o
pewnej segmentacji ofert ze wzgledu na pte¢ w ustugach: kobiety w branzy

,Sprzatanie”, mezczyzni w branzy ,ochrona”,

5) Kobiety niepetnosprawne doswiadczajg takich samych przejawow dyskryminacji
jak kobiety petnosprawne, szczegdlnie ze wzgledu na rdéznice wynagrodzen i

sytuacje rodzinng,

6) Niepetnosprawnosc¢ w rodzinie jest natomiast czynnikiem ,wykluczajgcym” z rynku
pracy ze wzgledu na konieczno$¢ sprawowania osobistej opieki nad osobg

niepetnosprawng w rodzinie, stanowigc czynnik ryzyka biedy kobiet,

7) Prawdopodobienstwo pracy w szarej strefie niepetnosprawnych z trudnym

dostepem do pracy oraz z obawami potencjalnego konfliktu renta-wynagrodzenie.

Rekomendacje dotyczace mozliwosci ograniczania i likwidowania barier w

dostepie os6b z niepetnosprawnosciami na rynku pracy

Poziom systemowy
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1) Reforma zasad rownolegtosci swiadczeh rentowych i dochodu z pracy -
podwyzszenie progow dochodow z pracy nie powodujgcych zawieszenia Swiadczen

rentowych,

2) Wzmocnienie kontroli Panstwowej Inspekcji Pracy warunkéw zatrudnienia i

warunkow pracy oséb niepetnosprawnych,

3) Wzrost poziomu swiadczen dla oséb rezygnujgcych z pracy (gtéwnie kobiety) z
powodu opieki nad osobg niepetnosprawng — wzrost ofert pracy w niepetnym

wymiarze czasu pracy dla os6b niepetnosprawnych,

4) Rozwo¢j poradnictwa zawodowego dla miodziezy niepetnosprawnej i adekwatnego
do kosztow systemu stypendialnego umozliwiajgcego podejmowanie nauki poza
miejscem zamieszkania — dostep do ,rynkowej’ ofert ksztatcenia o0séb

niepetnosprawnych,

5) Wzmocnienie dualnego systemu ksztatcenia dla miodziezy niepetnosprawnej

powigzanego z praktykami w firmach - potencjalnych pracodawcow

6) Wigczenie do nomenklatury zawoddw i systemu ksztatcenia zawodu ,trenera

pracy”.
Poziom lokalny

1) Prowadzenie kampanii spotecznych i innych form edukacji ukierunkowanych na
promowanie wiedzy o potrzebach i mozliwosciach o0sdb niepetnosprawnych,
ksztattujgcych  przyjazne postawy spotecznosci lokalnych  wobec  o0soéb

niepetnosprawnych,

2) Prowadzenie przez Powiatowe Urzedu Pracy i inne instytucje rynku pracy
obligatoryjnego systemu informacji internetowej o ofertach lokalnego rynku pracy i
systemie instrumentdw wspierajgcych zatrudnienie o0sob niepetnosprawnych,

dostosowanego takze do potrzeb osob niewidomych i niestyszacych,
3) Realizacje projektow na rzecz integracji spotecznej osob niepetnosprawnych,

4) Rozpoznanie potencjatu zawodowego i potrzeb w obszarze aktywizacji zawodowej
os6b niepetnosprawnych intelektualnie i podjecie dziatan na rzecz rozwoju

zatrudnienia wspomaganego na poziomie powiatow i gmin.
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Whioski dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotéw wspierajagcych

zatrudnienie os6b niepetnosprawnych

1) Niedostatek spojnosci zatozen (celow i zadan) systemu wspierajgcego
zatrudnienie osob niepetnosprawnych z niektorymi instrumentami realizacji polityki

aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych,

2) Niedostatek wiedzy pracodawcow o systemie dofinansowania zatrudniania osob
niepetnosprawnych oraz zbiurokratyzowanie procedur formalnych powigzanych z tym
zagadnieniem. Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze pracodawcy mogqg korzysta¢ rowniez
ze: zwrotu Kkosztow zatrudnienia pracownika pomagajgcego pracownikowi
niepetnosprawnemu  w  pracy; zwrotu  kosztéw  szkolenia  pracownika
niepetnosprawnego; Zwrotu kosztdow wyposazenia stanowiska pracy osoby
niepetnosprawnej; Zwrotu kosztdw przystosowania stanowiska pracy dla osoby

niepetnosprawnej,

3) Zrdéznicowanie szans na aktywnos¢ zawodowg o0soOb niepetnosprawnych —
strukturalnych i indywidualnych — jako podstawa racjonalizacji systemu aktywizacji

zawodowej 0sob niepetnosprawnych,

4) Zroznicowany poziom przygotowania instytucji publicznych do obstugi oséb
niepetnosprawnych: relatywnie wysoka ocena Powiatowych Urzedow Pracy oraz

pracownikow socjalnych w Gminnych i Miejskich O$rodkach Pomocy Spotecznej.

Rekomendacje dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotow

wspierajacych zatrudnienie oséb niepetnosprawnych

1) Systematyczna edukacja, podnoszenie wiedzy pracownikow instytucji rynku pracy
o osobach niepetnosprawnych, specyfice dotyczgcych ich schorzen, ograniczen,

potrzebach, metodach i instrumentach wsparcia procesu ich aktywizacji zawodowej,

2) Racjonalne spojrzenia na proces aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych;
oparcie systemu na rzetelnej obiektywnej diagnozie mozliwosci i ograniczen
obecnych w $rodowisku oséb niepetnosprawnych, ich ocenie funkcjonalnej, w
Swiecie pracodawcow, w rozwoju infrastruktury technicznej i spotecznej srodowiska

lokalnego,

3) Zmiana systemu edukacji oséb niepetnosprawnych w kierunku przygotowania do

zmieniajgcych sie technologii, profili produkc;ji i ustug,
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4) Koordynacja dziatan instytucji odpowiedzialnych na poziomie lokalnych za
rehabilitacje medyczng i spoteczng, pomoc socjalng i wspieranie aktywizacji
zawodowej 0sOb niepetnosprawnych - tworzenie interdyscyplinarnych zespotéw

specjalistow z roéznych placowek,

5) Lepsza dostepnosc¢ informacji dla pracodawcow i oséb niepetnosprawnych o
zasadach zatrudniania oséb niepetnosprawnych i odbiurokratyzowanie procedur

powigzanych z tym procesem,

6) Ewaluacja catego systemu — koncepcja i prawo — rozwazenie systemowej reformy
albo planowanych ewolucyjnych zmian w jakiej$ perspektywie czasowej — racjonalna

wizja prowadzenia polityki spotecznej wobec osdéb niepetnosprawnych.

6.5 Podsumowanie
W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg takie zobowigzania jak :

— zapewnienia osobom niepetnosprawnym jednakowego dostepu do
odpowiednich ustug, urzgdzen i innego rodzaju pomocy w zaspokajaniu
potrzeb zwigzanych z niepetnosprawnoscig, po przystepnych cenach,

— zapewnienia osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom, zyjacym w ubdstwie,
dostepu do pomocy panstwa w pokrywaniu wydatkdw zwigzanych z
niepetnosprawnoscia, w tym wydatkbw na odpowiednie szkolenia,
poradnictwo, pomoc finansowg i tymczasowg opieke dajgcg wytchnienie

statym opiekunom

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier
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Bariery systemowe

— Woysokie koszty leczenia

— Opieka socjalna na niewystarczajgcym
poziomie

— Podjecie pracy zawodowej wyklucza
pobieranie renty

— Brak swiadczen dla rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscig chcacych

pracowaé zawodowo

Przebudowa systemu $wiadczen
pomocowych tak by dawaty wsparcie
réwniez osobom aktywnym
Usprawnienie systemu opieki zdrowotnej
Zmiany w systemie legislacyjnym oraz
promowanie porozumienia miedzy

organizacjami

Niska swiadomos¢ spoteczna —

krzywdzace stereotypy

— Brak odpowiedniej wiedzy
pracodawcow

— Brak odpowiednich kompetencji
lekarzy medycyny pracy i

pracownikéw opieki spotecznej

przeszkolenie lekarzy medycyny pracy
oraz pracownikow opieki spotecznej w
zakresie empatii

edukowanie pracodawcéw o korzysciach
ptyngcych z zatrudniania os6b z

niepetnosprawnoscig

Brak motywaciji ze strony oséb

niepetnosprawnych

— Brak swiadomosci wtasnych praw
— Brak swiadomos$ci mozliwosci pracy
— Niewystarczajgca pomoc przy

szukaniu zatrudnienia

Tworzenie programow motywujgcych
o0soby z niepetnosprawnoscig do
podjecia pracy

Edukowanie najblizszego Srodowiska

0s0b z niepetnosprawnoscig
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7 Art. 19 Konwencji — niezalezne zycie i wilaczenie w
spoteczenstwo

7.2 Art. 19 Konwencji a stanowisko sSrodowiska o0s6b z

niepetnosprawnosciami

Samo sSrodowisko zdaje sobie sprawe, iz rodzaj i stopien niepetnosprawnosci
determinuje pewng zaleznos¢ osob przewlekle chorych od oséb trzecich. Jednak
pomijajgc indywidualne réznice w niepetnosprawnosci, ogdélna ocena dziatan w
kierunku umozliwiania osobom z niepetnosprawnoscig jak najbardziej samodzielnego
zycia i wigczania sie w spoteczenstwo jest raczej negatywna. Samodzielne
funkcjonowanie w spoteczenstwie oraz korzystanie z ustug publicznych jest

utrudnione.

Srodowisko oséb przewlekle chorych zwracato uwage na zréznicowanie wewnatrz tej
grupy i specyficzne potrzeby oraz utrudnienia w zaleznosci od rodzaju
niepetnosprawnosci. W przypadku osob z dysfunkcjg ruchu podkresla sie trudnosci
w samodzielnym zatatwianiu spraw w zwigzku z barierami architektonicznymi oraz

infrastrukturalnymi.

Jesli chodzi o srodowisko cukrzykow czy epileptykdw, wskazuje sie na zaleznos¢ od
innych oséb w sytuacji gdy spoteczenstwo nie ma swiadomosci tych choréb i nie

potrafi odpowiednio zareagowa¢ na objawy choroby w przestrzeni publiczne;j.

W przypadku, kiedy majg atak padaczki, reakcja ze strony
spoteczenstwa no jest lekliwa. Po prostu nie wiedzg, jak pomoéc albo
nie chcg pomoc (...) No bo to jest moment, kiedy pada na ulicy, a tez
staramy sie nie naznaczac¢ w taki sposob, ze ma takg kartke: mam
padaczke, jestem uczestnikiem. | w tym momencie juz po prostu caty
autobus wie, zZe jak padnie, to trzeba mu pomoc. Wydawato nam sie,
Ze to powinno byc intuicyjnie, jezeli kto$ po prostu zastabt, co$ sie
wydarzyto, to nalezy poméc, a szczegolnie jezeli ta
niepetnosprawno$¢ jest widoczna, no to ludzie sie rozpierzchajg. [D,
Warszawa, 5.10.2016]
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Zwracano uwage na to, ze na objawy choréb przewlektych nie potrafia tez
odpowiednio zareagowac¢ stuzby miejskie, ktdre nie sg w tym celu odpowiednio

przeszkolone.

Sprawa dotyczgca wfasnie atakow padaczkowych na ulicy. Tak to
jest zwigzanym z tym brakiem przeszkolenia na przyktad stuzb
miejskich. Tak, poniewaz spotkaliSmy sie nie tak dawno z takag
sytuacjg, gdzie wyszto, ze na przyktad straz miejska kompletnie nie
Jjest przeszkolona w kwestii reagowania na przyktad na atak
padaczkowy. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Jeszcze inne bariery wymieniane sg w przypadku osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng. W tej grupie zaleznos¢ od oséb trzecich jest najwieksza. Podczas
debat wskazywana byta m.in. trudnos¢ z samodzielnym poruszaniem si¢ po

miastach w zwigzku z ucigzliwym hatasem.

Czesto osoby z zaburzeniami psychicznymi majg zupetnie inne
odczuwanie bodzcow | jest to dla nich duzym utrudnieniem, ze sg
miejsca, gdzie ten hatas nie jest w jakis sposob niwelowany. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Problemem jest réwniez nieuprzejmosg¢, niecierpliwosé, niezrozumienie specyfiki
niepelnosprawnosci przez spoteczenstwo. Podkreslane sg trudnosci z
zatatwianiem spraw w urzedach w zwigzku z brakiem pomocy ze strony

urzednikow, a takze brakiem wykwalifikowanych asystentow.

Tu chodzi o to, ze cze$¢ naszej mtodziezy, mysle, ze z 90 procent,
nie pisze, nie czyta i w Zadnym z urzedow nikt nie jest jakby
przeszkolony merytorycznie, przynajmniej ja Sie z tym nie spotkatam.
Tak, ze przychodzi taka osoba i spokojnie urzednik siada z boku i
pomaga wypetnic jakiekolwiek dokumenty. To sie wigze z duzymi
problemami, bo na przyktad czesto mtodziez idzie do urzedu
Skarbowego, nie rozumie tego, co sie tam zadziafo i potem jest cata
procedura odkrecania kar z urzedu skarbowego. [D, Warszawa,
5.10.2016]
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Czesto we wszystkich mozliwych instytucjach nie ma nikogo
przeszkolonego  merytorycznie  do  wspoOtpracy z  osobg

niepetnosprawng intelektualnie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Brak spotecznej akceptacji jest szczegdlnie dotkliwy dla oséb =z
niepetnosprawnoscia intelektualng. Czesto zderzajg sie z negatywnym odbiorem,

a nawet wyzwiskami.

Osoby niepetnosprawne intelektualnie sg po prostu nie rozumiane,
przez to czesto nieakceptowane. Ale dokfadnie rozumiejg momenty,

w ktorych sprawia im sie przykroSc. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Barierg jest tez brak dostepu do niezbednych urzadzen i technologii
podnoszacych samodzielnos¢ oséb z niepetnosprawnos$cig. Poruszana jest na

przyktad kwestia braku odpowiedniego finansowania wozkow elektrycznych.

Czy panstwo polskie utatwia osobom dostep do przedmiotéw,
urzgdzen, technologii podnoszgcych samodzielnoS¢ o0s6b z
niepetnosprawnoscig? Jest coraz gorzej. Mam taki przyktad z
ostatniego roku. Marianku... Nasza uczestniczka porusza sie na
wozku elektrycznym. | do niedawna byto tak, ze co piec lat — jak jej
zepsut — przystugiwato jej dofinansowanie do tego wozka, bo taki
wozek kosztuje kilkana$cie tysiecy ztotych. Od zesztego roku jest
Zmiana przepisow, ktora polega na tym, Zze przystuguje jej
dofinansowanie do wozka elektrycznego w momencie, kiedy
zadeklaruje, ze bedzie miata zatrudnienie, lub ukonczyta kurs jezyka
zagranicznego. Bo jest tabelka, ktora daje punkty. | ta tabelka,
kompletnie dyskwalifikuje osoby niepetnosprawne intelektualnie. Bo
Magda, ani nigdy nie bedzie zatrudniona, ani nigdy nie skonczy
kursu jezyka obcego. A wozek elektryczny, dawat jej naprawde

Swietng autonomie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Warunki do samodzielnego Zycia istniejg, tylko zapewnienie ich jest
bardzo drogie. Kosztowny jest sprzet utatwiajgcy funkcjonowanie.
Niepetnosprawnych nie sta¢ na taki wydatek, a dofinansowanie ze

strony panstwa jest zbyt mate. [K, Wroctaw, 28.09.2016]
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7.3 Rekomendacje srodowiska

Pojawiajg sie rowniez gtosy, ze poziom samodzielnosci i niezaleznosci oséb
przewlekle chorych stopniowo sie podnosi i jest w tej kwestii coraz lepiej. Aby
przyspieszy¢ ten proces, szczegolnie istotne jest promowanie akceptacji oséb z

niepetnosprawnoscia i zapobieganie ich izolacji.

Na szczeScie duzo sie zmienia jeSli chodzi o Swiadomosc¢ i
mozliwosci poprawy funkcjonowania w spofeczenstwie 0sOb
niepetnosprawnych. Gtownie za sprawg samych niepetnosprawnych,
ktorzy walczg o swoje prawa i godne warunki zycia. Wazne jest,
Zeby zaakceptowac siebie i otworzy¢ na otoczenie, nie izolowac sie.
Mysle, ze warunki istniejg, tylko trzeba duzo samozaparcia zeby

podjg¢ wyzwanie. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Niezbedne jest rowniez edukowanie spoteczenstwa, w tym pracownikdw urzedodw i
placowek publicznych, by unikng¢ uprzedzen, nierbwnego, nieprzyjemnego

traktowania, leku przed kontaktem z osobg przewlekle chorg.

Zwigkszenie SwiadomoSci o rownym traktowaniu 0sob z
niepetnosprawno$cig urzednikow poprzez wdrazanie cyklicznych
szkolen, udostepnianie portali internetowych, motywowanie instytucji
poprzez przyznawanie nagrod finansowych za przychylnos¢ osobom
z dysfunkcjami. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

7.4 Podsumowanie

W kontekscie zapiséw konwencji KPON, zaniedbywane sg takie zobowigzania

panstwa, jak:

— zapewnienie dostepu do szerokiego zakresu ustug swiadczonych w domu, w
miejscu zamieszkania i innych ustug wsparcia swiadczonych w ramach
spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej niezbednej do zycia w
spotecznosci i integracji spotecznej, ktéra takze pozwoli na zapobieganie

izolacji i segregacji spoteczne.
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Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje sSrodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Bariery architektoniczne i

infrastrukturalne

Utrudnione poruszanie sie po miastach
Bariery architektoniczne w budynkach
uzytecznosci publicznej

Brak asystentow

Brak dostepu do niezbednych urzgdzen
i technologii podnoszacych

samodzielnos¢

Tworzenie podjazdéw, wind, parkingéw
Likwidowanie kraweznikow
Zwiekszanie liczby asystentow w
budynkach uzytecznosci publicznej
Refundacja niezbednych urzadzen i
technologii podnoszacych

samodzielnos¢

Niska swiadomos¢ spoteczna

— Niecheé, brak przygotowania ze
strony urzednikow

— Niezrozumienie ze strony oséb bez

niepetnosprawnosci (nieumiejetnosc

niesienia pomocy)
— Ubezwilasnowolnianie przez

cztonkéw rodziny

Edukacja spoteczenhstwa od
najmtodszych lat

Przeszkolenia dla pracownikéw
urzeddw, komunikacji miejskiej, stuzb
porzgdkowych

Wsparcie psychologiczne, edukacja
cztonkow rodziny oséb przewlekle

chorych

Brak motywacji ze strony oséb

niepetnosprawnych

— Brak swiadomosci wlasnych praw

— Brak dostepu do informacji

Tworzenie programow motywujgcych
osoby z niepetnosprawnoscig do
samodzielnego zycia

Promowanie medialnego wizerunku
samodzielnej osoby z

niepetnosprawnoscig
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8 Art. 22 Konwencji — poszanowanie prywatnosci

8.2 Art. 23 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Prawa osob przewlekle chorych sg ograniczane ze wzgledu na obiektywnie matg
samodzielnos¢. Konieczne jest wiec korzystanie ze wsparcia osob trzecich i zgoda
na ich obecnos¢ w codziennym zyciu, zatatwianiu spraw w urzedach, w trakcie wizyt
lekarskich, podczas oddawania gtosu w wyborach demokratycznych itp. Obecnosé
0sOb trzecich jednoznaczna jest z przyzwoleniem na ingerencje w zycie prywatne.
Nie musi oznacza¢ zgody na ingerencje we wiasne wybory, ale stwarza sytuacje
narazajgce osoby z niepetnosprawnoscig na ingerencje w ich wybory bez ich
zgody. Dotyczy to zwtaszcza sytuacji, w ktérych osobami wspierajgcymi sg osoby z
rodziny. Sytuacjg, mocno narazajgcg osobe przewlekle chorg na ingerencje w jego
prywatnos¢ i wybory jest tez ta, w ktorej to rodzina dysponuje renta/

swiadczeniami.

Prawa osobiste, do samostanowienia o sobie wcigz sg tamane.
Osoby niepetnosprawne nie traktuje sie powaznie, wiele 0sOb
zdrowych stara sie wptywac¢ na decyzje os. chorych. Wynika to z
matej SwiadomoSci spotecznej, oraz z marginalizowania prawa do
wolnoSci osobisty tych oséb — rzekomo dla dobra ich samych. [K,
Wroctaw, 28.09.2016]

Wsrdéd przyczyn wskazuje sie wiec postawe i przekonania otoczenia, ale tez
postawe i przekonania samych oséb z niepelnosprawnoscia - brak

samodzielnosci, przyzwyczajenie do roli wspieranego.

8.3 Rekomendacje srodowiska

1) Podnoszenie swiadomosci spoteczenstwa.
2) Dziatania, ktore wspierajg rozwoj samodzielnosci osob przewlekle chorych

oraz potozenie wiekszego nacisku na edukacje i dziatania wychowawcze,
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ktére powinny zmierza¢é do uswiadamiania os6b przewlekle chorych w
zakresie ich praw i mozliwosci petnienia rol spotecznych.

3) Pomoc rodzinie, edukacja rodziny, informacja o mozliwosciach wychowania
dzieci.

4) Aktywizacja dziatalnosci organizacji funkcjonujgcych na rzecz oséb przewlekle

chorych.
8.4 Podsumowanie

W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg takie zobowigzania

panstwa, jak:

— mozliwo$¢ korzystania przez OzN z ochrony prawnej przed naruszeniem ich
czci i reputacji bgdz arbitralng lub bezprawng ingerencjg w ich zycie prywatne,
sprawy rodzinne, dom lub korespondencje,

— zapewniona poufnosc¢ informacji osobistych, o zdrowiu i rehabilitacji OzN, na

zasadzie rownosci z innymi osobami.

124



9 Art. 23 Konwencji — poszanowanie domu i rodziny

9.2

Art. 23 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb

niepetnosprawnosciami

4

Jesli chodzi o kwestie domu i rodziny oséb przewlekle chorych, to podkresla sie dwie

gtéwne bariery: 1) brak wsparcia dla otoczenia oséb z niepetnosprawnoscia oraz

2) problemy wynikajace wewnatrz rodziny.

Mato jest pracy na rzecz rodziny i tutaj zeSmy wypisali od czasu
spedzonego przed gabinetem, od poczucia bycia niepotrzebnym,
wykluczonym, doswiadczania stygmatyzacji naszych dzieci czy
naszych bliskich, my tez jako rodzina tego doswiadczamy(...) ale
jakakolwiek proceduralna pomoc skierowana do takich rodzin w
ogole nie istnieje, w ogole o tym nikt nie mysli, oni w ogélne nie majg
Swiadomosci, ze powinni o to , nie wiem, no poprosic, tak? Czy
szukac, walczyc, ale dostawac takie wsparcie, zeby gdzies te zasoby
wzmacniac. [D, Lublin, 28.06.2016]

Trudno$ci ograniczenia emocjonalne, ktore sg zwigzane z
niedostatecznym wsparciem psychologicznym, tez tej rodziny, ktora
jest zaangazowana w proces rehabilitacji i leczenia osoby. Mamy
rodzine ktéra, albo wychowuje dziecko, albo opiekuje sie takg osobg
Z niepetnosprawnoscig z choroba przewlektg i tez, moéwit Andrzej, ze
takie rodziny jakby czesto rezygnujg ze swoich podstawowych
aktywnoSci, pracy, ze znajomych, bo muszg swojego czasu
poswieci¢ na to, zeby zajgC sie tg osobg, przez co stajg sie tez,
automatycznie troche wykluczone z tego zycia. [D, Poznan,
30.06.2016]

Prawa te sg bardzo czesto tamane. Przyczyng sg, zakorzenione w
Srodowisku, stereotypy. Gtosna sprawa medialna gdzie osobie z
porazeniem mozgowym odmowiono Slubu poniewaz urzednik nie
rozumiat mowy tej osoby. Lekarze odradzajg kobietom na wdzkach
zachodzenia w cigze lub odmawiajg prowadzenia takiej cigzy ze
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wzgledu na brak doswiadczenia w tym zakresie. [K, Lublin,
27.10.2016]

Problemy wewnatrzrodzinne z jakimi borykajg sie osoby przewlekle chore oraz ich
najblizsi to:
— rozpad matzenstw w momencie, gdy rodzi sie dziecko z niepetnosprawnoscia,
— brak wsparcia dla rodzenstwa bez niepetnosprawnosci w sytuacji, gdy w
rodzinie jest dziecko przewlekle chore,
— brak systemu opieki nad dorostymi osobami z niepetnosprawnoscig w

przypadku, gdy nie mogg sie nimi opiekowac cztonkowie rodziny

Kiedy jest dziecko, skupiamy sie na diagnozie, pomocy, potem to
dziecko dorasta, staramy sie, o czym sie mato mowi,
usamodzielniac, ale potem to dziecko dorasta, jesli jest to choroba
nieuleczalna, musimy tez myslec — a co , jesli ja zachoruje, jesli ja
bede stara? Jakby zapewniania takiego bytu, ja troche wspotpracuje
Z osobami z autyzmem, ale dorostymi osobami z autyzmem i
naprawde te rodziny borykajg sie z ogromnym problemem, z kim ja
to dziecko zostawie, z kim ja dorostego zostawie? Mysle o takich
dtugofalowych, systemowych, stabilnych formalnych pomocy. [D,
Lublin, 28.06.2016]

— nadopiekunczos¢ rodzicow o0sob przewlekle chorych, ograniczajgca
samodzielnosc¢ i uczestnictwo w spoteczenstwie,

— nieumiejetnoS¢ proszenia o pomoc, szukania informacji w zwigzku z
przeswiadczeniem, ze swoje sprawy zatatwia sie w domu i nie wynosi sie ich
poza najblizsze otoczenie,

— brak  dodatkowego urlopu dla pracujgcych  rodzicow oséb z

niepetnosprawnoscia.

Problemem jest tez brak odpowiedniej edukacji, przygotowania oséb bez
niepetnosprawnosci, ktére czesto obawiajg sie zwigzkéw z osobami przewlekle
chorymi. Natomiast zwigzki os6b z niepetnosprawnoscig w wielu wypadkach nie

dajg sobie rady bez pomocy oso6b trzecich.
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Bardzo duzo osob ma problem z zawieraniem zwigzku z osobami
petnosprawnymi, bo osoby petnosprawne jak styszg, ze osoba na
Jakie$ schorzenie choruje, czy to jest schizofrenia czy tak jak moja
epilepsja, czy jak jakas intelektualna niepetnosprawnosc¢, bardzo
czesto odsuwajg sie, a jak sie nie odsung i rzeczywiscie pobiorg sie
albo w trakcie mogg anulowac Slub jak sie nie powie tego schorzenia
albo wytykajg jak juz sie pobiorg (...) wiec tak naprawde
najbezpieczniejsze, jesli tak moge powiedzie¢ matzenstwo, to jest
osoba niepetnosprawna z niepetnosprawng, ale nie zawsze takie
matzenstwa czy zwigzki dajg sobie rade i tu tez jest problem. [D,
Gdansk, 11.07.2016]

Brak tolerancji choroby w zwigzkach zarowno matzenskich jak i
partnerskich na zasadzie wolnos¢ w zwigzku. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Brak zrozumienia oséb z niepetnosprawnoscig prowadzi do niezrozumienia ich
potrzeb, a co za tym idzie nie zapewnianiem im odpowiedniej edukacji w zakresie

seksualnosci i wychowania rodziny.

Brak tej SwiadomoSci, ze osoby niepetnosprawne tez potrzebujg i
majg takie potrzeby a nie inne i pézniej wychodzi, ze jest cigza i
pozniej te dzieci sg oddawane, bo ani ta matka nie jest w stanie sie
zaopiekowac, a rodzice, ktorzy nie byli $wiadomi ,0 matko moje
dziecko potrafi wspotzyc, w ogdle wspotzyto” jakby majg takie klapki
na oczach, ze uwazajg ze jest to osoba niepetnosprawna i ona nie
odczuwa takich potrzeb. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Przywotywane przez przedstawicieli Srodowiska osob przewlekle chorych przyktady
dobrych praktyk dotyczyty konkretnych organizacji, grup i stowarzyszen, w ramach
ktérych istnieje komodrka zajmujgca sie wspieraniem rodzin  0os6b =z

niepetnosprawnoscia.

W naszym stowarzyszeniu jest punkt udzielania pomocy rodzinom,
ktore tej pomocy potrzebujg i w przypadkach, jezeli takie potrzeby
wystepujg, staramy sie tej pomocy udzielaé. [D, Lublin, 28.06.2016]
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9.3 Rekomendacje srodowiska

Przedstawiciele = srodowiska rekomendujg przede  wszystkim  tworzenie
panstwowych programéw wspierajacych rodziny, w ktérych jeden lub wiecej
cztonkow jest przewlekle chorych. Wsparcie powinno dotyczy¢ zaréwno sfery
finansowej, jak i informacyjnej, psychologicznej, edukacyjnej. Rodziny powinny
liczy¢ na pomoc zaréwno pod postacig terapii, porady, ale tez informacji o tym, jak
opiekowaC sie osobg z niepetnosprawnos¢ i jak pozytywnie wptywaC¢ na jej

samodzielnosé.

Ja mysle, ze to jest po 1sze profilaktyka, wychowanie, wzmacnianie
rodziny takie zwykte, bo to jest taka sama rodzina jak kazda inna,

moze tylko troche bardziej potrzebujgca. [D, Lublin, 28.06.2016]

Ustawy na pomoc niesamodzielnym, gdzie jest mowa o cztowieku
opiekunczym, Zze wspiera Sie rodzine, ustawa zostata ztozona w
sejmie jeszcze za poprzedniej kadencji danego, wczesniejszego
rzgdu, w tej chwili lezy gdzies tam w szufladzie i tutaj jak gdyby
nasza rola tez, zeby wydoby¢ te ustawe z szuflady. [D, Lublin,
28.06.2016]

My zaczniemy od pieniedzy. Sg na wszystko potrzebne niestety i
zaczniemy od pieniedzy, ale na co te pienigdze, przede wszystkim
na wszechstronng edukacje, to jest takie ogdlnikowo powiedziane,
ale ta edukacja tyczytaby sie informacji o tych naszych narodzonych
dzieciach juz niepetnosprawnych w szpitalach. [D, Lublin,
28.06.2016]

Integracja w Kkryzysie rodziny, pomoc psychologiczna, to juz

powtarza sie pomoc finansowa. [D, Lublin, 28.06.2016]

Niezbedne jest tworzenie osrodkéw wspierajacych rodziny, w ktérych pojawiaja
sie dzieci z niepetnosprawnoscia. Pomoc od samego poczatku, edukacja,
uczulanie na problemy i potrzeby os6b z niepetnosprawnoscig moze zapobiec

rozpadowi rodziny.
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Wsparcie zaprogramowane jak najbardziej, poczgwszy od
poradnictwa dla rodzicow, skonczywszy na takiej wrecz
psychoterapii indywidualnej, takiego wsparcia, gdy sytuacja narodzin
dziecka z niepetnosprawnoscig na tyle jest obcigzajgca, ze rodzic dla
siebie potrzebuje takiej pomocy. Jest jakby w zatozeniu w ogole
oSrodka wczesnego interwencji jest to, Zze tak naprawde
zaryzykowatabym takie stwierdzenie, ze w pierwszej kolejnosci
nalezy zatroszczyc sie o rodzica, bo to on to dziecko przyprowadza
tak naprawde albo i nie jeSli nie podotfa sytuacji. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Pomocna dla rodzin osob przewlekle chorych mogtaby byé rowniez osoba petnigca
funkcje asystenta rodziny, ewentualnie organizacja sprawujgca piecze nad

konkretnymi rodzinami.

Panie zaznaczyty asystent rodziny, ale ja bym chciat to wigczy¢ w
troszeczke innym trybie. W trybie organizacji pozarzgdowej, ktora
miafa by byc tym asystentem, dlatego ze organizacje przyjmujgc
takie dwustronne podejscie nieformalne takie jak przedsiebiorstwa,
jak MOPS-y czy inne by¢ moze lepiej to zrobita bo bedg wiekszym
rzecznikiem tej rodziny niz instytucja, ktéra ma pienigdze i robi raczej
w kierunku publicznym, a niekoniecznie w kierunku dobra rodziny.
[D, Gdansk, 11.07.2016]

Rekomendowana jest rowniez edukacja spoteczenstwa, tak by rodziny, w ktérych
pojawia sie niepetnosprawnosc¢ nie byly dyskryminowane. Nacisk ktadziony jest

przede wszystkim na edukacje dzieci, tak by dorastaty w odpowiednich wartosciach.

Tworzenie grup wsparcia poprzez OPP, uswiadamianie tych osob
zdrowych przez rozne mitingi dotyczgce problemoéw jak mozna
rozwigzywac i akceptowac te osoby z chorobami przewlektymi. [D,
Gdansk, 11.07.2016]

Rodzina jest najwazniejsza tak jak to zostafo powiedziane.
Ksztaftowaniu od malenkosci, wtasnie w dzieciach takiej empatii,

takich oséb z chorobami przewlektymi, takiego zrozumienia,
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akceptacji, najpierw poprzez tolerancje, pdozniej do akceptacji i
potem, gdy zdarzg sie jakie$ problemy to nalezenie do takich grup
wsparcia, stowarzyszeniach, w réznych instytucjach. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Konieczne jest rowniez edukowanie osob z niepelnosprawnoscia w zakresie

seksualnosci oraz zakiadania rodziny.

Nie zatrzymywanie sie tylko i wytgcznie na takiej doraznej potrzebie,
bo ja chce ale co to oznacza w praktyce, co to oznacza utrzymanie
rodziny, posiadanie dzieci, no nie mozna tez pomingC aspektu o
schorzeniach i ze tak na prawde te dzieci mogg realnie byc i trzeba
tak na to patrzec, to wszystko osoba z chorobg przewlekta musi o
tym wiedzie¢ i mysle, Zze organizacje, ktére pracujg na rzecz
Srodowisk 0sOb z niepetnosprawnoscig, muszg byc¢ szczegolnie
intensywne, Zzeby takie osoby miaty wsparcie jesli chodzi o
zakfadanie rodziny i bycie rodzicem. [D, Gdansk, 11.07.2016]

9.4 Podsumowanie

W kontekscie zapiséw konwencji KPON, zaniedbywane sg takie zobowigzania

panstwa, jak:

— mozliwo$¢ zawierania matzenstw i zaktadania rodziny przez OzN (w
odpowiednim wieku) na podstawie samodzielnie i swobodnie wyrazonej
zgody,

— mozliwo$¢ podejmowania swobodnych i odpowiedzialnych decyzji o liczbie i
czasie urodzenia dzieci przez OzN, a takze dostep do edukacji dotyczgcej
prokreacji i planowania rodziny,

— zapewnione prawa i obowigzki OzN w zakresie opieki nad dziec¢mi, kurateli,
powiernictwa, adopcji lub podobnych instytucji (z uwzglednieniem
nadrzednego dobra dziecka), a takze wsparcie OzN w zakresie

wychowywania dzieci,
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— zapewnienie dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom niezbednych
informacji oraz wsparcia majgcego na celu zapobieganie ukrywaniu,
porzucaniu, zaniedbywaniu i segregacji dzieci niepetnosprawnych,

— zapewnienie, ze dziecko nie bedzie odtgczane od rodzicow bez ich zgody (w
zwigzku z niepetnosprawnoscig dziecka lub rodzicéw), z wyjgtkiem sytuacji,
gdy wiasciwe wladze postanowig, ze takie odtgczenie jest konieczne ze

wzgledu na najlepszy interes dziecka.

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje sSrodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Niska swiadomos¢ spoteczna

— Niezrozumienie ze strony osob bez | 1. Edukacja spoteczenstwa od
niepetnosprawnosci najmfodszych lat
— Ubezwilasnowolnianie przez 2. Wsparcie psychologiczne, edukacja

cztonkéw rodziny

— Niecheé oso6b bez
niepetnosprawnosci do zawierania
zwigzkow z osobami przewlekle
chorymi

— Problemy wynikajgce wewnatrz

cztonkow rodziny oséb przewlekle
chorych
Wsparcie psychologiczne oséb

przewlekle chorych

rodziny
1. Tworzenie programéw motywujgcych
osoby z niepetnosprawnoscig do
Brak motywaciji ze strony osé6b samodzielnego zycia
2. Edukacja w zakresie edukacji,

niepetnosprawnych

— Brak swiadomosci wtasnych praw
— Brak odpowiedniej wiedzy w
zakresie seksualnosci, wychowania

rodziny

wychowania rodziny

Tworzenie panstwowych programow
wspierajgcych rodziny (wsparcie
finansowe, psychologiczne,
informacyjne)

Wprowadzenie funkcji asystenta rodziny
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10 Art. 30 Konwencji - udziat w zyciu kulturalnym, rekreaciji,

wypoczynku i sporcie

10.2 Art. 30 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Dostep osob z chorobami przewlektymi do débr kultury, wypoczynku czy udziatu w
sporcie i rekreacji jest mocno ograniczony. Wigze sie to gtownie z 1) barierami
architektonicznymi, ale tez 2) brakiem wykwalifikowanych pracownikéw
osrodkow kultury, sportu i rekreacji oraz 3) brakiem dostepu oséb przewlekle

chorych do informacji o tego typu przedsiewzieciach.

Bariery architektoniczne uniemozliwiajg osobom z niepetnosprawnoscig udziat w
kulturze, sporcie czy turystyce. W hotelach brakuje dostosowanych pokoi, w

osrodkach kulturalnych czy sportowych podjazdéw czy wind.

Przeprowadzilismy badanie wsrod  wielkopolskich  placowek
rekreacyjnych | prowadzgcych ustugi hotelarskie i zadawaliSmy
pytanie czy majg pokoje dla 0séb z niepetnosprawnos$ciami? Mdowig,

Ze nie maja bo nie maja takich gosci. [D, Poznan, 30.06.2016]

Jesdli chodzi o turystyke i rekreacje, osobom przewlekle chorym, a przede
wszystkim dzieciom, czesto odmawia sie udzialu w obawie przed wzieciem na
siebie odpowiedzialnosci za opieke. Brakuje wykwalifikowanych asystentéw,

przez co osoby z chorobami przewlektymi czesto zmuszone sg siedzie¢ w domu.

Tez brak asystentow o0soOb niepetnosprawnych, to tez jest duzy
problem, bo wiadomo, rodzice, ktorzy chcg wystac dziecko czy tam
nawet osoby starsze, ktére chciataby wyjechac¢ na jakis wyjazd
rekreacyjny czy jakis wyjazd do teatru czy coS, potrzebujg wsparcia
drugiej osoby, a czesto tego nie majg, przynajmniej ja sie z tym nie
spotkatem. [D, Lublin, 28.06.2016]

Ja np. nie moge nigdzie wyjezdzac ,bo mam dializy i nie ma dla
takich osob, ktore zostajg na miejscu, zadnych potkolonii, sg tylko

np. moj brat idzie i bedg jezdzi¢ dookofa Lublina, a ja zostane w
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domu, bo nie ma po prostu takich zajec dla 0sob niepetnosprawnych,
przewlekle chorych. [D, Lublin, 28.06.2016]

W tej kwestii problemem jest brak odpowiedniego wyedukowania spoteczenstwa.
Brak jest odpowiednich szkolen z zakresu specyficznych potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscig dla pracownikéw, ale tez nie ma odpowiedniego przygotowania
na poziomie ogodlnej edukacji szkolnej. Przez to osoby z niepetnosprawnoscig czesto

sg wykluczane.

Wykluczenie z zaje¢ sportowych szkotach i nie tylko w szkofach, w
spoteczenstwie, uwaza sie, Ze jezeli ktos jest chory, ma jakie$
problemy, ktorych nie widac¢ na zewnatrz, tylko w srodku, ale wie sie
o tych problemach, to automatycznie gro nauczycieli albo nawet
rowiesnikow wyklucza go z aktywnego Zzycia, po prostu ze strachu,
Ze co$ mu sie stanie. [D, Lublin, 28.06.2016]

Basen, jako miejsce gdzie owszem, z ktdbrego mozna korzystac, z
natomiast z doswiadczen podopiecznych, wynika ze niemile sg
widziane osoby z tuszczycg, albo tu bez konczyny. Jest taka kwestia
nie wiem jak to nazwac, czy to estetyczna, czy to obawiajg sie inne
osoby korzystajgce z basenu, jest to brak wiedzy po prostu i to jest
tez cos takiego, co my pomyslelismy, Ze jest gtdbwnym powodem, taki

wtasnie brak wiedzy osob obstugujgcych. [D, Poznan, 30.06.2016]

Niewiedza spoteczenstwa, brak oswojenia z tematem osbéb z niepetnosprawnoscig
wynika réwniez z braku takich oséb w mediach. Nie sg one pokazywane jako

aktywne, samodzielne osoby.

Wydaje mi sie, ze to jest to samo, co mieliSmy watpliwg przyjemnosc
obserwowac przy okazji ostatnich igrzysk paraolimpijskich i ten caty i
ta cala sytuacja gdzie pan mowi, ze paraolimpijczycy nie sg medialni,
wiec nie bedziemy tego pokazywac. Czyli jakis taki wstret, czy
estetyczna, jakby reakcja niecheci, ktéra bierze sie z strachu. [D,
Poznan, 30.06.2016]

Brak wiedzy, brak zrozumienia, brak oswojenia sie z danym

tematem. Wtasnie tez brak pokazywania takich osob w mediach, no
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Jjakby w konsekwencji daje co$ takiego, ze w momencie, kiedy
stykamy sie z takg osobg, jest lek, tak i to jest cos jakby mysle
naturalnego dla nas wszystkich, ze pojawia sie obawa, tak, na
przyktad to widac¢ tez na turnusach kiedy dzieci, na turnusach
integracyjnych, ze po jakims czasie dzieci sie integrujg, tak i nie boja

Sie juz i potrafig ze sobg rozmawiac. [D, Poznan, 30.06.2016]

Z drugiej strony problemem jest brak Swiadomosci oséb z niepetnosprawnoscia,
co do wiasnych praw i mozliwosci. Czesto sg one przyzwyczajone do zaleznosci
od o0sob trzecich. Niezbedne jest ich motywowanie do samodzielnego udziatu w
kulturze, sporcie i rekreacji. Podczas debat pojawiaty sie pozytywne przykiady
organizowania obozow i wyjazdéw dla dzieci przewlekle chorych, by z jednej strony
ograniczy¢ dyskryminowanie ich pod w zakresie turystyki i rekreacji, a z drugiej

strony edukowac w zakresie samodzielnosci.

Z jednej strony byfo to wazne, Zzeby dzieci i mtodziez nie czuty, ze
akurat one sg wybrancami takim na ,nie”, bo zachorowaty na
cukrzyce, ale zeby wiedziaty, Ze nie sg odosobnione wifasnie jezeli
chodzi o ten problem i bardzo wiele dzieci i mtodziezy na tg cukrzyce
choruje. | na tych spotkaniach, na tych obozach tak probowaliSmy
edukowac, wrecz trenowac tych uczestnikow, zeby oni mogli w
przysztoSci by¢ samodzielnymi i jezdzi¢ na zimowiska i obozy i na
wszelkiego rodzaju formy wypoczynku itd. juz z grupg dzieci
zdrowych, mtodziezy nie chorujgcej na cukrzyce. | wydaje mi sie, ze
to byt dobry kierunek i bardzo wiele wnoszgcy. [D, Warszawa,
5.10.2016]

O ile udziat w rekreacji, wypoczynku i sporcie jest oceniany raczej negatywnie, tak

dostep do débr kultury oceniany jest pozytywnie. Przyktady dobrych praktyk:

Dostep do materiatow w dziedzinie kultury w dostepnych dla nich
formach (...) Nie jest Zle. Dostep do programow telewizyjnych, teatru
i codziennego i innego rodzaju dziatalnosci kulturalnej w dostepnych
dla nich formach. lle razy, w ostatnim roku wyjezdzalismy do teatru?

Powiem, generalnie co najmniej raz w miesigcu jestesSmy w kinie. Na
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wszystkie mozliwe... Nie dla dzieci, tylko dla oséb dorostych. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Z drugiej strony podkresla sie specyfike grupy oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktérej uczestnictwo w kulturze zaposredniczone jest przez osoby
trzecie. Ich samodzielnos¢ w tym zakresie jest znacznie bardziej ograniczona i
niejednokrotnie potrzebujg by ich udziat w kulturze zostat przez kogos

zorganizowany, zaplanowany.

Z tym, Zze no kategoria 0SOb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest
o ltyle specyficzna, ze czeSC z naszych uczestnikow, czy
podopiecznych nigdy nie bedzie w stanie samodzielnie sobie
zorganizowac. Oczywiscie, ten dostep jest. Tylko, ze kto$ musi te
osoby wesprze¢ w zorganizowaniu wifasnie. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Niepetnosprawnosc¢ intelektualna to jest najbardziej wykluczana
grupa, w moim odczuciu, bo ja juz lata pracuje z tymi osobami. W
tym aspekcie towarzyskiego spedzania czasu, tak to rzeczywiscie ja
sie tu zgodze. [D, Poznan, 30.06.2016]

Jesli chodzi o dobre praktyki, podkresla sig, ze pracownicy miejsc komercyjnych
takich jak kina czy teatry sa zdecydowanie bardziej wyrozumiali, chetni do
kontaktu z osobami przewlekle chorymi niz pracownicy urzedow czy innych osrodkéw

publicznych.

Jest zupetnie inny stosunek w urzedzie, w przychodni i w teatrze, lub
w kinie. W tych instytucjach komercyjnych, gdzie kupujemy bilet, to
jest zupetnie inny stosunek do, do catej naszej grupy. | to jest
odczuwalne. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Istotnym problemem jest rowniez izolowanie sSrodowisk oséb z chorobami
przewlektymi. Czesto organizowane sg dla nich osobne wydarzenia kulturalne czy
sportowe, tak, ze w ogole nie majg kontaktu z osobami bez niepetnosprawnosci.
Prowadzi to z jednej strony do poczucia wyobcowania a z drugiej powstaje problem

niewidzialnosci oséb z niepetnosprawnoscia w spoteczenstwie, co z kolei
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prowadzi do wspomnianych juz brakach w edukacji, nieprzygotowaniu oséb bez

niepetnosprawnosci do zetkniecia sie z przewlekle chorymi.

Ale domy opieki spotecznej, czy warsztaty terapii zajeciowej, po
prostu nie wychodzg nigdzie. Siedzg u siebie. to jest wiasnie
impreza, ktorg robie dotyczgca tworczosci osob niepetnosprawnych.
Jest jedyna jesli chodzi o takg mozliwos¢ ich pokazania sie. Oni
siedzg caty czas, po prostu, zamknieci gdzies tam, w tych swoich
Srodowiskach. | tak naprawde, w moim mieScie, no nie styszy sie w

ogole o niepetnosprawnych. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Bo ja, na tej imprezie widze, Ze jest ich, po prostu, mndstwo.
Natomiast, oni sg zamknieci. Nie ma ich. Oni nie istniejg. Ja zajmuje
sie koncertami, duzymi imprezami i sg cztery osoby na wozkach,
ktére przychodzg na koncerty. Cztery dostownie i znam je z imienia i
nazwiska. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Czesto dochodzi tez do automarginalizacji oséb z niepetnosprawnoscia, ktore nie
chcg uczestniczy¢ w tych samych wydarzeniach kulturalnych czy sportowych, co
osoby bez niepetnosprawnos$ci ze wzgledu na poczucie wstydu. Problemem s3 tez
rodzice dzieci przewlekle chorych, ktorzy nie chcg ich udziatu w inkluzywnych

wydarzeniach.

Mysle, ze w niektorych przypadkach najwiekszg barierg jest dla
siebie sam niepetnosprawny. Osoba niepetnosprawna przewlekle
czesto ma niskg samoocene, jest zagubiona w nowej sytuacji, nie
potrafi poradzi¢ sobie z emocjami, boi sie odrzucenia. Ze strachu
przed ztym, niekorzystnym odbiorem przez spoteczenstwo unika

korzystania z ustug publicznych. [K, Wroctaw, 28.09.2016]

Duza cze$¢ rodzicow przeciwna jest zeby tworzy¢ przeglgd grup
tanecznych, otwartych tez dla innych artystycznych grup dla osob z
niepetnosprawnoscig, bo woleli by stworzy¢ tak przeglad, ze ich
dzieci spotykajg sie tylko z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig. Tak i Oni
sami tez sie boja jak bedg reagowac inne zespoty, na ich dzieci.

Sami méwig, zZe sie lepiej czujg w gronie swoich 0séb z tym samym
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problemem, takze mySle sobie, Ze tworzenie jakichs specjalnych
przeglgdoéw, pokazow filmowych, tez z tego wynika, Zze osoby troche
zawstydzone swojg Sytuacja, swojg niepetnosprawnoscig sie

wycofujg do swoich kregow. [D, Poznan, 30.06.2016]

Osoby przewlekle chore, szczegdlnie dzieci, sg tez wykluczane podczas imprez

zbiorowych z powodu braku animatoréw, ktorzy potrafiliby sie nimi zajgc.

Brak dobrej organizacji imprez integracyjnych i  brak
wykwalifikowanych animatoréw, to podczas spotkan 0sob
niepetnosprawnych, ewentualnie czy normalnych zwyktych imprez
masowych, gdzie tez sie spotykajg osoby niepetnosprawne, brakuje
takich animatorow, wszedzie widuje sie animatorow, ktorzy zajmujg
sie zdrowymi dzieCmi, zabawy rozne gry, a dzieci chore sg tak na

uboczu, nikt sie nimi nie zajmuje. [D, Lublin, 28.06.2016]

Osoby z niepetnosprawnosécig czesto same rezygnujg z udzialu w sporcie czy
kulturze, izolujg sie z powodu zanizonej samooceny. Brakuje programéw
motywujacych osoby przewlekle chore do angazowania sie w roznego rodzaju

aktywnosci, promujgcych samorozwa;j.

Ale czasami tez jest takie myslenie o osobie niepetnosprawnej, ze
ona nic nie potrafi, jest lekko mowigc gtupia, nie umie mysle¢ albo
nie potrafi czego$, studiowac, skonczyc¢ szkoty czy wielu innych
rzeczy, to tez jest bardzo przykre wsrdod otoczenia, jeszcze wracajgc
do tej Swiadomosci prawda, niestety sama sie z tym spotkatam te
stereotypy, przetamywanie tej Swiadomosci, ze mimo tego ,zZe
choruje, moge jednak | studiowac | pracowac, wiele rzeczy
wykonywac, radzi¢ sobie jako$ w zyciu mimo przeciwnosci, a nhawet

czasami 0siggngc coS. [D, Lublin, 28.06.2016]

Do samorozwoju i udziatu w kulturze, sporcie czy rekreacji demotywuje tez btedny
system orzecznictwa ZUS. Osoby przewlekle chore czesto rezygnujg z tego typu
aktywnosci z obawy przed obnizeniem stopnia niepetnosprawnosci, a co za tym idzie

odebraniem wsparcia finansowego.
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Jezeli podnosi poziom swojego wyksztatcenia, np. poprzez dostep
do kultury i edukacji i sztuki, to wtedy automatycznie jego szanse
przed organem orzekajgcym na oko przez ZUSem na zachowanie
bgdz podwyzszenie sytuacji prawnej w zakresie rentowym malejg.
[D, Lublin, 28.06.2016]

Jesli chodzi o motywowanie o0sob z niepetnosprawnoscig do udziatu w kulturze,
sporcie czy rekreacji, przyktadem dobrych praktyk jest udziat znanych, publicznie
cenionych osob przewlekle chorych w réznego rodzaju wydarzeniach nagtasnianych
medialnie. Tworzony jest dzieki ten obraz osoby z niepetnosprawnoscia, ktora jest

samodzielna, aktywna i odnosi sukcesy.

My w tych naszych programach dla mtodziezy uruchamiamy kulture,
np. Michat Jelinski, ktory jest cukrzykiem i jest mistrzem olimpijskim i
zrobit po prostu takie wejscie pokazujgc siebie jako szczeSliwego
faceta, ktory ma rodzine, ktéry ma kochajgcg zone, ktory po prostu
walczy o siebie, a jest cukrzykiem, robilismy tez wsréd mitodziezy
takg kampanie piosenkarzy, aktorow, ktory czynnie zyjg, bo mysle,
Ze kultura ma tez drugi wymiar docierania do innych osob. [D, Lublin,
28.06.2016]

Istotng barierg w dostepie do kultury, rekreacji i sportu jest réwniez brak
odpowiednich funduszy. Status materialny os6b przewlekle chorych
przewaznie uniemozliwia im uczestniczenie w tego rodzaju aktywnosciach.
Wysokie koszty leczenia i utrzymania pozerajg wiekszg czes$¢ funduszy oséb z
niepetnosprawnoscia i ich rodzin, a bilety, karnety, optaty zwigzane z kulturg czy

wypoczynkiem najczesciej sg za wysokie.

Problem finansowy i przystosowanie architektoniczne, wyjazdow
ludzi niepetnosprawnych z réznymi chorobami, aczkolwiek czasami
W wiekszej czesci tgczy sie to z doS¢ wysokimi kosztami samych
zainteresowanych, czyli oni musza ponieS¢ koszty, muszg sie
martwi¢. [D, Lublin, 28.06.2016]
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10.3 Rekomendacje srodowiska

Niezbedne jest promowanie inicjatyw aktywujgacych osoby przewlekle chore do
udziatu w kulturze, rekreacji, wypoczynku i sporcie. Niezbedne w tym celu jest
budowanie medialnego wizerunku samodzielnej osoby z niepetnosprawnoscia,
aby walczy¢é z ich niskim poczuciem wtasnej warto$ci oraz oswaja¢ osoby bez

niepetnosprawnosci z tym zjawiskiem.

Anna Dymna czy na przyktad pan Szymon Kosowski, ktory, ktorzy
wtasnie wystepujg w mediach, ktorzy oswajajg spotecznie tak, innych
z tym tematem i ktorzy jakby no, sprawiajg, Zze ten temat staje sie
taki blizszy nam. [D, Poznan, 30.06.2016]

Przy organizowaniu wydarzen skierowanych do os6b z niepetnosprawnoscig istotne
jest by nie pojs¢ za daleko i nie izolowa¢ ich od oséb bez niepetnosprawnosci.
Pokazy kinowe czy teatralne, zawody sportowe czy wyjazdy nie powinny by¢
organizowane wyltacznie dla nich, ale rowniez dla os6b bez niepetnosprawnosci,
tak by obie grupy mogty brac¢ udziat w zyciu spotecznym na tych samych zasadach,

bez zjawiska segregaciji.

Mamy osoby, ktore chcg dobrze i przeznaczajg nie mate srodki na
realizacje jakichs tam przedsiewzieC kulturalnych, ale wpisane jest w
to element segregacji. Mysmy mieli chyba dwa miesigce temu
spotkanie z wiceprezydentem Solarskim, na koncu dnia
europejskiego i on tam mowit chcgc bardzo dobrze, bo pomyst byt
super, ze chciatby  aktywizowa¢  Srodowisko  0sO6b @z
niepetnosprawnosciami po to zeby byli nie tylko konsumentami
kultury, ale tez tworcami kultury bardziej aktywni, super ale jak to ujgt
zeby osoby niepetnosprawne tworzyty wydarzenia kulturalne dla
0sOb niepetnosprawnych | tu jest ten moment kiedy trzeba

powiedziec, nie segregujemy. [D, Poznan, 30.06.2016]

Bieg w rozwinieciu nazywa sie Run of Spirit i to jest Sciggnigte z
Holandii i to jest idea imprezy sportowej, inwazyjnej. Stajemy sie
przeciwnikami imprez segregacyjnych, to znaczy potgczonych dla
0SOb niepetnosprawnych i stworzylismy taki bieg, w ktorym moze
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wzigC udziat kazdy bez wzgledu na wiek i poziom sprawnosSci, przez
to ze jest osiem dystansow | kazdy moze startowac z kazdego
dystansu. To co jest bardzo fajne, to to, ze wiele 0s6b bez
niepetnosprawnosci, zapisujgc sie na bieg nie wie, Ze to jest impreza
Z niepetnosprawnoS$cig, co jest fajne bo potem biegngc ramie w
ramie ze sobg, stysze ze rozmawiajg ludzie, ze zdziwili sie, ale
cieszg sie, ze w takiej naturalnej sytuacji sie spotykajg. [D, Poznan,
30.06.2016]

Rekomendowane jest rowniez wprowadzenie programu majgcego na celu utatwianie

dostepu oséb z niepetnosprawnoscia do asystentow.

Pogram ustug asystentow o0sob niepetnosprawnych finansowanych
ze S$rodkéw programu dziatan na rzecz niepetnosprawnych

mieszkancow powiatu. [D, Lublin, 28.06.2016]

Z drugiej strony istotne jest edukowanie wszystkich oséb odpowiedzialnych za
organizacje imprez czy pracujacych na zbiorowych imprezach czy w miejscach

publicznych.

Edukacja obstugi, czyli chodzi o to, zeby wfasnie podstawowe
informacje, szkolenie dotyczgce tego jak zachowac sie w stosunku
do o0sob przewlekle chorych miaty osoby, ktére na przyktad
obstugujg jakgs impreze tak, czyli to jest to odnosnie tego, co zrobi¢
Z taka osobg. [D, Poznan, 30.06.2016]

Niezbedne jest tez zwiekszenie oferty wyjazdéw turystycznych i rekreacyjnych
dostosowanych do specyficznych potrzeb oséb przewlekle chorych. Zwiekszanie
oferty warsztatéw, wydarzen kulturalnych i promowanie ich w mediach, tak by

informacja o tego typu przedsiewzieciach byta ogdlnie dostepna.

Rozszerzenie ofert odpoczynku. Nastepnie wieksza integracja wsrod

0Ss0b niepetnosprawnych. [D, Lublin, 28.06.2016]

Witgczenie mediow upubliczniajgcych organizacje organizujgce
nabor na warsztaty, kofa artystyczne, w ktdrych osoby
niepetnosprawne z réznych obszarow mogg rozwijac swoje pasje i

odkrywac talenty. Mozliwo$¢ zgtaszania uczestnictwa w festiwalach
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wojewodzkich i  ogolnopolskich,  miedzynarodowych  takze
wspierajgcych dziatania na rzecz osob z niepetnosprawnoscig. [K,
Wrocfaw, 28.09.2016]

Dostep do kultury powinien by¢ zwiekszany poprzez wprowadzanie zrozumiatych
opisow, przewodnikéw, napiséw czy tlumaczy jezyka migowego w muzeach,

galeriach czy kinach.

Trzeba tez myslec tez etapami matych krokéw | oczywiscie
Zyczeniem naszym marzeniem bytoby, zeby wszystkie seanse
kinowe, teatralne byty udostepnione dla wszystkich, to znaczy, ze
jesli nie znam jezyka angielskiego to mi sala kinowa zapewnia
napisy lub lektora i tak samo osobom niewidzgcym mogta by, fajnie
by byto, zeby organizatorzy zadbali, transkrypcje czy multipleksy o
osoby ktora ttumaczy w jezyku migowym i to jest fajna rzecz. [D,
Poznan, 30.06.2016]

Istotne jest rowniez zapewnienie osobom przewlekle chorym dostepu do
informacji o wszystkim, co mogtoby sie niekorzystnie przyczyni¢ do ich stanu
zdrowia. Podczas wydarzen kulturalnych niezbedna jest zatem informacja o
ewentualnych Swiattach stroboskopowych, z kolei osrodki turystyczne powinny

informowac o ofercie gastronomicznej.

Na wielu imprezach, zarbwno spektaklach teatralnych, koncertach,
ale rowniez, no nie wiem nawet moze to by¢ opera tak cokolwiek,
informacja o tym, ze bedzie tam uzywany stroboskop czy nie,
Stanowi istotng, istotne informacje, tak, poniewaz jezeli zaczyna sie
taki spektakl swiatet, no to ja musze zakonczy¢ udziat, tak w tym
spotkaniu, zeby jakby no nie ja tez myslat o sobie i myslat o innych
no, bo za chwileczke to sie Zle skonczy. Podobny przyktad osob,
ktére na przyktad mogag tez otrzymywac produkty glutenowe positki,
Ze jest informacja, Zze kuchnia serwuje takie dania i rowniez o tyle
fatwiej jest wybra¢ na przyktad taki osrodek Ilub takie miejsce i z
niego skorzystac. [D, Poznan, 30.06.2016]
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10.4 Podsumowanie

W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg gtéwnie zobowigzania
dotyczgce zapewnienia dostepu do sportu, rekreacji, samorozwoju w dziedzinach

artystycznych:

— zachecania o0s6b niepetnosprawnych do udziatu, w mozliwie najszerszym
zakresie, w powszechnej dziatalnosci sportowej na wszystkich poziomach i
popierania tego udziatu,

— zapewnienia osobom niepetnosprawnym mozliwosci organizacji i rozwoju
dziatalnosci sportowej i rekreacyjnej uwzgledniajgcej niepetnosprawnos¢ oraz
mozliwosci udziatu w takiej dziatalnosci i, w tym celu, zachecania do
zapewniania, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, odpowiedniego
instruktazu, szkolenia i zasobow,

— zapewnienia osobom niepetnosprawnym dostepu do miejsc uprawiania sportu,
rekreacji i turystyki,

— zapewnienia dzieciom niepetnosprawnym dostepu, na zasadzie réwnosci z
innymi dzie¢mi, do udziatlu w =zabawie, rekreacji i wypoczynku oraz
dziatalnosci sportowej, wigczajgc takg dziatalnos¢ w ramy systemu szkolnego,

— zapewnienia osobom niepetnosprawnym dostepu do ustug Swiadczonych

przez organizatoréw dziatalnosci w zakresie rekreaciji, turystyki, wypoczynku i

sportu.
Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje sSrodowiskowe dotyczace
Srodowiskowych likwidacji barier
Bariery architektoniczne i 1. Tworzenie podjazdéw, wind, parkingow
infrastrukturalne 2. Likwidowanie kraweznikow

— Utrudnione poruszanie sie po miastach 3. Zwigkszanie liczby asystentow w

— Bariery architektoniczne w budynkach budynkach uzytecznosci publicznej

. - , . 4. Usprawnianie srodkéw transportu
uzytecznosci publicznej

— Brak asystentéw publicznego

L . 5. Brak odpowiednich oznaczen,
— Bariery infrastrukturalne, utrudnione

przewodnikéw, napisow, ttumaczy

korzystanie z transportu
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— Brak dostosowanych osrodkow jezyka migowego
turystycznych

— Problemy komunikacyjne

Problemy ze strony spoteczenstwa

1. Edukacj b Ast d
— Nieche¢, brak przygotowania ze Hracja spoteczensiwa o

. i i najmtodszych lat
strony pracownikow osrodkow

, .. 2. Przeszkolenia dla pracownikéw
kultury, sportu i rekreacji

_ o . urzedow, komunikacji miejskiej, stuzb
— Niezrozumienie ze strony osob bez
. L . . porzadkowych
niepetnosprawnosci (nieumiejetnosc . _ _
L 3. Wsparcie psychologiczne, edukacja
niesienia pomocy)
) cztonkow rodziny osob przewlekle
— Brak animatoréw
chorych
— lzolowanie o0s6b z o .
4. Organizacja wydarzen inkluzywnych —
niepetnosprawnoscig . ) .
dla osbb z niepetnosprawnoscig oraz
— Obawa przed wzieciem bez

odpowiedzialnosci za opieke nad

osobg przewlekle chorg

1. Tworzenie programéw motywujacych

osoby z niepetnosprawnoscig do

Brak motywaciji ze strony oséb samodzielnego zycia
niepetnosprawnych 2. Promowanie medialnego wizerunku

, . samodzielnej osoby z
— Brak dostepu do informacji

) niepetnosprawnoscig
— Autosegregacija _ _
. 3. Wsparcie psychologiczne
— Btedny system orzecznictwa ZUS o
4. Wsparcie finansowe (renty)

— Niski status materialn
y Zwiekszanie oferty wyjazdow,

warsztatéw, aktywnosci sportowych
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11 Art. 9 Konwencji - dostepnosé¢, Art. 20 Konwencji

mobilnos¢

11.2 Art. 9 i 20 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

W opinii przedstawicieli srodowiska, osoby z chorobami przewlektymi nie mogag
cieszy¢ sie dostepem do ustug publicznych czy powszechnie dostepnych w takim
samym zakresie jak osoby bez niepetnosprawnosci. Brak przygotowania personelu
wszelkich instytucji do kontaktéw z osobami z niepetnosprawnosciami, bariery
architektoniczne i komunikacyjne, nieprzystosowanie procedur (jak w
przypadku wzywania stuzb ratowniczych), sprawiajg, ze przewlekle chorzy czesto
potrzebujg wsparcia oséb trzecich. Szczegdlnie dotkliwe jest to w przypadku

oso6b przewlekle chorych z dysfunkcjg ruchu.

Przestrzen wspodlna, srodki transportu publicznego nie sg w petni
przystosowane do ich specyficznych potrzeb. Brak jest parkingdéw, podjazdow

czy wind (a jesli sg, to czesto nie dziatajg prawidtowo).

Napotykamy na mnostwo problemow barier architektonicznych. A
nawet jezeli teoretycznie sg dostosowane migejsca, to na przyktad sg
zamykane windy na dworcu gtdbwnym, zeby no na przyktad nie byto
zanieczyszczenia. Nikogo nie interesuje to, ze my wysiadamy z

pociggu i nie mamy jak podjechac. [D, Warszawa, 5.10.2016]

W Gdansku parkingbw dla osoéb niepetnosprawnych jest bardzo
niewiele. Mam na przyktad porownanie z Toruniem. Jest duzo wiecej
miejsc i osoby niepetnosprawne nie ptacg za parking. W Gdarnsku
taka ulga nie ma miejsca. W Warszawie tez muszg pftacic. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Kwestia komunikacji, tak, czyli pewnych barier, ktére pojawiajg sie w
dostepie fizycznym mozna powiedzie¢. Czyli krawezniki,
niedostosowane przystanki, przejScia, pojazdy komunikacji i o ile w

wiekszych miastach juz czeSc tych pojazdow i czeSc tych miejsc jest
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dostosowane o tyle w mniejszych miejscowoSciach ciggle to samo.
[D, Poznan, 30.06.2016]

Wspomniany byt réwniez wadliwy system przyznawania kart parkingowych,

nieuwzgledniajgcy niepetnosprawnosci niewidoczne,.

Zabranie kart parkingowych wielu osobom, nie wspomina Sie tez o
tym, Zze czeSC¢ niepetnosprawnosci ruchowej jak najbardziej, ale sg
tez takie choroby, ktére nie mogag przejs¢ 20 czy 30 czy 50 metrow i

te osoby majg pozabierane te karty. [D, Lublin, 28.06.2016]

Problemem jest tez niecierpliwos¢ oraz brak zrozumienia ze strony kierowcow
srodkéw transportu publicznego oraz wspotpasazeréw. Przyczyng jest brak
odpowiedniego wychowania miodziezy. Nie sg edukowani czy uwrazliwiani na
problemy oséb przewlekle chorych ani przez rodzicbw ani przez pracownikow

oswiaty.

Niecierpliwosci doswiadczamy na kazdym kroku, jezdzgc z naszg
mitodziezg, poniewaz zebySmy sie gdzie$ zapakowali, wypakowali.
Milena codziennie kupuje sobie sama bilet w PKS-ie. Zreszig
JjesteSmy obok siebie, mieszkamy. Nawet moje prywatne dzieci
mowig, ze kierowcy sg bardzo niecierpliwi. Milenie zajmuje dftuzszy
czas wyjecie pienigzkow, schowanie pienigzkéow. Na co dzien no

spotykamy sie z niecierpliwoscig. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Bo wifasnie tez miedzy innymi podejscia komunikacji miejskiej. No
przeciez my, szczegolnie jezeli sg osoby z jakimkolwiek problemem,
ktére nie mogg sobie poradzi¢ stojgc, muszg siedzie¢ dla swojego
bezpieczenstwa, najlepiej gtowe w drugg strone, nie ustgpic. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Bariery architektoniczne pojawiajg sie rowniez w przypadku budynkéw uzytecznosci
publicznej, urzeddéw, kin, restauracji itp. Najczesciej podkreslanym problemem jest

brak zgodnych ze standardami toalet dla os6b z niepetnosprawnoscia.

W centrum Gdanska na przyktad sg dwie toalety dla o0s6b

niepetnoprawnych, z czego w jednej trzeba by¢ gosciem kina
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Cinema City, a w drugiej trzeba zapftacic 2,50 zt. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Barierg jest tez brak odpowiedniej wiedzy wsréd pozostatych cztonkéow
spoteczenstwa. Otoczenie nie zawsze potrafi wiasciwie zareagowac i wesprzec
osoby z niepetnosprawnoscig. Przez to utrudniony jest dostep do miejsc publicznych

takich jak np. lokale gastronomiczne.

Ja pamietam taka sytuacje, jak z kolezanka z czterokonczynowym
porazeniu moézgowym w normie intelektualnej. BytySmy w knajpie,
byto nas tam kilka osob, ona byta jedyna z niepetnosprawnoscig i
przyszta kelnerka i pyta sie, co podac, a my mowimy, ze piwo dla
wszystkich, to przyniosta dla wszystkich, tylko nie dla tej kobiety,
zupetnie jej nie zauwazajgc, wszyscy sie na nig patrzyli jak na ufo.
[D, Poznan, 30.06.2016]

Barierg jest rowniez brak dostepu do powszechnie dostepnych technologii
informacyjnych takich jak internet. Strony internetowe m.in. urzedow
niejednokrotnie nie sg dostosowane do specyficznych potrzeb oséb 2z

niepetnosprawnoscia.

Ze te strony, po prostu, powinny by¢é — nie wiem — no tak, tak
skonstruowane, Zzeby osoba niepetnosprawna — mowie o naszych
niepetnosprawnych intelektualnie — ktora jednak czyta, postuguje sie
komputerem, umie wydrukowac to, co chce, byta w stanie to sobie
przeczytac. Bo mozemy strone — nie wiem — przetgczy¢ na tekst
Jjaskrawy. Dla o0s6b niedowidzgcych. Mozna — doktadnie -
powiekszyc i tak dalej. Ale trzeba znalezc¢ zaktadke. | ta zaktadka

powinna by¢ bardziej widoczna, niz jest. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Nie ma tez kurséw z zakresu najnowszych technologii, dzieki ktorym osoby z
niepetnosprawnoscig bytyby wstanie samodzielnie korzysta¢c m.in. z komputera czy

internetu.

Ja uwazam, ze nie to, ze te osoby nie potrafig. Tylko, praktycznie,
brak prawidfowych, podstawowych kursow, ktorych ta osoba nie tyle,

ze prywatnie sobie odnajdzie. Tylko gdzie$ sg powiedziane, ze
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przyktadowo, Zze tam jest z takiego oSrodka oni dostang
dofinansowanie na ten komputer, zeby go zdoby¢. To tez powinny
do tego uwazam te osoby, ktore dostang, powinny miec proste, takie

fatwe, zeby dali rade nauczyc sie. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Samo $rodowisko dostrzega jednak duzy postep w dziataniach na rzecz zwiekszania
dostepu do ustug publicznych i umozliwiania samodzielnej mobilnosci os6b z
niepetnosprawnosciami. Najlepsza sytuacja jest w duzych miastach Polski, znacznie
gorzej jest w matych miejscowosciach oraz na wsiach. Wskazywane sg nastepujgce
przyktady dobrych praktyk: nowe budynki buduje sie najczesciej z uwzglednieniem
standardéw i potrzeb os6b z niepetnosprawnoscig, budynki wybudowane wczesniej

stopniowo sg natomiast dostosowywane.

Generalnie, sg nowe budynki juz w miare dostosowane. Stare

urzedy — jakie$ prowizoryczne podjazdy. [D, Warszawa, 5.10.2016]

w Biatymstoku na wszystkich nowych drogach, ktore sg budowane,
przystanki sg nie tylko, ze oznaczone ale chodniki majg 3 rodzaje
nawierzchni, autobusy majg gtosniki na zewnatrz i przyjezdzajgcy
autobus od razu informuje jakim jest numerem | w ktérym kierunku
Jedzie, wszystkie nowe autobusy sg w to wyposazone, takze to jest
po prostu kwestia zaplanowania oraz funduszy. [D, Gdansk,
11.07.2016]

11.3 Rekomendacje srodowiska

Postulowane jest przede wszystkim zlikwidowanie barier architektonicznych oraz
infrastrukturalnych, ze szczegdélnym naciskiem na dostosowanie S$rodkow
transportu publicznego, dworcéw, przystankéw, itp. Do specyficznych potrzeb oséb z

niepetnosprawnoscia.

A takze edukacja spoteczenstwa, ze szczegélnym naciskiem na przeszkolenie
pracownikéw budynkéw uzytecznosci publicznej, urzednikow oraz stuzb
miejskich i porzadkowych. Istotne jest, by czionkowie spoteczenstwa potrafili
zareagowa¢ na ewentualne objawy choroby przewlekiej zamiast okazywacé

obojetnoé¢ lub lek.
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11.4. Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whioski dotyczace pelnego uczestnictwa oséb z niepetnhosprawnosciami w

zyciu spotecznym

1) Trwa proces tworzenia infrastruktury urbanistycznej i transportowej wolnej od
barier architektonicznych; w wielu miastach i gminach jest zauwazalna poprawa w

tym obszarze, co wptywa na samodzielno$¢ i mobilnos¢ osob niepetnosprawnych,

2) Media elektroniczne sukcesywnie poprawiajg swojg dostepnosé dla osob
niewidomych i niestyszgcych, jednak stan dostepu do mediéw elektronicznych nadal

zdecydowanie odbiega od skali potrzeb w tym zakresie,

3) Instytucje publiczne na wszystkich poziomach podziatu administracyjnego kraju
cechuje dbatos¢ o niwelowanie przeszkéd w dostepie do urzedu — wigekszosc
badanych przedstawicieli przekazywata informacje o braku barier architektonicznych,

badz aktualnie prowadzonych pracach w celu ich likwidaciji,

4) Trwa proces dostosowywania stron internetowych osrodkéw pomocy spotecznej,
PCPR-6w, Urzedow Gmin, starostw powiatowych do potrzeb oséb niewidomych i
niestyszacych — normg staje sie umiejetnos¢ jezyka migowego w kompetencjach

pracownikow pracujgcych z osobami z niepetnosprawnoscig stuchowa,

5) Koncepcja dziatan wkluczajgcej integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych do
przestrzeni publicznej znajduje odzwierciedlenie w dziataniach instytucji publicznych i

organizacji pozarzgdowych,

6) Realizacja integracji spotecznej o0sob niepetnosprawnych wymaga zaréwno
dalszego dostosowania infrastruktury lokalnej do potrzeb réznych kategorii
niepetnosprawnosci, ale takze tworzenia roznych form wsparcia indywidualnego oraz
edukacji — zarowno o0sob niepetnosprawnych, jak i sprawnych — w kierunku
wzajemnego poznawania obydwu swiatdw, tolerancji, otwartosci i wspotdziatania dla

dobra wspdlnego.

Rekomendacje dla petnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu

spotecznym

149



1) Wdrozenie planowanych przez Ministerstwo Infrastruktury i Budownictwa plandéw
dotyczacych dalszej modernizacji transportu i rozszerzenia dostepu 0s6b

niepetnosprawnych do informaciji cyfrowej,

2) Nowelizacja ustawy o radiofonii i telewizji w kierunku poszerzenia obowigzkow
wiascicieli medidéw elektronicznych w obszarze poszerzenia oferty przekazéw

dostepnych dla oséb niewidomych i niestyszgcych,

3) Wazrost aktywnos$ci lokalnych organizacji spotecznych na rzecz pozyskania
wolontariuszy wspierajgcych osoby niepetnosprawne w samodzielnym uczestnictwie

w korzystaniu z ustug i oferty kulturalnej czy rekreacyjne;.

11.5 Podsumowanie

W kontekscie zapiséw konwencji KPON zaniedbywane sg gtdwnie zobowigzania

takie jak:

— podjecie  odpowiednich  srodkbw w celu zapewnienia  osobom
niepetnosprawnym, na zasadzie rownosci z innymi osobami, dostepu do
Srodowiska fizycznego, srodkow transportu, informacji i komunikacji, w tym
technologii i systemdéw informacyjno-komunikacyjnych, a takze do innych
urzadzen i ustug, powszechnie dostepnych lub powszechnie zapewnianych,
zaréwno na obszarach miejskich, jak i wiejskich.

— podjecie odpowiednich srodkéw w celu:

o opracowywania, ogtaszania i monitorowania wdrazania minimalnych
standarddéw i wytycznych w sprawie dostepnosci urzgdzen i ustug ogdlnie
dostepnych lub powszechnie zapewnianych,

o zapewnienia, ze instytucje prywatne, ktére oferujg urzadzenia i ustugi
ogolnie dostepne lub powszechnie zapewniane, bedg braty pod uwage
wszystkie aspekty ich dostepnosci dla os6b niepetnosprawnych,

o popierania innych odpowiednich form pomocy i wsparcia 0s6b
niepetnosprawnych, aby zapewni¢ im dostep do informacji,

o popierania, od wstepnego etapu, projektowania, rozwoju, produkcji i
dystrybucji  dostepnych  technologii i systeméw informacyjno-
komunikacyjnych, tak aby technologie te i systemy byly dostepne po jak
najnizszych kosztach.
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— utatwianie mobilnosci os6b niepetnosprawnych, w sposéb i w czasie przez nie

wybranym i po przystepnej cenie.

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje sSrodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Bariery architektoniczne i

infrastrukturalne

Utrudnione poruszanie sie po miastach
Bariery architektoniczne w budynkach
uzytecznosci publicznej

Brak asystentow

Bariery infrastrukturalne, utrudnione
korzystanie z transportu

Problemy komunikacyjne

Tworzenie podjazdéw, wind, parkingéw
Likwidowanie kraweznikow
Zwiekszanie liczby asystentow w

budynkach uzytecznosci publicznej

4. Brak toalet dla os6b z
niepetnosprawnoscig

5. Usprawnianie $rodkéw transportu
publicznego

6. Brak odpowiednich oznaczen,

przewodnikéw, napisow, ttumaczy

jezyka migowego

Problemy ze strony spoteczenstwa

— Nieche¢, brak przygotowania ze
strony pracownikéw budynkow
uzytecznosci publicznej

— Niezrozumienie ze strony oséb bez
niepetnosprawnosci (nieumiejetnosc

niesienia pomocy)

1. Edukacja spoteczenstwa od
najmtodszych lat

Przeszkolenia dla pracownikow
urzeddw, komunikacji miejskiej, stuzb

porzgdkowych

Brak motywaciji ze strony oséb

niepetnosprawnych

— Brak dostepu do informac;ji

— Brak dostepu do powszechnie
dostepnych technologii
informacyjnych takich jak internet

— Brak kurséw z zakresu najnowszych

technologii

1. Tworzenie programéw motywujgcych
osoby z niepetnosprawnoscig do
samodzielnego zycia

Promowanie medialnego wizerunku
samodzielnej osoby z
niepetnosprawnoscig

3. Organizowanie kurséw z zakresu

najnowszych technologii
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12 Art. 12 Konwencji - rdwnosé wobec prawa, art. 13

Konwencji - dostep do wymiaru sprawiedliwosci

12.2 Art. 12 i 13 konwencji a stanowisko srodowiska oséb z

niepetnosprawnosciami

Jesli chodzi o réwnos¢ wobec prawa i dostep do wymiaru sprawiedliwosci, to nie sg
to kategorie zywo omawiane podczas debat i w kwestionariuszach. Przedstawiciele
srodowiska osob z chorobami przewlektymi nie majg w zakresie tylu zastrzezen.
Najczesciej wspominang barierg jest ograniczony dostep do informacji, brak

konsultacji w zakresie prawa.

U nas w Gdarisku, sg porady prawne dla osob niepetnosprawnych.
Ale sg takie ,widetki”, Zze w zasadzie nikt z nich nie moze skorzystac.
Ze jest to osoba powyzej dwudziestego pigtego roku zycia, ponizej
trzydzies... do ponizej czterdziestego pigtego... | cata masa jest
oczekiwan. Probowatam naszych konsultowa¢. Bo sg rozne
sytuacje. My mamy... No, byta potrzeba, ale nie udato sie. [D,
Warszawa, 5.10.2016]

Problemem jest to, ze czesto nie wiadomo, do kogo w ogdle sie zgtosi¢, gdzie
szuka¢ pomocy. Nie ma poradni czy spisu organizacji oferujgcych pomoc

prawna, nie ma jasnych instrukcji jak postepowac.

Jakie instytucje sg w Polsce odpowiedzialne o zadbanie o prawa i
wolnos$ci 0sob z niepetnosprawnoscig? PFRON jest takim troche
takg pewng ostojg, bo on dofinansowuje niektore projekty. Niektore,
ktore pozwalajg jakby w tym zakresie wspomoc okreSlone
Srodowisko w wiedze. Natomiast, z requty przy urzedach miasta,
funkcjonujg tak zwane osoby... tak zwane rzecznicy do spraw 0sob
niepetnosprawnych. Na mojg orientacje. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Brak punktow doradczych w placowkach publicznych, gdzie osoba
niepetnosprawna moze uzyskac¢ informacje do potrzebnej pomocy.
[D, Gdansk, 11.07.2016]
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Nieswiadomosc¢ wtasnych praw i mozliwo$ci. Chodzi tutaj, Zze osoby
takie nie wiedzg, gdzie majg sie na przyktad zgtosi¢ o jakgs pomoc,
Jakie majg tutaj prawa, jeSli chodzi o tutaj zycie. [D, Poznan,
30.06.2016]

Brakuje mi wsparcie w dniu codziennym w zakresie edukaciji
ekonomicznej, prawnej i psychologicznej. W wielu sytuacjach czuje
sie bezradna i osamotniona. Nie wiem nadal do kogo sie zgtosi¢ w
Sytuacjach nagtych, trudnych, gdy potrzebuje np. natychmiastowej
porady prawnej Ilub pomocy psychologicznej. Czesto czas
oczekiwania na wizyte Ilub kwestie finansowe uniemozliwiajg mi
korzystanie z niezbednej pomocy w powyzszym zakresie. [K, Lublin,
27.10.2016]

Podkresla sie, ze osoby z niepetnosprawnoscig nie zawsze sg swiadome swoich
praw, przy czym poziom sSwiadomosci zalezy przede wszystkim od najblizszego
otoczenia, srodowiska w jakim przebywajg. Najgorzej sytuacja prezentuje sie na
wsiach i w matych miejscowosciach, gdzie przewlekle chorzy majg utrudniony

dostep do réznego rodzaju organizaciji, fundacji czy stowarzyszen.

Oczywiscie, jej sytuacja jest ,na plus” jezeli to jest duza aglomeracja,
natomiast juz ,na minus” jezeli to sg mate miejscowosci. Ponadto,
wazne jest jeszcze, w jakim Srodowisku przebywa dana osoba. Bo
moze wspoipraca z organizacjami, czy jakie$ inne Srodowisko
przybliza wtasnie te prawa. Natomiast, jezeli jest wyizolowana, no to

automatycznie, tej SwiadomoSci nie ma. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Drodzy panstwo, ignorantia iuris nocet mowili Rzymianie, tutaj
nieznajomos¢ prawa przez osoby niepetnosprawne tez zostata przez
nas wskazana jako bariera Swiadomo$ci otoczenia, niemoZzliwoSc
skorzystania przez nas z nam przystugujgcych uprawnien [...] jezeli
Ja nie wiem, z jakich uprawnien moge skorzystac, trudno jest mi tez
roscic sobie to prawo od innych czy uswiadomic otoczenie o tym, ze

cos$ tak czy inaczej mi przystuguje. [D, Lublin, 28.06.2016]
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Niestety uwazam, ze SwiadomoS¢ oséb z chorobami przewlektymi
dotyczgca ich praw w niektorych grupach spotecznych jest bardzo
niska. Chorzy nie wiedzg co maja zagwarantowane w ramach opieki
panstwa, jakie Swiadczenia im przystugujg, a przede wszystkim
gdzie szukac pomocy. Nikt ich nie informuje o tym , a sami nie

potrafig odnalez¢ sie w danej sytuacji. [K, Krakdw, 13.06.2016]

Istotng barierg jest odlegtos¢ - kiopotliwe dojazdy, ale takze bariery
architektoniczne i komunikacyjne. Urzedy czy inne budynki czesto sg po prostu

niedostepne, a instrukcje, dokumenty napisane w sposob niezrozumiaty.

W duzych miastach dostep do informacji prawnej, czy prawnej
instytucji jest w naszym mniemaniu fatwiejsze, niz w miastach i
wsiach jest problem z dojazdem, niedostosowane pojazdy transportu
publicznego, czesto zty stan zdrowia o0soby nie pozwala
przemieszczac sie gdzie$ dalej do miejsc, gdzie po prostu mogg taka
informacje  uzyska¢. Mamy tez trudnosci w  uzyskaniu
dofinansowania na zniwelowania czy barier architektonicznych w
placéwkach publicznych, czyli tej sprawczosci o ktérej mowilismy, ze
osoby, ktore by chciaty, probowaty, natomiast sama dokumentacja,
ktora jest czesto niezrozumiata juz na samym starcie po prostu
Zniecheca te osoby i jest dla nich trudna, kfopotliwa i nie majg w tym
tez wsparcia.[D, Gdansk, 11.07.2016]

Dla osoby z wysokg krotkowzrocznoscig rozmiar czcionki jest zbyt
maty, jesli jest wiele formularzy do wypetnienia. W komisji wyborczej
nie ma osoby postugujgcej sie jezykiem migowym. W lokalach
wyborczych sg bariery architektoniczne — jeSli jest podjazd na
zewngtrz to wewngltrz sg do pokonania schody. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Problemem sg tez niejednolite przepisy prawne, ktére od oséb z
niepetnosprawnoscia wymagajg czujnosci, koniecznosci sprawdzenia ich np. w

przypadku wyjazdu do innego miasta.

155



Wspomnielismy takze o jako problemie czy brak ujednolicenia zasad
dotyczgcych opieki nad osobami niepetnosprawnymi, np. i tutaj
musze odwofac sie do, np. bilety. Przyktad, w naszym miescie w
Lublinie korzystanie z komunikacji zbiorowej, kazdy nas, niezaleznie
od dzielnicy zamieszkania moze skorzystaC z biletow ulgowych,
Jezeli jest osobg niepetnosprawng. W przypadku miasta stotecznego
Warszawy czy np. miasta Kielce juz tak nie jest, tutaj te uprawnienia
posiadajg tylko osoby, ktore sg mieszkaricami tych gmin. W jeszcze
innych gminach ,a jest ich blisko 3000 w Polsce, te uprawnienia
mogg byc¢ inne, jaki jest skutek? Przed wyjazdem do innej gminy
musimy sprawdzac, jakie sg warunki otrzymania danego
uprawnienia, ktore chcemy w tym miejscu skorzystac, czy jest to

fatwe? No oczywiscie, ze nie. [D, Lublin, 28.06.2016]

Odnosnie realizacji problemu z biurokratyzacjg oraz z finansami
trzeba zwrécic uwage takze na niejednorodne przepisy prawne.
Czasami wyktadnia prawa rozni sie w zaleznosci od urzednika.
Jeden urzednik dany przepis interpretuje w dany sposob, drugi
zupetnie odmiennie. Wiec nalezatoby to ujednolicic, aby w jakis
Sposob zrobi¢ z tym porzgdek i niewatpliwie kazdy przepis prawny
dotyczgcy osoOb niepetnosprawnych powinien by¢ konsultowany z
osobami  bezposrednio  niepetnosprawnymi.  [D, Wroctaw,
28..09.2016]

Przepisow prawnych nie znajq jednak nie tylko osoby z niepetnosprawnoscia, ale
rébwniez pozostali cztonkowie spoteczenstwa — lekarze, urzednicy, pracownicy

stuzb miejskich, itp.

Swiadome ignorowanie praw o0séb niepetnosprawnych przez
instytucje, takze lekarzy, tutaj nie mielismy tylko na mysh lekarzy
orzecznikow (...) ale takze szerzej, urzednikow, lekarzy, ktérzy mimo
Ze wspotpracujg albo niekiedy na materiale niepetnosprawno$ci, nie
Znajg tego prawa, nie znajg tej rzeczywistosci, nie rozumiejg i nie
czujg, nie majg Swiadomosci niepetnosprawnos$ci. Co powoduje po

naszej stronie, zZe najpierw musimy czesto bolesnie dla nas
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uswiadamiac, uczy¢, edukowac i w koncu w ostatecznoS$ci zmienia¢
lekarza bgdz no nie zatatwi¢ sprawy tak, jak byc zatatwiane powinno.
[D, Lublin, 28.06.2016]

Jesli chodzi o dociekanie swoich praw przez osoby przewlekle chore, barierg jest

réwniez brak jednoznacznej definicji ,,niepetnosprawnosci”’ w prawodawstwie.

Ja pozwolitem sobie przynies¢ na dzisiejszg debate opracowania
dwoéch znakomitych specjalistow z zakresu prawa pracy, pan prof.
Rutkowski z Uniwersytetu Jagielloniskiego i pani prof. Zak. (...)
zostaty  zaprezentowane definicje Z  roznych panstw
niepetnosprawnosci, systemu  orzekania  kompletnie  rozne,
kompletnie inne i kompletnie akcentujgce zupetnie inne, osobny
aspekt naszego uniwersalnego zycia. Nie mamy czegos$ takiego w
przypadku choroby jest choroba, definicia kropka. Czesto definicje
niepetnosprawnosci stajg sie instrumentem manipulacyjnym, ktory
umozliwia manipulowanie okre$lonych statystyk i to jest btad (...)
dlatego tutaj definicja jest podstawg do rozpoczecia jakichkolwiek

innych prac, dziatan czy rozwazan. [D, Lublin, 28.06.2016]

Trudnosci prawne wynikajg réwniez z wadliwego systemu orzecznictwa.

Te ftrudnoSci prawne wynikajgce z niekonsekwencji Systemu
orzecznictwa, tego np. moéwiliSmy o tym, Zze dostaje sie orzeczenia
na rok, osoba z zespotem downa dostaje orzeczenie na rok, czy nie
wiem osoba z niepetnosprawnoscig ruchowg | potem musi
udowadnia¢, ona jest nadal niepetnosprawna. [D, Poznan,
30.06.2016]

12.3 Rekomendacje srodowiska

Przedstawiciele srodowiska oséb z chorobami przewlektymi rekomendujg przede
wszystkim edukowanie ogétu spoteczenstwa w zakresie praw i mozliwosci oséb
z niepelnosprawnoscia. Wazne, by nie byta to grupa ,niewidoczna”, ktérej problemy

nie sg poruszane, bo nie dotyczg wszystkich. Z drugiej strony istotne jest edukowanie
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oséb z niepetnosprawnoscig, by miaty Sswiadomos¢ swych praw, ale by nie

promowacé w nich postawy roszczeniowej.

Pierwszg rzeczg, od ktorej powinnisSmy wyjsc, to jest ksztattowanie
Swiadomosci spotecznej. Zarowno 0SOb petnosprawnych, jak i
niepetnosprawnych. Tak? Ze moéwimy do osob petnosprawnych, o
osobach z niepetnosprawnoscig. Ale mowimy tez do osob z
niepetnosprawnoscig o ich prawach. A i o tym, Ze niekoniecznie
roszczeniowosc, to jest ta dobra cecha. To nie na zasadzie, ze nam
sie nalezy. Ale jakby uswiadamianie. Ja mowie wtasnie o Konwencji
o prawach 0sob niepetnosprawnych. | Zze to jest wspolna sprawa. Nie
tylko  Srodowiska  0sOb  niepetnosprawnych, ale  catego
spoteczenstwa, a w tym Swiata polityki i rzgdzgcych. [D, Warszawa,
5.10.2016]

Rekomendowane jest wprowadzenie systemu, w ktéorym kazda osoba
diagnozowana z chorobg przewlekta ,prowadzona jest” przez organizacje,
fundacje, ktéra odpowiedzialna jest za dostarczenie wszelkich niezbednych

informacji o przystugujgcych osobom z niepetnosprawnosciami prawach.

Brak swiadomosci wsrod takich osob o przystugujgcych im prawach,
postepowanie z chorobg. ...Nie mamy takiej wiadomoSci czy
powinnismy iS¢ do jakiejs komisji i postarac sie o jakie$ orzeczenie 0
stopniu niepetnosprawnos$ci, dofinansowanie, co my mamy robic z tg
chorobg. czesto nie wiemy gdzie mozemy sie zwroci¢ z tym
problemem, ktory mamy. Bo jeSli bedziemy, nie wiem, mieli jakg$
organizacje, dla osob, ktére majg jakie$ zwyrodnienia, chorujg na
mukowiscydoze to dobrze by byto, zeby lekarze mieli te
Swiadomosc, ze moze sie pani zgtosi¢ tu, tu, dostanie jakie$ tam

wsparcie od danej organizaciji. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Zobligowac pielegniarki, lekarzy do udzielania petnej informacji o

przystugujgcych choremu prawach. [K, Krakéw, 13.06.2016]

Niezbedne jest tez edukowanie os6b z niepetnosprawnoscia w zakresie

przystugujacych im praw.
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Aby utatwi¢ dostep osob przewlekle chorych do wymiaru sprawiedliwosci, konieczne

jest rowniez zniwelowanie barier architektonicznych.

Rekomendowane sg réwniez zmiany systemowe majgce usprawni¢ procedury
sgdowe — przyspieszenie procedur, utatwienie ich (trudnosci czesto wynikajg z
biurokracji), utatwienie ich zrozumienia poprzez upraszczanie jezyka dokumentow.

Utatwiony powinien by¢ réwniez dostep do doradcéw prawnych.

tatwosc¢ interpretowania, ze powinno byc tak zinterpretowane, jakby
sformutowane zeby mozna je byto tatwo zinterpretowac. Takze nie
wszystkie osoby niepetnosprawne formutki rozumiejg, no to
rozwigzaniem problemu bytby szerszy dostep do informacji prawnej,
do prawnika, wsparcie doradcy. [D, Gdansk, 1.07.2016]

Jesli chodzi o biurokratyzacje koniecznie jest uproszczenie procedur
formalnych, ograniczenie papierologii. Jesli chodzi o wniosek,
stopienn niepetnosprawnos$ci. Najbardziej btaha sprawa wigze sie z
takg iloscig dokumentow i koniecznoscig Kkilkukrotnych wizyt w
osrodkach, Ze dla niektorych osob jest to sprawa niestety nie do
przejscia, jezeli nie majg pomocy rodziny czy znajomych. [D,
Wroctaw, 28.09.2016]

Przedstawiciele $rodowiska rekomendujg tez wprowadzenie sankcji za

nieprzestrzeganie przepiséw Konwenc;ji.

Powinny byc¢ sankcje prawne za nieprzestrzeganie konwencji, to
uwazam rownoczesnie, ze konwencja nie jest w Zaden sposob rozna
od jakiegokolwiek innego prawa w kraju i za nieprzestrzeganie
Jakiegokolwiek przepisu powinny by¢ sankcje prawne, tak jak sg
sankcje prawne dla obywateli za nieprzestrzeganie przepisow, to tak
musza rowniez by¢ sankcje prawne, za nieprzestrzeganie przepisow,
rowniez za niewykonujgcych tych przepisow urzedow. [D, Poznan,
30.06.2016]
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12.4. Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whioski dotyczace pelnego uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w

zyciu spotecznym

1) Prawo podmiotowe o0soOb niepetnosprawnych do zatozenia rodziny znajduje
odzwierciedlenie w praktyce zycia spotecznego; zawarcie matzenstwa przez osoby
niepetnosprawne posiadajgce zdolnos¢ do czynnosci prawnych nie napotyka w

Polsce na przeszkody natury formalnej,

2) Polskie prawo uwzglednia natomiast odstepstwo od reguty powszechnosci prawa
0sOb do zawarcia matzenstwa przez osoby niepetnosprawne w stosunku do oséb z
gtebokg niepetnosprawnoscia intelektualng i potwierdzonymi medycznie chorobami
psychicznymi, ograniczajgcymi zdolnos¢ do odpowiedzialnosci za rodzine i
zagrozenie posiadania potomstwa obarczonego dziedzicznymi  chorobami

psychicznymi,

3) Zawieranie zwigzkow matzenskich i zaktadanie rodziny przez osoby

niepetnosprawne nie zawsze znajduje akceptacje w polskim spoteczenstwie,

4) Rodziny osob niepetnosprawnych nierzadko wymagajg wsparcia i pomocy ze
strony instytucji publicznych w realizacji swoich zadan i funkcji — nie jest to jednak
reguia.

Rekomendacje dla pelnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu

spotecznym

1) Wazrost zatrudnienia asystentéw rodziny w Os$rodkach Pomocy Spotecznej
przygotowanych do prowadzenia specjalistycznej pracy z rodzinami 0so6b
niepetnosprawnych i z rodzinami z osobg niepetnosprawng w celu wzmocnienia

wsparcia i pomocy w realizacji zadan i funkcji tych rodzin,

2) Prowadzenie lokalnych kampanii spotecznych na rzecz przetamywania barier w

procesie integracji spotecznej osob niepetnosprawnych w srodowisku lokalnym.
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12.5. Podsumowanie

W kontekscie zapisow konwencji KPON, zaniedbywane sg takie zobowigzania

panstwa, jak:

— Mozliwos¢ korzystania ze zdolnosci prawnej we wszystkich aspektach zycia,

na zasadzie réwnosci z innymi osobami

— Dostep OzN do wsparcia, ktérego mogg potrzebowac aby sprawnie korzysta¢

ze zdolnosci prawnej

— Zapewnienie OzN skutecznego udziatu we wszelkich postepowaniach

prawnych (bezposrednio lub posrednio, zwtaszcza jako sSwiadkéw), zarowno

na etapie sledztwa, jak i w innych formach postepowania przygotowawczego.

— Zapewnienie OzN odpowiednich  dostosowan proceduralnych oraz

dostosowan odpowiednich do wieku OzN.

— Zapewnianie poparcia dla odpowiednich szkolen dla os6b pracujgcych

w wymiarze sprawiedliwosci, w tym w policji i wieziennictwie.

Bariery wskazane przez Doradcow

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Bariery systemowe

— Niejednolite przepisy prawne

— Brak jednoznacznej definicji
Lhiepetnosprawnosci”

— Bariery architektoniczne i
komunikacyjne w urzedach i sgdach

— Nieznajomo$¢ przepiséw prawnych
przez cztonkéw spoteczenstwa

— Wadliwy system orzecznictwa

1. Szkolenia w zakresie przepisow
prawnych dla lekarzy, urzednikow

2. Likwidacja barier architektonicznych

3. Tworzenie funkcji asystenta w urzedach
i sgdach

4. Poprawienie dostepu do doradcow
prawnych

5. Usprawnianie procedur sgdowych

6. Wprowadzenie sankcji za

nieprzestrzeganie Konwencji

Brak dostepu do informacji

— Utrudniony dostep do doradcéw
prawnych
— Brak poradni, spisu organizacji

oferujgcych pomoc prawng

1. Informowanie o organizacjach na
poziomie lekarzy — od razu przy
diagnozie

2. Stworzenie wykazu organizacji
zajmujacych sie prawami oséb z

poszczegodlnymi typami
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— Utrudniony dostep do doradcéw na
wsiach i w matych miejscowosciach

— Niezrozumiaty jezyk dokumentow

niepetnosprawnosci

Brak swiadomosci oséb z
niepetnosprawnoscia w zakresie

wiasnych praw

— Brak dostepu do informacji
— Utrudniony dostep do organizacji,

szczegolnie na wsi

Edukowanie oséb z
niepetnosprawnoscig w zakresie
wtasnych praw

Nie promowanie postawy roszczeniowej
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13 Art. 29 Konwencji - udziat w 2zyciu politycznym i

publicznym

13.2 Art. 29 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

W opinii sSrodowiska prawo do udziatu w Zzyciu politycznym i publicznym jest,
natomiast osoby przewlekle chore korzystajg z niego w ograniczonym stopniu. Na
debacie i w kwestionariuszach poruszano gtownie watek udzialu w wyborach
demokratycznych oraz braku swiadomosci wtasnych praw i mozliwosci oséb z

niepetnosprawnoscia.

Brak wsparcia srodowiskowego wywotany brakiem wiedzy po stronie lekarzy,
co do istniejgcych organizacji oraz podmiotéw realizujgcych pomoc dla oséb
niepetnosprawnych. Diugofalowo wplywa to negatywnie na mozliwosci dziatania,
gdyz jednostka sama wszystkiego nie zdziata, a nie wie gdzie moze szuka¢ oséb o

podobnych problemach.

Podkreslano réwniez brak oséb z niepetnosprawnoscig w polityce, ktére mogtyby

reprezentowac i czynnie wptywac na zmiany dotyczgce tej grupy.

Tak na przyktad w radach gmin, gdzie$ w powiecie, w wojewodztwie,
takich oséb nie ma. Chociazby, jezeli chodzi o niepetnosprawnos$c¢
ruchowg, czy tez jakgkolwiek inng. Owszem, w czasie kampanii
bardzo te sSrodowiska sq mile widziane i deklaracje sg jednoznaczne:
»,Na pewno pomozemy”. ,Na pewno wesprzemy”. A niestety, po tym,
to sie wszystko rozmywa i sie konczy, ze te obietnice nie sg, nie sg

realizowane. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Wskazano réwniez na problem faworyzowania jednych srodowisk oséb z
niepetnosprawnoscia kosztem drugich. Wynika to z tego, ze choroby przewlekte
czesto nie sg niepetnosprawnosciami dostrzegalnymi wizualnie. Dyskryminacja

takich srodowisk jest bardziej zauwazalna

Problemem jest rowniez niewystarczajgca moc sprawcza organizacji oséb z

niepetnosprawnoscia. Nie majg one wystarczajacego wsparcia finansowego, by
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moc aktywnie dziata¢ na rzecz srodowiska. Organizacje nie wspoétpracujg tez ze

soba, ograniczajgc sie nawzajem.

W naszym mieScie jest program wspofpracy organizacji
pozarzgdowych z miast z powiatem. Ale czy to co$ daje. Chodzg
panie. Chodzi zarzgd na takie konsultacje i dajemy propozycje.
Wiadomo, kazda grupa, organizacja chce, Zze tak powiem, tego
swojego jak najwiecej. Chociaz uwazam, ze u nas tak jest w miescie,
Ze wrzuca sie do jednego wora seniorow, niepetnosprawnych i
chorych. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Rzecz opiera sie o finanse a wifasciwe o ich wydatkowanie, zgodne z
przedsiewzietymi projektami — jeSli dane stowarzyszenie czy
organizacja nie ma Srodkow niewiele moze zaoferowacC swoim
cztonkom. Wymaga to niezwyktej operatywnosci i kreatywnosci 0sob
reprezentujgcych organizacje, stworzenie zgranego zespotu ludzi,
ktérym zalezy na niesieniu pomocy osobom chorym. [K, Wroctaw,
28.09.2016]

Natomiast istotng role w skali globalnej petnig organizacje
ogolnopolskie (...) Niejednokrotnie ich przedstawiciele majg
mozliwoS¢ wptywania na polityke publiczng, kreujg wizerunek osoby
chorej, sg obecni w mediach w tym takze spoteczno$ciowych.
Prowadzg rézne kampanie spoteczne. Utrzymujg sie ze Srodkow,
ktore sami zdobedg wygrywajgc konkursy, projekty, czasami z 1%.
Brak wygranego projektu rowna sie brak mozliwosci dziatania. [K,
Krakoéw, 13.06.2016]

13.3 Rekomendacje srodowiska

Jesli chodzi o udziat os6b przewlekle chorych w zyciu politycznym i publicznym, to
przedstawiciele srodowiska rekomendujg przede wszystkim 1) wprowadzenie
usprawnien utatwiajgcych korzystanie z prawa wyborczego, 2) promowanie
publicznego wizerunku aktywnej politycznie osoby z niepetnosprawnoscia, 3)

dazenie do realizacji swoich praw za pomoca rozmaitych narzedzi prawnych.
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Czyli poczgwszy od tego, ze idziemy na wybory. Domagamy sie od
naszych radnych, postow... z ich obietnic. Ale tez narzedzia prawne
Jakie mamy: petycje, konsultacje spotfeczne, uczestniczenie w
réznych ciatach doradczych, gdzie ten gtos powinien byc¢ styszany.
[D, Warszawa, 5.10.2016]

Niezbedna jest wspélpraca organizacji skupiajagcych sie na prawach oséb z
niepetnosprawnoscig miedzy sobga, a takze z wiadzami lokalnymi. Tlumaczenie
potrzeb, niezbednych zmian dostosowanych do specyficznych os6b przewlekle

chorych.

Jest bardzo wazna jakby wspotpraca, Scista wspofpraca wiadz
lokalnych, rzgdowych ze Srodowiskami, ktore znajg problem osob z

réznymi niepetnosprawnosciami. [D, Gdansk, 11.07.2016]

Jezeli zaczniemy rozmawiac z osobami, ktore sq odpowiedzialne za
podejmowanie decyzji, wtedy mozemy mie¢ pewnoSc, ze te osoby
bedg swiadome tego, Ze trzeba odpowiednio na przyktad oznakowac
budynki i tak dalej, tak, wiec musimy zdefiniowac¢ swoje problemy i

poOzniej musimy dziatac i tym sposobem. [D, Poznan, 30.06.2016]

Nastepnym  punktem jest dobra  komunikacja  pomiedzy
organizacjami pozarzgdowymi. Chodzi o to, zeby wychodzity ze
swojej, mamy jakiegos rehabilitanta, fizjoterapeute i chodzi o to, zeby

on tez wychodzit ze swoimi propozycjami. [D, Wroctaw, 28.09.2016]

Z drugiej strony powstawanie oraz dzialania ze strony tego typu organizacji i

stowarzyszen powinno by¢ odgoérnie monitorowane.

Uwazam, Zze polityka spoteczna powinna troche monitorowac
powstawanie, ilos¢ (...) czasem stowarzyszenia sg tylko na papierze
i mysle, ze gdyby te dziatania stowarzyszen i fundacji byty troche
nadzorowane, wspoétfinansowane przez pienigdze nasze publiczne,
ale z takg naprawde rzeczywistg kontrolg, to konkretne
stowarzyszenia(...) ale tych stowarzyszen jest bardzo duzo i moze
Jjuz za duzo, ale sg takie choroby przewlekte, ktore wymagajg, by

takie stowarzyszenia powstaty, wiec mogtby byc taki gtosem |
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podpowiedzig potem dla juz tutaj politykbw jak nalezatoby pomodc
osobom niepetnosprawnym z chorobami przewlektymi. [D, Gdansk,
11.07.2016]

Powinien zosta¢ wprowadzony system informowania o dziataniach organizaciji i
stowarzyszen — osoby zdiagnozowane z chorobg przewlekta powinny by¢
automatycznie, na poziomie lekarza, odsytane do odpowiednich organizacji, a
nastepnie przez nie prowadzone, informowane o swoich prawach, mozliwosciach.
Lekarz powinni mie¢ wiedze na temat istniejgcych w danym sSrodowisku

organizacji zajmujgcych sie osobami z takimi niepetnosprawnosciami.

Fundacje czy stowarzyszenia powinny byc¢ wtadnie takimi
koordynatorami dla osob z chorobami przewlektymi, one czasem
powinny pokazywac, jesli ja powiedzmy zgtosze sie — zgtaszam sie
do takiej fundacji, to ona mnie poprowadzi i za to powinny iS¢
pienigdze publiczne, czyli nawet tu kiedys tak rozmawiajgc, przy
zdrowiu sie odniose, ze warto, takim ciekawym pomystem bytoby w
momencie kiedy ja dostaje informacje od lekarza — mam takg, a takg
chorobe — to oprocz dokumentacji medycznej powinnam dostac
wykaz instytucji i tego nam brakuje, bo ja zostaje tylko z numerem
choroby i na tym sie konczy. [D, Gdarisk, 11.07.2016]

W zwigzku z dyskryminowaniem niepetnosprawnos$ci niewidocznych, zaleca sie by
organy wiladzy publicznej zwracaly szczegdélng uwage, by nie dokonywaé

rozroznien pomiedzy poszczegolnymi grupami osob niepetnosprawnych.

Niezbedne jest rowniez budowanie medialnego wizerunku aktywnej politycznie,
rozpoznawanej publicznie osoby z niepelnosprawnoscia, tworzenie kampanii
spotecznych motywujacych osoby przewlekle chore do aktywnosci politycznej i

informujace o przystugujgcych im prawach.

Stworzenie niezaleznego kanatu informacyjnego w mediach,
zapraszanie przedstawicieli organizacji  jak i samych
niepetnosprawnych opowiadajgcych o swoim Zzyciu i radzeniu sobie
w trudnych sytuacjach zyciowych. [K, Wroctaw, 28.09.2016]
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13.4. Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze

,»Swobody obywatelskie” na podstawie raportu Millward Brown
Realizacja swobod obywatelskich i praw politycznych

Na osiggany poziom realizacji przez osoby niepetnosprawne swobdd obywatelskich
oraz praw politycznych sktada sie szereg aspektéw zwigzanych z funkcjonowaniem
0sOb o bardzo zréznicowanych przyczynach i stopniach niepetnosprawnosci m. in.
dostep do urzedow i mozliwos¢ zatatwiania spraw obywatelskich; dostepnosc¢
informacji; mozliwosci oraz stan faktyczny zrzeszania sie os6b niepetnosprawnych;
realizacja prawa wyborczego; wspoétpraca podmiotdw zaangazowanych we
wspieranie integracji spotecznej oraz praw obywatelskich i politycznych oso6b

niepetnosprawnych; skala i przeciwdziatanie dyskryminaciji.

Zrealizowane badanie potwierdza duze zréznicowanie sytuacji poszczegdlnych grup
w zbiorowosci 0sOb niepetnosprawnych, ze wzgledu na rodzaje przyczyn
niepetnosprawnosci. Respondenci tak samo, jak w przekroju catosci wynikow, w
obszarze swobod obywatelskich i praw politycznych wyraznie eksponujg kategorie
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie jako szczegolng grupe odniesienia, dla ktorej
porownywanie sytuacji oséb z innymi przyczynami niepetnosprawnosci jest
nieadekwatne. Respondenci wskazujg osoby z dysfunkcjami narzgdu ruchu oraz
osoby niestyszgce i niewidome jako kolejne dwie specyficzne kategorie osob
niepetnosprawnych w konteksScie realizacji praw politycznych i swobod
obywatelskich. Respondenci  wskazujg  roéwniez  zroznicowanie  stopni
niepetnosprawnosci jako kolejng skale miary potencjatu trudnosci w omawianym

zakresie.
Wskazywane bariery:

¢ Architektoniczna zwigzana z lokalizacjg urzedéw w starych budynkach,

e Mentalna zwigzana z stosunkiem osob funkcjonujgcych razem z osobami
niepetnosprawnymi w przestrzeni publicznej,

e Administracyjna zwigzana z brakiem szczegétowych regulacji prawnych
stuzgcych ufatwieniom w poruszaniu sie w przestrzeni publicznej i w
Srodowisku instytucjonalnym,

e Brak woli i kultury organizacyjnej w lokalnym i regionalnym $rodowisku
instytucjonalnym,
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Na poziomie lokalnym wyraznie zarysowuje sie bariera komunikacyjna,
niedostrzegalna przez przedstawicieli instytucji dziatajgcych na poziomie
centralnym,

Brak kompleksowego wsparcia swiadczonego na réznych ptaszczyznach, w
tym poprzez terapie przynoszacego efekty przektadajgce sie na zwiekszanie
stopnia realizacji swobod obywatelskich,

Poddawana krytyce jest bariera prawna dla zawierania waznych zwigzkéw
matzenskich przez osoby ubezwlasnowolnione. Tego rodzaju bariery prawnej
nie posiada wiele ustawodawstw krajow Europy Zachodniej. Realizacji swobdd
obywatelskich osdéb niepetnosprawnych nie sprzyja réwniez regulowana
prawnie uznaniowos¢ urzednikdéw stanu cywilnego, ktorzy czasami podejmujg
decyzje o nieudzielaniu slubéw osobom, co do ktérych majg watpliwosci o ich
zdolnosci do skutecznego zawarcia zwigzku matzenskiego,

Relatywnie staba pozycja oséb niepetnosprawnych w obliczu przepiséw prawa

regulujgcych odbieranie dzieci rodzicom

Najwazniejsze uwarunkowania realizacji swobéd obywatelskich i praw

politycznych oséb niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i

lokalnym

Badanie  wskazuje na  stosunkowo rzadkie kontakty = organow
administracyjnych i sgdowych z osobami niepetnosprawnymi. W
wypowiedziach respondentéw pojawia sie stereotyp niesamodzielnej osoby
niepetnosprawnej,

Pogitebionej refleksji, a takze wysitku badawczego wymaga weryfikacja
wptywu postrzegania przez czynniki decyzyjne, niepetnosprawnosci jako
kategorii grupowej i jednostkowej - na ukierunkowanie dziatan
dostosowawczych. Wyniki zrealizowanego badania wskazujg bowiem, Zze
wcigz niepetnosprawnos$¢ bywa utozsamiana z dysfunkcjami narzgdéw ruchu,
Powaznym  problemem jest ograniczona wiedza  przedstawicieli
wyspecjalizowanych instytucji lokalnych o stanie i liczebnosci zbiorowosci
0s6b niepetnosprawnych zamieszkujgcych na okreslonym terenie (gminie,
powiecie),

Badanie przynosi informacje o osobistym zaangazowaniu pracownikow
panstwowych instytucji regionalnych i lokalnych w wyjasnianie kwestii
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urzedowych niezrozumiatych dla oséb niepetnosprawnych lub bezposredniej
pomocy w zatatwianiu spraw obywatelskich. Respondenci dostrzegajg
problem braku kompleksowych uregulowan w zakresie tworzenia przyjaznych i
funkcjonalnie dogodnych warunkow dla samodzielnosci 0soOb

niepetnosprawnych w tym obszarze.
Dostepnosé¢ informaciji

e Ograniczenia dostepnosci informacji obejmujg przede wszystkim osoby
niepetnosprawne sensorycznie (wzrok, stuch), ale ograniczenia te dotyczag
takze innych rodzajéw niepetnosprawnosci,

e Cho¢ stan dostosowania publicznych serwisbw WWW do potrzeb oso6b
niepetnosprawnych, w tym przede wszystkim osob niepetnosprawnych
wzrokowo i do potrzeb uzytkowanego przez te osoby specjalistycznego
oprogramowania komputerowego, znaczgco sie poprawit, to nadal srodowisko
wirtualne zawiera wiele barier,

e Respondenci postulujg zmiany w zakresie egzekwowania przepisow
dotyczacych dostepnosci informacji dla oséb niepetnosprawnych. Wsréd
proponowanych rozwigzan pojawit sie pomyst odbierania dochoddow
uzyskiwanych w ramach mechanizmu podatkowego 1% organizacjom, ktorych

strony internetowe sg niedostepne dla 0oséb niepetnosprawnych.
Realizacja prawa do zrzeszania sie i prawa do zgromadzen

e Osoby zaangazowane w dziatalnoS¢ na rzecz osob niepetnosprawnych,
zaréwno reprezentujgce podmioty lokalne, jak réwniez regionalne i centralne -
wyrazajg sie bardzo pozytywnie o obecnie realizowanym modelu dziatania
trzeciego sektora w obszarze niepetnosprawnosci,

e Wyspecjalizowane organizacje pozarzadowe stanowig niekiedy jedyng
alternatywe instytucjonalng wobec niedostatkéw systemowych,

e Organizacje pozarzgdowe czesto sg podzielone, ze wzgledu na stosowane

metody dziatania i podejscie do rozwigzywania identyfikowanych probleméw.

Wspoétpraca w zakresie realizacji swobod obywatelskich i praw politycznych

os6b niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym
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Dziatacze lokalnych organizacji spotecznych podajg brak statych form
wspotpracy, a przede wszystkim brak stabilnego finansowania ze strony
samorzadu terytorialnego jako gtdwny problem utrudniajgcy realizowang
dziatalnosg,

Organizacje spoteczne zgtaszajg potrzebe statego finansowania dziatan
realizowanych w trybie ciggtym oraz wsparcia w zakresie lokalowym,

W matych miejscowosciach oficjalne relacje instytucjonalne przeplatajg sie z

siecig kontaktéw personalnych i relacji nieformalnych.

Problem dyskryminacji a realizacja swobéd obywatelskich i praw politycznych

osob niepetnosprawnych

Problem dyskryminacji obejmuje takze podstawowe obszary funkcjonowania
0sOb niepetnosprawnych w spoteczenstwie, poczgwszy od ograniczania
prawa do przemieszczania sie przestrzennego, zgodnie z wilasnymi
predyspozycjami,
Ograniczanie mobilnosci przestrzennej w przewazajgcej mierze dotyka osob
niepetnosprawnych intelektualng lub osob chorych psychicznie, najczesciej ze
strony bliskich, w tym rodzin,
Wyniki badania nie wskazujg, by tego rodzaju dziatania dyskryminujace w
rodzinach dotyczyty cztonkéw rodzin bedgcych osobami z
niepetnosprawnosciami sensorycznymi lub ruchowymi,
U podtoza ograniczania mobilnosci przestrzennej cztonkéw rodzin bedgcych
osobami niepetnosprawnymi intelektualnie lub psychicznie lezy poczucie
wstydu w obliczu opinii w spotecznosciach lokalnych,
Niepetnosprawnosc¢ intelektualng w przekroju wynikow zrealizowanego
badania empirycznego nalezy wskaza¢ jako niepetnosprawnos¢ o
szczegoblnym charakterze, wyrdzniang jako szczegdlny rodzaj stygmatu.
Odnotowano  przypadki  dyskryminowania oséb  niepetnosprawnych
intelektualng i chorych psychicznie w dostepie do podstawowych praw, w tym
uczestnictwa na réwnych zasadach z innymi mieszkancami w zyciu
spotecznosci lokalnej,
Za przesadzone nalezy uznaé opinie o powszechnej tolerancji wobec osob
niepetnosprawnych, panujgcej w spoteczenstwie w regionach, w ktorych
badanie zostato przeprowadzone. Materiat zrodtowy zawiera informacje o
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przejawach nietolerancji wobec o0so6b niepetnosprawnych odnotowywane w
rozlicznych kontekstach. Nalezy przy tym dodac, ze wielu respondentow

informuje nas o zauwazalnej pozytywnej zmianie sytuacji.

Charakterystycznym zjawiskiem nie tylko dla Rzeczypospolitej Polskiej, lecz takze
odnotowywanym w innych krajach europejskich jest problem ,under reporting” tzn.
problem niedoszacowania skali. U jego podstaw lezy zjawisko nie skarzenia sie osob

dyskryminowanych. Skfada sie na to kilka zasadniczych przyczyn:

e niska swiadomos$¢ prawna w grupach mniejszosci spotecznych,;

e brak znajomosci srodowiska instytucjonalnego w zakresie niezbednym do
zgtoszenia naruszen wtasnych praw i dyskryminacj;

e brak zaufania do instytucji publicznych (obawy przed konsekwencjami,
otwarciem sie na dialog)

e poczucie ,pogodzenia sie” z wkasng sytuacjg przez osoby dyskryminowane;

e czeste przypadki bagatelizowania wtasnych negatywnych doswiadczen,
zwigzanych z dyskryminowaniem (np. odmowa wykonania okreslonej ustugi
nie jest traktowana jako praktyka dyskryminacyjna, a jedyng reakcjg jest

skorzystanie z tej samej ustugi w innym miejscu u innego dostawcy).

Badanie ukazato nadal identyfikowany niedostatek w zakresie spdéjnosci regulaciji
oraz dziatan w obszarze wspierania i wyréwnywania szans 0sob niepetnosprawnych.
Dlatego istnieje potrzeba wypracowania miedzyresortowej strategii obejmujgcej
kluczowe obszary integracji oséb niepetnosprawnych, ktéra w slad za nieuchwalong
ustawg na rzecz wyrownywania szans stanowitaby kierunkowskaz realnego
przetamywania barier i ograniczen funkcjonowania oséb niepetnosprawnych w

spoteczenstwie polskim.

13.5 Podsumowanie
W konteks$cie KPON zaniedbywane sg takie zobowigzania jak:

— zapewnienie, ze tryb glosowania oraz stosowane w zwigzku z nim urzgdzenia
i materiaty bedg odpowiednie, dostepne i tatwe do zrozumienia i uzycia,
— ochrone praw 0soOb niepetnosprawnych do tajnego gtosowania w wyborach i

referendach publicznych bez zastraszania, a takze do kandydowania w
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wyborach, efektywnego sprawowania urzedu i petnienia wszelkich funkcji
publicznych na wszystkich szczeblach rzgdzenia, utatwianie korzystania ze
wspomagajacych i nowych technologii tam, gdzie to wtasciwe,

— aktywnego promowania srodowiska, w ktdérym osoby niepetnosprawne bedg
mogty efektywnie i w petni uczestniczy¢ w kierowaniu sprawami publicznymi,
bez dyskryminaciji i na zasadzie rownosci z innymi osobami, oraz zachecania
ich do udziatu w sprawach publicznych, w tym do:

o udzialu w organizacjach pozarzgdowych i stowarzyszeniach
uczestniczacych w zyciu publicznym i politycznym kraju, a takze w
dziatalnosci partii politycznych i zarzgdzania nimi,

o tworzenia organizacji osob niepetnosprawnych w celu reprezentowania
0sOb niepetnosprawnych na szczeblu miedzynarodowym, krajowym,

regionalnym i lokalnym oraz przystepowania do takich organizaciji.

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje sSrodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier

1. Szkolenia w zakresie przepisow

Bariery systemowe o
prawnych dla lekarzy, urzednikow

— Niejednolite przepisy prawne 2. Wprowadzenie usprawnien
— Brak jednoznacznej definicji utatwiajgcych korzystanie z prawa
Lniepetnosprawnosci” wyborczego

— Brak 0séb z niepetnosprawnoscig w | 3. Wspotpraca organizacji skupiajgcych sie

polityce na prawach oséb z niepetnosprawnoscig
— Brak wsparcia finansowego dla miedzy sobg, a takze z wtadzami
organizacji lokalnymi
— Brak wspétpracy miedzy 4. Monitorowanie organizaciji

organizacjami

. . 1. Informowanie o organizacjach na
Brak dostepu do informacji

poziomie lekarzy — od razu przy

— Brak spisu organizacji oferujgcych diagnozie

pomoc prawng 2. Stworzenie wykazu organizacji
— Niezrozumiaty jezyk dokumentow zajmujacych sie prawami 0séb z
— Brak wsparcia srodowiskowego poszczegolnymi typami
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wywotany brakiem wiedzy po stronie niepetnosprawnosci
lekarzy, co do istniejgcych organizacji
oraz podmiotéw realizujgcych pomoc

dla os6b niepetnosprawnych

Brak swiadomosci oséb z . ,
1. Edukowanie oséb z

niepetnosprawnoscia w zakresie . . .
niepetnosprawnoscig w zakresie

wiasnych praw wiasnych praw

— Utrudniony dostep do organizacii, 2. Promowanie publicznego wizerunku
szczegolnie na wsi aktywnej politycznie osoby z

— Brak 0s6b z niepetnosprawnoscig w niepetnosprawnoscig
mediach
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14 Czes¢ XIlll. Art.6 niepelnosprawne kobiety (ujecie

horyzontalne na podstawie pozostatych artykutéw)

W opinii $rodowiska kobiety sg narazone na wieksza dyskryminacje. Srodowisko
opisujac sytuacje przewlekle chorych kobiet, wskazywato na te same problemy, co w

przypadku mezczyzn, przy czym jawity sie one jako bardziej natezone.

W Polsce kobiety sg na ogot gorzej traktowane — taka jest u nas
mentalno$c; przewlekle chore tym bardziej. Sg stabe, obcigzone
trudami leczenia, majg mniej pieniedzy, a wieksze wydatki. Nalezy
da¢ im godng rente chorobowg Ilub umozliwic prace za
satysfakcjonujgcg  pensje. Nalezy ufatwic im  dostep  do
Lpetnowarto$ciowej” opieki zdrowotnej. Jesli te warunki zostang
spetnione to z innymi problemami kobiety przewlekle chore poradzg
sobie same. [K, Wroctaw, 28.09.216]

Wzmianki dotyczace dyskryminacji kobiet pojawily sie podczas debat w
kontekscie zdrowia oraz rehabilitacji, zatrudnienia oraz poszanowania domu i

rodziny.

Jesli chodzi o kwestie zdrowotne, przedstawiciele srodowiska zwrdcili uwage na

problemy z rehabilitacja kobiet po mastektomii.

Jesli chodzi o kobiety po mastektomii. To ograniczenie w dostepie do
rehabilitantow jest znaczne. Kobiety takie muszg praktycznie po
operacji by¢ poddane rehabilitacji. Z Funduszu Zdrowia majg
bodajze 10 takich wizyt u rehabilitanta zapewnione, a tak naprawde,
zeby sprawnie funkcjonowac, to ta rehabilitacja powinna by¢ do

konca zycia. [D, Warszawa, 5.10.2016]

Gtowny nacisk ktadziony jest natomiast na niedostosowang do specyficznych potrzeb
os6b przewlekle chorych opieke nad kobietami w cigzy. Pracownicy szpitali czesto

nie sg przygotowani do prowadzenia cigzy kobiety z mukowiscydozg czy cukrzycy.

Tak naprawde jest 1 oSrodek w Polsce, ktory potrafi prowadzic te
kobiety, kilka byto przypadkow niestety zgonu, gdzie te kobiety byty

wyniszczone juz przed zajsciem w cigze, musimy leczy¢ na
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kompleksowg opieke, jest to wielodyscyplinarno$c i naprawde taki
lekarz ginekolog musi mie¢ wiedze albo musi wspofpracowac z
lekarzem, ktory prowadzi specjalistycznie taka chorg. [D, Krakow,
13.06.2016]

Gdzie lezata juz przed porodem, to tutaj poziom praktycznie zerowy,
Zona dostata kartke papieru z tabelkg, gdzie pani pielegniarka kazata
jej wpisywac wyniki swojego poziomu cukru, na tym sie konczyta
opieka cukrzycowa, tak? [D, Krakéw, 13.06.2016]

Szczegodlnie podkreslane byly przejawy dyskryminacji a nawet upokarzajgce
komentarze ze strony lekarzy prowadzacych cigze czy odbierajgcych pordd.
Przewlekle chore kobiety krytykowane sg za zachodzenie w cigze mimo choroby.
Wigze sie to sciSle z problemem braku odpowiedniego wyedukowania
spoteczenstwa, ktére odmawia osobom przewlekle chorym prawa do prokreacji

i zakladania rodzin.

Natomiast obelgi, z jakimi sie spotkatam, stowa, ktore ustyszatam na
temat tego, co ja powinnam zrobic itd., bytam w 8 miesigcu cigzy,
powiem, ze dziecie moje urodzito sie zdrowe, wspaniate, natomiast
oczywiscie ja mam SwiadomoSc, Ze jestem nosicielem choroby

genetycznej i przenosze ten gen. [D, Krakow, 13.06.2016]

Jesli chodzi o znalezienie zatrudnienia i rowng ptace, pozycja kobiet z
niepelnosprawnoscia oceniana jest tak samo jak kobiet bez
niepetnosprawnosci. W stosunku do mezczyzn sg dyskryminowane, chociaz
kobiety przewlekle chore, ktére przyznajg sie do swej niepetnosprawnosci majg

dodatkowe trudnosci z dostaniem badz utrzymaniem pracy opisane w rozdziale 5.

Rdznice pfci — no tutaj jedna i druga pte¢ majg te same problemy w
dostepie do pracy, chociaz kobietom np. tatwiej sie wyksztafcic, ale
trudniej znalez¢ prace. [D, Gdansk, 11.07.2016]
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15 Czes¢é XIV. Art.7 dzieci (ujecie horyzontalne na

podstawie pozostatych artykutéow)

W opinii sSrodowiska dzieci przewlekle chore doswiadczajg duzej dyskryminacji, oraz
nie uzyskujg wystarczajgcego wsparcia panstwa i otoczenia by méc w petni rozwijac

swoje mozliwosci, osobowos¢, samodzielnosc i niezaleznos¢.
Srodowisko dostrzega trzy gtéwne problemy:

1) Problem malej wrazliwosci lub bezsilnosci otoczenia na wrogie lub
niewlasciwe zachowania dzieci bez niepetnosprawnosci wzgledem

przewlekle chorych rowiesnikéw

Mogg by¢ one narazone na gorsze traktowanie przez swoich
rowie$nikow, ktére moze by¢ spowodowane ich odmiennoscig i nie
zrozumieniem tego przez ich petnosprawnych kolegow. Rodzice i
pedagodzy powinni usSwiadamiaC dzieci petnosprawne, Zze o0soby
niepetnosprawne nie sg gorsze niz oni, Sg po prostu inne i nie jest to
powdd do tego Zeby je gorzej traktowac, a wrecz przeciwnie powinno
sie im pomagac. [K, Wroctaw,28.09.2016]

2) Problem izolowania dzieci przewlekle chorych

Mysle, Zze nalezy nadal pracowac¢ nad integracjg dzieci przewlekle
chorych z dzie¢cmi zdrowymi. Nie powinno sie ich rozdzielac,
poniewaz pod wzgledem intelektualnym niczym sie nie roznig. Im
fatwiej zas$ dzieci z chorobami przewlektymi bedg w stanie
Skorzystac z rozwigzan poprawiajgcych ich komfort Zycia, tym fatwiej
bedzie im funkcjonowac. [K, Wroctaw,28.09.2016]

3) Problem niedostosowanej edukacji

Nalezy przede wszystkim wyedukowacC nauczycieli oraz studentow
na kierunkach nauczycielskich do postepowania z pracg z dzieckiem
z chorobg przewlektg. Takie szkolenia winny rowniez byc
wprowadzane w toku nauczania szkolnego by eliminowac przypadki

dyskryminacji powodowane niewiedzg. [K, Lublin, 27.10.2016]
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Oprocz tego wymieniane sg problemy zwigzane z leczeniem, szczegodlnie
wczesnym diagnozowaniem, oraz socjalnymi warunkami 2zycia. Rodzice
przewlekle chorych dzieci czesto zmuszeni sg zrezygnowac z pracy zawodowej na
rzecz catodobowej opieki nad potomstwem, co z kolei prowadzi do finansowej

marginalizacji catej rodziny.

Sytuacja tych dzieci jest szczegolnie trudna. Sg gorzej traktowane w
zakresie diagnostyki i efektywnego leczenia. Ich specyficzne
potrzeby edukacyjne sg czesto zaniedbywane. Przyczyna: brak
pieniedzy. Wiele z tych dzieci zyje dzigki ofiarnosci spofteczenstwa.
[K, Wroctaw, 28.09.2016]
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16 Czesé XV. Inne obszary dyskryminacji (nierédwnego
traktowania)

Przedstawiciele srodowiska osob z chorobami przewlektymi szczegdlnie podkreslaja,
ze aby zapobiegaC dyskryminacji, nalezy zaczgé od jej zrodet. Podkre$lajg, ze
istnieje ré6znica miedzy naukg tolerancji, ktora jest niewystarczajgca, gdyz wcigz

dziata na zasadzie opozycji my-oni, a integracjq.

Chyba najlepszym sposobem walki z dyskryminacjg jest integracja,
bo dotyczy Zzrodet nierdwnego traktowania, a nie jego efektow.
Problemem jest, ze stawia sie nacisk na tolerancje i opieke. To sg
wazne rzeczy, ale chyba zbyt powierzchowne zeby zbudowac na
nich spoteczno$ci integracyjne. Tolerowanie niepetnosprawnych
wyzwala przekonania w stylu: ,ja cie szanuje ale...”. Duzo lepsza od
tolerancji jest wspotpraca i integracja. Rozwdj spofeczenstwa
obywatelskiego i mozliwos¢ wychodzenia z wtasnym propozycjami
zmian prawnych, systemowych i wszelkich innych. Czyli
podsumowujgc: emancypacja i wspotfpraca zamiast tolerowania i
Skupiania uwagi tylko na rehabilitacji medycznej. Co po tym, ze
moge porusza¢ sie po miescie, bo jestem pod wzgledem
medycznym dobrze zrehabilitowany i tolerowany na tyle, ze nie grozi
mi niebezpieczenstwo? Dalej nie mam gdzie pdjS¢ i z kim

uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. [K, Krakéw, 13.06.,2016]

Wspominane sg rowniez przejawy przemocowych zachowan wobec oséb z
niepetnosprawnoscia, ktére réwniez wynikaja z niezrozumienia. Przedstawiciele
srodowiska os6b przewlekle chorych wymieniajg negatywne przyktady zachowan
zachodzgcych w placéwkach opieki dziennej i catodobowej. Poruszajg réwniez
kwestie szkodliwego dla zdrowia osob przewlektych podejécia w aresztach czy

wiezieniach.

Niepokoi mnie widoczne przejawy przemocy wobec 0SOb
niepetnosprawnych ~w  placowkach dziennej, a zwfaszcza
catodobowej opieki, ktore ze wzgledu na swoj stan zdrowia

pozbawione sg nierownego traktowania. Niejednokrotnie spotkatam
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sie z przemocg fizyczng (popychanie, szarpanie), psychiczng
(odrzucenie, brak akceptacji, wyzwiska, krzyki), zaniedbaniem (brak
dostarczania  wystarczajgcej ilosci  pokarmu, lekcewazenie
odczuwalnego bolu przez osoby niepetnosprawne). Moim zdaniem
jest zbyt mato kontroli w takich placowkach i aby to zmienic, nalezy
monitorowac sytuacje podopiecznych w wyzej wymienionych
instytucjach. [K, Lublin, 27.10.20.16]

W aresztach czy zaktadach karnych czesto osoby z chorobami
przewlektymi (cukrzyca) traktowani sg jak pijacy czy alkoholicy, bo
podejrzanie, betkotliwie sie zachowujg w sytuacji, gdy majg obnizone
lub podwyzszone wartosci cukru we krwi. Ponadto troska o zdrowie
takiej osoby w tych zaktadach jest na Zzenujgco niskim poziomie, a
czesto w ogole jej nie ma. Wiezien z chorobg przewlekta ma
utrudniony dostep do lekarza, lekow i sprzetu wspomagajgcego
leczenie, bo czesto jest uznawany za narzedzia niebezpieczne (igty,
wstrzykiwacze insuliny). [K, Lublin, 28.06.2016]
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