Fundusze Unia Europejska | ~**

Eu ropejskle i Europejski Fundusz Spoteczny Lk
Wiedza Edukacja Rozwdj *

SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 01.06.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Zaburzenia i urazy neurologiczne

Miejsce debaty: Krakow

Moderatorzy: Katarzyna Kazanska, Matgorzata Kazanska-
Pitat, Zofia Brzozowska

Ekspert: Marian Anasz

Liczba uczestnikow: 23

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswieconych $rodowisku osoéb z zaburzeniami i urazami neurologicznymi Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiegiem obszar $rodowiska 0sob z zaburzeniami i
urazami neurologicznymi z wojewodztwa matopolskiego, swigtokrzyskiego i todzkiego. W
debacie uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. cztonkowie organizacji dzialajacych na
rzecz 0sOb niepetlnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te,

ktorych glos w debacie bedzie cennym dla catego srodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 23
Liczba uczestnikow z niepelnosprawnoscia: 12
Procent uczestnikoéw z niepetnosprawnoscig: ~ 52,17%
Liczba kobiet: 17
Procent kobiet: 73,91%
Liczba mezczyzn: 6
Procent mezczyzn: 26,09%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzi¢li udzial w debacie:

1. Kieleckie Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Rozsiane (SM)

2. Matopolski Sejmik Os6b Niepetnosprawnych, Krakow

3. MOPR w Kielcach
b
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Polskie Stowarzyszenie Ludzi Cierpiacych na Padaczke Oddziat L.odzki
Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Migsniowych Oddziat Regionalnyw Lodzi

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial w Krakowie

N oo g B

chrzanowski
8. PTSR Konskie
9. PTSR, Oddziat w Krakowie
10. Stowarzyszenie Osob z Chorobg Parkinsona 1 ich Rodzin "Stonik"
11. Stowarzyszenie Ostoja

12. STOWARZYSZENIE ZEGLARZY NIEPELNOSPRAWNYCH ,, KEJA”
Obszary:

— Cze$¢ L. Art.25 Zdrowie i art. 26 Rehabilitacja
— Czes¢ II. Art.24 Edukacja
— Czes¢ II1. Art. 9 Dostepnosé 1 Art. 20 Mobilnos¢

—  Czes¢ IV. Art. 4 Swiadomo$é wlasnych praw. Empowerment

Obszary

Czesc I. Art.25 Zdrowie i art. 26 Rehabilitacja

a. zakres i przejawy dyskryminacji

Powiatowa Grupa Wsparcia Oséb Dotknietych Choroba Parkinsona w powiecie

e niedostateczny poziom wiedzy o chorobach neurologicznych (Parkinson, SM)

wsrod lekarzy, brak dobrego leczenia

Uczestnik : Ja reprezentuje dosy¢ specyficzne schorzenie, jest to schorzenie
nalezgce do chordéb rzadkich. To jest, znaczy, ze w Polsce choruje nas tylko
okoto 80 tysiecy oséb.[...] . Lekarz, do ktdrego ide, neurolog i mowieg, na co

jestem chory to wychodzi zaciekawiony zza biurka i méwi — jeszcze nikogo nie

widziatem z chorobg Parkinsona, jak to sie objawia?
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Uczestnik : [...] u nas np. w tym momencie wprowadzili, ze raz na 3 m-ce
idziemy po leki, dostajemy na 3 m-ce i mamy taki dostep do neurologa, jezeli
by sie cos$ dziato, no to sami panstwo wiecie, ze trzeb miec skierowane,
trafiamy od Kajfasza do Annasza, od 1go lekarza do 2go, no i jeszcze tutaj
wymagane, zebysmy my wiedzieli o swojej chorobie, no wstyd powiedzie¢,
trafitam na pogotowie, méwie panu doktorowi, no bo niestety, my sie musimy
tak sami troche obserwowac¢ w tym stwardnieniu rozsianym, prosze go, zeby
mi przepisat gamme, a on mi sie pyta, na co to jest, co to jest za choroba i co
pani dolega. No to o czym my tu méwimy, jak jeszcze lekarze nie majg pojecia
o niektérych chorobach,...

Uczestnik : [...] chciatbym tutaj podkresli¢, ze sSwiadomo$é lekarzy rodzinnych
na temat choréb specyficznych jest bardzo znikoma, [...] postawili mi diagnoze
w 91szym roku. | przez 3 lata szukatem w Internecie , w stowarzyszeniach , co
to jest stwardnienie rozsiane, z czym to sie je. Bo nawet lekarze mato wiedzieli
na ten temat, ale to byto 20 pare lat temu, ale przychodzi do mnie dziewczyna
dwa lata temu i méwi tak, byta u lekarza rodzinnego i lekarz jej méwi tak — no
jestes chora na stwardnienie rozsiane, nie mozesz urodzi¢ dziecka, nie mozesz
zaj$¢ w cigze. Mnie oczy wychodza na wierzch, co on opowiada? No jezeli
tutaj zaczyna od straszenia tej dziewczyny, no niestety jest znikoma
dostepnosc¢ do tych lekarzy, jest, jak juz wiemy, kolejki sg bardzo duze, gdzie
no jezeli cos sie wydarzy, no niestety jest to tragedia, zeby sie do takiego
lekarza dostag,[...] nie ma respektowania odpowiedzialnosci,
odpowiedzialnosci za btedy, btedy, jakie péZniej my ponosimy. Ja jestem tego,
mozna powiedzieé, czystym przyktadem, gdzie po 17 latach okazato sig, ze nie
mam stwardnienia rozsianego. Przez 17 lat bytem truty lekami itd. | lekarze
doprowadzili do tego takiego stanu, w jakim dzisiaj jestem, takze dzisiaj, zeby
sie zdiagnozowad, trzeba do 3,4,5, lekarzy jechaé, czy rzeczywiscie tak jest. Czy
nie jest inaczej. Bo Ministerstwo Zdrowia ogranicza srodki na badania itd.
Wtedy w 91szym roku lekarz, a to byt, oddziat kliniki krakowskiej w Kielcach,
nie powiedziat mi — cztowieku, jedz, zréb sobie rezonans. Byt wtedy w
Krakowie, w Warszawie ten rezonans. Nie. On czut sie Bogiem, bo on jest dr
hab., on mnie zdiagnozowat, ja sie z tym pogodzitem itd. Takze tutaj przede
wszystkim rowniez Swiadomosé tych lekarzy, zeby oni sie sami doksztatcali,
ale tez i odpowiedzialnos¢ za to, co robia. A ja jeszcze raz powtarzam, nie ma
zadnej odpowiedzialnosci, a my jestesmy tutaj pdzniej cierpimy przez to.

Uczestnik : [...] to tyko powiem, szpital Banacha w Warszawie, neurologia
dziecieca, 2,5 roku do 3 lat czekamy na wizyty, prywatnie w ciggu tygodnia
mozna sie dostac. Nastepnie diagnozowanie, np. dzieci genetyka, czekalismy
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na wynik 6 czy 8 miesiecy. No to jest dramat po prostu. A jeszcze dodam 1
rzecz, ze jak juz chodzi o edukacje lekarza, bo to sie tak nazywa, my jako
rodzice jesteSmy czesto gesto bardziej wyedukowani i taka np. lekarka
dzwoni, pyta sie - co by pani powiedziata innemu pacjentowi? Mamy taka
swoja grupe, poniewaz moje dziecko choruje na dystrofie miesniowa
Dischena, mamy takg grupe nieformalng na facebooku, gdzie my sie po prostu
jako rodzice, tam jest nie wiem, ile jest Paulina tych osdb, z 300? My sie
wymieniamy doswiadczeniami, 1 dziecko jest w takim stanie z dalej
zaawansowang choroba, w ten sposéb sobie radzimy, nie mamy wyjscia.

Uczestnik : Natomiast to, co pan méwit odnosnie szkolenia lekarzy, czesto to,
co pan mowi, prof. Bogucki czy inny prof. Na takim szkoleniu bedzie, ale on
wie, jak diagnozowad, a czesto pacjenci trafiajg do 1szego lepszego
neurologia, ktéry zbywa pacjenta albo ztg diagnoze stawia i péZzniej dopiero
jest problem, bo trzeb szuka¢, ze jednak moze to nie to i zanim taki pacjent
zostanie zdiagnozowany, dziewczynka, ktéra nie siedziata nigdy, zostata
zdiagnozowana dopiero w drugim roku zycia, ze ma rdzeniowy zanik miesni.
Bo zadne neurolog tego nie potrafit wczesniej zrobic i tutaj szkoli¢ trzeba od
podstaw tych nauczycieli, tych lekarzy, ktorzy sg pierwsi w kontakcie, a nie
tych, ktdrzy sg juz wtasnie profesorami i doskonale sie znajg na tym, co robia.

Uczestnik : Ja chciatam jeszcze dodac w kwestii chordb rzadkich, poniewaz
moja mama tez choruje, akurat byta diagnozowana przez wspomnianego
profesora, sama diagnoza to jeszcze nie wszystko, tak? Bo po tej diagnozie,
jak sie okazato, ze to jest choroba nieuleczalna, no wtasciwie dostata wypis ze
szpitala, dalsze leczenie w poradni neurologicznej i nawet lekarze czy profesor
dalszych instrukcji, tak , postepowania nie udzielili, dopiero rzeczywiscie ta
silna wtadza w Polsce, jaka sg organizacje pozarzgdowe, pomogta, tak? Bo po
trafieniu do towarzystwa zostaliSmy pokierowani, tak? Jak dalej postepowaé,
ze rehabilitacja jest istotna, a sama diagnoza, samo szkolenie lekarzy tez
oczywiscie jest wazne, natomiast mysle, ze lekarze nie sg tutaj, to juz jest na
etapie pewnie studiéw medycznych, szkoleni, jak postepowaé z chorym, jak
go dalej kierowad, instruowac, takze to tez jest istotne

e brak wiedzy na temat choroby wsrdd spoteczenstwa

Uczestnik: Nie wiecie o tym panstwo tez, ze sg inne objawy, zaburzenia tzn.
frisingi, ktérych sam niejednokrotnie doswiadczytem na ulicy, moéwimy o
dzieciach niepetnosprawnych, ja powiem moze - to, co powiem, jest
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niepopularne, ale dzieci wzbudzajg litos¢, prawda? | fza zakreci sie w oku, a ja
sie siedzgc na chodniku usliniony bytem jak pijak, jak degenerat, dlatego te
opaske teraz nosze na reku, ze jestem chory na chorobe Parkinsona i prosze,
pomadzcie mi. To, ze ja nie moge w tej chwili mowic i sie ruszyé i ze mam
martwa twarz, to nie znaczy, ze jestem pijany ale inaczej chory. Jestesmy...i
brak swiadomosci w spotfeczenstwie, brak informaciji.

e Brak dostepu do rehabilitacji

Uczestnik: [...] a pani konsultant neurologiczny, pani profesor mowi, ze w
Polsce jest niewielu fizjoterapeutéw. Jest bardzo duzo w todzi jest uczelnia,
ktora szkoli fizjoterapeutdw, ale kochani, jezeli sie likwiduje oddziaty i etaty
oddziatéw rehabilitacji w szpitalach ,to oni nie majg pracy. Na stacji
benzynowej pracuje, w sklepie jako sprzedawca, fizjoterapeuta. Wiem o tym
doskonale, od 8 lat organizuje turnusy rehabilitacyjne dla oséb z chorobg
Parkinsona, sam spotecznie zorganizowatem rehabilitantow, [...] ale
stuchajcie, to jest wszystko, co nas bardzo irytuje, brak swiadomosci. | to, ze
spotecznie pracujg z nami fizjoterapeuci, logopedzi, to tylko zastuga moze
charyzmy tego, ktory ich przyciagnie, to jest bardzo ,bardzo istotne, bo jezeli
my nie bedziemy dziata¢, jezeli my sie sami nie zaktywizujemy, to nam nikt nie
pomoze z zewnatrz, chory sam musi szuka¢ pomocy i sam sobie pomagac,

e Brak spdjnego systemu leczenia i wsparcia dla oséb z chorobami
neurologicznymi

Uczestnik : Ja bardzo chciatabym sie odnie$¢ tu do pana przed chwilg
maowigcego a mianowicie do tego, ze u nas witasciwie w Polsce nie funkcjonuje
taki zsynchronizowany system stuzby zdrowia z placdwkami wsparcia
dziennego, ktére w sytuacjach wtasnie, w jakich pan sie znalazt, wysztyby na
pewno naprzeciw pana oczekiwaniom ,ja zajmuje sie osobami starszymi ze
zdiagnozowang chorobg Alzheimera, ale i nie tylko, z innymi zaburzeniami
czynnosci psychicznych i wydaje mi sie, ze lekarze nie majg takiej ogdlnej
wiedzy dotyczacej stanu funkcjonowania psychicznego osoby, ktéra zostata
dotknieta konkretng chorobg. Co mam na mysli, mianowicie to, ze oprécz
stosowania samej farmakoterapii bytoby bardzo dobrze, gdyby lekarze mieli
taka orientacje, ze sg o$rodki, ktore sg osrodkami terapeutyczno —
psychologicznymi i wiadomo, ze my nie petnimy funkcji absolutnie placéwki
stuzby zdrowia, tylko jestesmy tak jakby wsparciem psychicznym dla osoby,
ktéra musi pokonywac swojg chorobe i moge oprzec sie na wtasnych
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doswiadczeniach zawodowych, gdzie z doswiadczen wiem, ze osoby, ktore w
jakis sposéb zostaty dotkniete chorobg, bo tez mam osoby z chorobg
Parkinsona, bardzo fajnie odnalazty sie wtasnie dzieki takim o$rodkom
wsparcia dziennego.

o Brak kompleksowego leczenia chorych

UCZESTNIK : [...] opieka u nas powinna by¢ takiego chorego wtasnie z choroba
specjalng catosciowa, a nie tak, zeby dany chory chodzit do jednego lekarza,
potem ten mu wypisuje , do nastepnego i to nie o to chodzi, tylko sg terminy i
te terminy nas gubig, bo my zamiast lepiej sie czu¢, to my sie coraz gorzej
czujemy i to trzeba zlikwidowac, lekarz méwie catosciowy, bo nie tylko mamy
te chorobe, ale tez oprdcz tego inne tez, ktére podlegajg wtasnie leczeniu i to
natychmiastowemu.

. identyfikacja barier
brak dostepu do skutecznego leczenia na poziomie lekarza pierwszego kontaktu
i specjalisty
niski poziom wiedzy na temat chordb neurologicznych wsréd lekarzy

brak informacji o objawach choréb i sposobach niesienia pierwszej pomocy wsréd
spoteczenstwa

. ograniczony dostep do rehabilitacji
brak spdjnego systemu wsparcia i leczenia dla chorych neurologicznie,
brak informacji i istniejgcych lokalnych osrodkach wsparcia

brak kompleksowego podejscia do leczenia chorych z chorobami neurologicznymi

potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

1. reformaizmiany organizacyjne w leczenia chorych na choroby neurologiczne:
epilepsja, Parkinson, SM itd.

2. Podniesienie poziomu leczenia

E.
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3. Zwiekszenie dostepu do informacji na temat leczenia i rehabilitacji

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik : Jedna dobra praktyka, jedna dobra praktyka. W Krakowie mamy poradnie
stwardnienia rozsianego, termin wizyty 2-3 dni.

Uczestnik: Mysmy z grupg 14 oséb skrzykneli sie, wzielismy pod swojg opieke panig
neurolog, ktérg , przeszta na naszg sprawe i ona nami dyryguje. Wystarczy, ze powie,
jak zazywac leki, jak sie rehabilitowa¢, cata grupa juz wie i te 12 oséb nie musi chodzi¢
co chwile do tego samego lekarza, w zwigzku z tym jest to tez sposdb na ...Lekarka,
tak.

e. postulaty, propozycje i rekomendacje
1. reforma stuzby zdrowia
2. refundacja lekéw, dostep do nowoczesnych lekow
3. dostep do systemu statej profesjonalnej rehabilitacji

4. zwiekszenie opieki nad indywidualnym chorym przez wprowadzenie opiekuna
medycznego ( np. pielegniarka sSrodowiskowa), osoby, ktdra udzielataby
informacji o mozliwym wsparciu wynikajgcym z prawa a takze rehabilitacji i
lokalnej pomocy swiadczonej w Srodowisku.

5. Zwiekszenie refundacji zakupu sprzetu rehabilitacyjnego

6. Zwiekszenie swiadczen rentowych i socjalnych

f. Inne zagadnienia

E.
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Czes¢ Il. Art.24 Edukacja

a. zakres i przejawy dyskryminacji -

brak powszechnego dostepu do przedszkoli dla dzieci z niepetnosprawnoscia
neurologiczng (epilepsja)

Uczestnik: Z doswiadczenia i z telefondéw, ktére otrzymuje od rodzicéw, to
osoby chore na padaczke, tzn. te neurologiczne sprawy. To rodzice majg
bardzo duzy problem, zeby te dzieci odda¢ do przedszkola, poniewaz zadna z
opiekunek nie chce sie zajmowac tymi osobami, dlatego, ze nie zna tego
schorzenia.

Uczestnik: Ja jeszcze o przedszkolach powiem tak, w Krakowie sg przedszkola
dostosowane dla dzieci niepetnosprawnych, ja moge powiedzie¢ o jednym,
ktdre znam, z ktérego korzystam, do ktérego przychodze odwiedzac.[...] pani
dyrektor podeszta wspaniale do tej sytuacji, dostosowata, dostata fundusze i
dzieckiem tym sie pieknie zajmuja, przychodzi psycholog, logopeda i
naprawde pracujg i tak bym chciata wiecej zeby byto tych przedszkoli w
Krakowie. Wiem, ze w Hucie sg przedszkola, nie jest ich duzo,[...] jest mato, a
tych dzieci jest bardzo duzo. Przede wszystkim trzeba przygotowad
spoteczenstwo, srodowisko i rodzicéw, bo to dziecko jest tak samo kochane
jak to sprawne]...]

Uczestnik : Ja chciatam powiedzieé na przyktadzie Kielc, w Kielcach sg 2
przedszkola integracyjne na cate miasto, przyjmujace dzieci z
niepetnosprawnoscia, z samorzagdowych przedszkoli. Jesli chodzi o te
prywatne, to wiem, ze rowniez przyjmowane sg dzieci, natomiast no jakby
nauczyciele sie troszke bojg, wszystko jest przyporzgdkowane temu, jakie sg
reakcje rodzicdw dzieci zdrowych, jesli dziecko jest problematyczne w
jakikolwiek sposdb, to z rozmdw z rodzicami wiem, Ze najczesciej konczy sie to
w ten sposdb, ze rodzice proszeni sg o zabranie dziecka.

Natomiast w takich przedszkolach tych samorzgdowych, to, co moim
zdaniem][...]Jstanowi problem to, dzieci z takimi neurologicznymi zaburzeniami
czesto majg [...] zaburzenia zachowania, prawda? [...] w kazdym razie
zachowujg sie po prostu inaczej, tak? | co najczesciej robig panie? [...] prosza
rodzicow, zeby przebywali w przedszkolu, albo dziecko jest odizolowane i jest
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za szybg, widzi réwiesnikow przez te szybe, beznadzieja, prawda?
[...]nauczyciele bojg sie podja¢ samodzielnej decyzji, odwazmy sie, zobaczmy
jak to dziecko wtasnie bez tej mamy z i tg grupg, by¢ moze to jest taki
problem.

Uczestnik:: Wydaje mi sig, ze gdyby ta opiekunka miata dziecko chore albo
niepetnosprawne, wiedziataby doskonale, jak sie zachowag, jak sobie poradzié¢
z innymi dzie¢mi ,wtedy na pewno by jej dziecko nie byto odizolowane [...]

e Brak dostepu do przedszkoli na terenach wiejskich

UCZESTNIK :Prosze panstwa, ja chciatem zwrdci¢ uwage na odmiennos¢
sytuacji panujgcych w miescie a w $Srodowisku wiejskim, bo tutaj stysze, ze sg
w miastach [...] przedszkola integracyjnych itd. [...] w Srodowisku wiejskim
mato tego, ze tych przedszkoli nie ma albo mozna je na palcach policzy¢, to
dostep dziecka niepetnosprawnego jest tam zaden, mozna powiedzie¢ zaden,
to samo jest réwniez z ksztatceniem w szkotach podstawowych

e Utrudniony dostep do szkét podstawowych na terenach wiejskich z powodu
braku transportu

Uczestnik: jezeli jest osoba niepetnosprawna [...] poruszajgca sie na wdzku
itd., gmina ma obowigzek takg osobe dowiez¢ do szkoty, ale wszystko sie
opiera na $rodkach finansowych, jakimi ta gmina dysponuje, czy ma transport,
czy ma samochdd, jezeli nie, problem jest zrzucany na rodzica, prosze
dowiezc.

Mato tego, nie wszystkie szkoty majg usuniete bariery architektoniczne, takze
jak widzimy tutaj nieraz albo w telewizji pokazujg problemy, ze taka osoba
jest znoszona przez kolegéw gdzies tam z ktdrego$ pietra po schodach itd. itd.
Takze tych barier jest bardzo duzo i méwie, tutaj jest réznica miedzy miastem
a wsig jest bardzo duza.

e utrudniony dostep do szkoty podstawowej i Sredniej z powodu
wystepujacych barier architektonicznych

Uczestnik: Mato tego, nie wszystkie szkoty majg usuniete bariery
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architektoniczne [...] taka osoba jest znoszona przez kolegéw gdzies tam z
ktoregos pietra po schodach itd. Takze tych barier jest bardzo duzo i méwie,
tutaj jest réznica miedzy miastem a wsig jest bardzo duza.

Uczestnik: Ale drodzy panstwo, nie czarujmy sie, bo dzisiaj szkoty nie sg
budowane od momentu, kiedy zesmy sie z tym problemem zetkneli, tylko to
sg stare budownictwa i np. u nas w Kielcach jest tylko jedno liceum [,,,] gdzie
mogg dzieci na wozkach inwalidzkich sie uczyé, no i niestety jest aspekt
finansowy, nie kazdg szkole sta¢ na podjazdy, no i dzieci sg tak, jak méwie, nie
majg szans, chciatyby i$¢ do innego liceum, lepszego, no i niestety

umieszczanie dzieci niepetnosprawnych w szkotach specjalnych pod
pretekstem niespetniania norm intelektualnych.

Uczestnik:[...] ja pracowatem przez 30 lat w administracji oswiatowej i co$ na ten
temat wiem, jak dziecko sie troche gorzej uczyto, do szkoty specjalnej, po co? Jak
dziecko byto niepetnosprawne, do szkoty specjalnej, po co nauczyciel ma sie
meczy¢? Stwdérzmy jeden rodzaj szkét, szkota normalna podstawowa majgca
obowigzek przyja¢ wszystkie dzieci, wszyscy razem majg sie uczyc.

brak dostepnosci do zajec integracyjnych dla dzieci niepetnosprawnych

Uczestnik: naprawde mam mase telefonéw odnosnie tego, co majg zrobic
(rodzice), bo dzieci nie moga korzystaé z niczego, z kultury, z wyjazdow do kin,

z wyjazddéw do teatréw, na wycieczki tez nie, bo zaden nauczyciel nie chce sie
podjac opieki nad takim dzieckiem

zbyt czeste wypychanie dzieci niepetnosprawnych na sciezke nauczania
indywidualnego w domu

UCZESTNIK :Jesli chodzi o rodzaj szkoty, oczywiscie najprosciej, ja w to wierze,
najlepsza jest szkota masowa, natomiast czy ona jest w obecnej chwili jakby
gotowa na to, zeby wszystkie dzieci mogty do niej chodzi, nie wiem. Pewnie
kazdy rodzaj szkoty ma swoje dobre i zte strony ,ja jako matka,[...] jestem
absolutnie zwolenniczka szkoty masowej, natomiast tu panstwa zdziwie, mdj
syn skonczyt szkote specjalng, uczylismy sie oczywiscie wszedzie, zaczeliSmy
od szkoty normalnej, pdzniej szkoty integracyjnej, w koricu wylgdowalismy w
szkole specjalnej, byt to zawsze mdj wybdr, nie moge powiedzieé, zeby ktos
mnie do tego zmusit, nie naleze do takiego typu rodzica, ktéry da sie zmusié
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do czegos$ naprawde, zawsze byta to przemyslana i przedyskutowana decyzja z
lekarzem, ktéry nas prowadzi i wydawato mi sie, ze dla dobra mojego syna,
tak? Jestem natomiast absolutnym przeciwnikiem i tu sie oboma rekami
podpisze, przed nauczaniem indywidualnym na terenie domu, a najczesciej
jest takie u nas w kraju stosowane [...]

Uczestnik : Moze ja zaczne, konczac poprzedniag mojg wypowiedz, bo jeszcze
tam byt watek nauczania indywidualnego w domu, uwazam, ze tez to jest
potrzebne, ale w wyjgtkowych przypadkach, kiedy dziecko nie moze
uczeszczac do szkoty, tak? U mnie w szkole np. sg dzieci, ktére majg nauczanie
indywidualne szkole, na niektdérych przedmiotach, na ktérych, jak to mtodziez
mowi, nie ogarniajg pewnych rzeczy, muszg miec indywidualne podejscie
nauczyciela.

wykluczanie dzieci niepetnosprawnych z zaje¢

Uczestnik :Ja [...] mam kontakty z dzie¢mi z problemami neurologicznymi,
ktdre chodzg do szkdt podstawowych integracyjnych, gdzie sg tam traktowane
gorzej [...] nie tak, jak réwiesnicy, mam na przyktadzie syna kolezanki, ktéry
chodzi juz 4ty rok na basen i ktérego nie potrafig nauczy¢ ptywac, bo po
prostu jak dzieci majg zajecia, to on ptywa wolniej, bo ma neuropatie i nie
radzi sobie miesniowo z tym wszystkim, wiec po prostu kazg mu siedzieé tam
na tych zajeciach ptywania. No ja jestem oburzona, ona ciggle tam boi sie
odezwaé, zeby co$ tam nie zaszkodzi¢, no masakra jest. Takze te osoby sg od
dzieciinstwa juz traktowane gorzej [...]

identyfikacja barier

1. Brak wystarczajacej liczby przedszkoli integracyjnych, brak przedszkoli na
terenach wiejskich

Brak odpowiednio przygotowanych( znajgcych specyfike niepetnosprawnosci i
umiejgcych postepowac w stanach zaostrzen) wychowawcéw w przedszkolach
integracyjnych oraz dodatkowego wsparcia personelu pomocniczego.

wiecej niz prawo

EEN DZP [EOON]

E.

APS




Fundusze Unia Europejska | ~**

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny * *
Wiedza Edukacja Rozwdj

3. Brak wsrod rodzicow dzieci petnosprawnych zrozumienia i empatii w stosunku do
dziecka niepetnosprawnego (prezentowanie a spotecznych postaw)

4. Brak zorganizowanego przez gmine transportu dla dzieci niepetnosprawnych
5. Bariery architektoniczne w dostepie do szkét podstawowych i srednich
6. Brak mozliwosci wyboru szkoty z powodu braku dostepnosci budynku

7. Brak dostosowania nauczania, organizacji i metod do indywidualnych potrzeb
dziecka niepetnosprawnego w szkole powszechnej w zamian kierowanie go do
szkoty specjalnych.

8. Brak wiedzy, obawa przed odpowiedzialnoscig przyczyna dyskryminowania dzieci
niepetnosprawnych w dostepie do zajec integracyjnych ,tj. wycieczki, teatr. kino

9. Wykluczanie dzieci niepetnosprawnych z zaje¢ sportowych z powodu obaw
nauczycieli

10. Wykluczanie dzieci niepetnosprawnych ze srodowiska réwiesnikdéw z powodu
czestego stosowania nauczania indywidualnego w domu.

c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

1. przystosowanie szkoty podstawowej i Sredniej do prowadzenia edukacji dzieci
niepetnosprawnych wtaczajac ich w zycie spotecznosci rowiesniczej

2. poprawe wspdtpracy miedzy nauczycielami i rodzicami w imie dobra dzieci w
oparciu o szczeros$¢ i wzajemny szacunek

3. zmiany mentalnosci i postaw wobec oséb niepetnosprawnych

4. poprawa dostepnosci do edukacji (mozliwos¢ wyboru szkoty) na wszystkich
etapach ksztatcenia

5. wsparcie nauki o niezbedne utatwienia wyréwnujgce szanse oséb
niepetnosprawnych

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

UCZESTNIK : My mamy taka przyjemnos¢, ze nasza siedziba miesci sie w szkole, jest
to szkota gastronomiczna, i potgczone jest tam i zawoddwka, i technikum, tak jest
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jeszcze chyba gimnazjum, tak? | do tej szkoty ,to jest po prostu szkota normalna
,chodzg dzieci, ktore sg wtasnie zdrowe i chodzg dzieci, ktére maja jakies dysfunkcje i
w tym momencie absolutnie nie widaé, zeby byta jakakolwiek dyskryminacja miedzy
tymi dzie¢mi, absolutnie nie wida¢, zeby nauczyciele ich dyskryminowali. Nauczyciele
wrecz im bardzo pomagajg i dzieci wzajemnie sobie tez bardzo pomagajg, wiec to
zalezy od nauczycieli [...], a przede wszystkim od dyrektora szkoty, dyrektor
wprowadzit, nie wiem, czy taki przykaz, czy taki nakaz, nie mam pojecia, jak to
nazwaé, to taka jest prawda, ktos, kto jest podwtadnym, musi to spetniaé, wiec
wydaje mi sie, ze nalezy rozpoczgé edukacje od samej géry, od dyrektora, ktdrzy to
musi by¢ odpowiednim cztowiekiem na odpowiednim miejscu i to samo od
nauczycieli, odpowiedni cztowiek na odpowiednim miejscu. Wiec pdzniej wszystko
bedzie szto juz dobrze.

UCZESTNIK: [...] jestem nauczycielem i rehabilitantem w szkole integracyjnej, mam na
to jakby spojrzenie troszeczke z drugiej strony, niemniej zgadzam sie z wieloma
rzeczami, o ktérych panstwo mowiliscie, bo znam to réwniez z opowiesci dzieci i
rodzicow, ktorzy przyszli z innych szkét. Rdwniez integracyjnych. | rzeczywiscie takie
sytuacje drastyczne wrecz sie zdarzajg, natomiast no by¢ moze dlatego, ze moja
szkota jest jedng z pierwszych, ktére byty integracyjne i mamy pewne standardy i
zachowania opracowane na wysokim poziomie i tak, jak u nas, no dzieci nie tylko, ze
nie sg gorzej traktowane niepetnosprawne, to wrecz sg lepiej traktowane,
wyrdzniane, lepiej oceniane ze wzgledu na swoje mozliwosci, bardzo
zindywidualizowana jest nauka, podejscie do tych dzieci, to, co panstwo tutaj
mowiliscie, u nas w szkole na pierwszych spotkaniach w klasach pierwszych. Znaczy w
ogole nasza szkota jest duza, jest podstawowa szkota i gimnazjum, dwie razem w
jednym budynku, potréjnym budynku, ale duzym, 8 — 9 oddziatéw na kazdym
poziomie jest, wiec to jest naprawde duza szkota, nauczyciele wszyscy uczacy, a
pozostali, ktérzy nie sg uczacy, wiekszos¢ sg przygotowani, specjalne kursy ukonczyli
do tego, zeby postepowac odpowiednio z osobami niepetnosprawnymi, mamy
nauczycieli wspomagajgcych na lekcjach, tak? | na 1szych spotkaniach sg takie
wtasnie omawiania, rodzice sami opowiadajg o swoich dzieciach, co im jest
potrzebne, wychowawcy rozmawiajg z dzieémi na 1szych zajeciach od razu, méwig,
jakie dzieci sg, z jakimi schorzeniami, co jest im potrzebne i to jest po prostu jak
gdyby normalnosé, u nas jest to normalnosc¢ tak, natomiast jeszcze powiem na temat
szkét specjalnych, uwazam, ze one sg potrzebne, tylko po prostu w wyjatkowych
przypadkach, dla oséb, ktdére rzeczywiscie tego wymagajg, w szkotach specjalnych
pracujg naprawde wybitni fachowy, odpowiednio ludzie przygotowani do tego.
Prosty przyktad, mielismy dziecko, ktdre miato % mdzgu po nowotworze mozgu, tyle
zostato, to dziecko nie potrafito do dziesieciu, to dziecko dobrze sie u nas czuto,
owszem, al. jego edukacja wtasciwie polegata na niczym, no trudno od takiego
dziecka co$ wymagad i caty czas w kotko to samo powtarzac przy innych dzieciach,
wiadomo, ze mamy klasy integracyjne 16-18 -osobowe, no to jednak te dzieci
wymagajg jakiegos postepu, a z tym jednym dzieckiem trudno byto pracowaé, mama
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sie przed tym bronita, w koncu doszta do wniosku, przeszto dziecko do szkoty
specjalnej i teraz jest zadowolona, rzeczywiscie twierdzi, ze faktycznie mogta to
zrobié wczesniej, jeszcze zerkne, co jeszcze, bo to duzo rzeczy, méwiliscie panstwo, ze
rodzice sie bojg odezwac, u nas sie nikt nie boi, naprawde, rodzic méwi to, co
potrzebuje. Pewnie, jak pafnstwo mowiliscie, jest to zalezne od cztowieka, nasza
dyrekcja po prostu natychmiast gasi pewne zte zachowania, rodzic ma prawo
powiedzieé, co go boli, co jest nie tak, i to wszystko jest u nas respektowane, [...]

e. postulaty, propozycje i rekomendacje

1. opracowanie i wprowadzenie standarddw postepowania w edukacji wtgczajgcej
0s06b niepetnosprawnych na wszystkich poziomach nauki.

2. Dostosowanie obiektéw oswiatowych do potrzeb oséb niepetnosprawnych

3. Utrzymanie szkét specjalnych i nauczania indywidualnego w domu w
niezbednym zakresie.

4. Edukacja kadry pedagogicznej i pozostatej na temat potrzeb i sposobdw
postepowania z osobg niepetnosprawng

5. Wprowadzenie tematyki niepetnosprawnosci do edukac;ji dzieci na wszystkich
poziomach

6. Wieksze naktady finansowe powinny is¢ z a dzieckiem z niepetnosprawnoscia,
przeznaczenie ich na prace z dzieckiem np. na zajecia dodatkowe.

f.Inne zagadnienia

Czesc lll. Art. 9 Dostepnosc i Art. 20 Mobilnos¢
a. zakres i przejawy dyskryminacji

e brak swobodnego dostepu do réinego rodzaju woézkéw inwalidzkich
umozliwiajacych poruszanie sie osobom niepetnosprawnym

UCZESTNIK : jako osoba niepetnosprawna ruchowo pozwole sobie powiedzie¢ tutaj o
sytuacji osdb poruszajgcych sie na wdzkach inwalidzkich w naszym kraju, sytuacja
jest naprawde kiepska, po pierwsze limity cenowe i limity, jezeli chodzi o okres
uzywania wozkow inwalidzkich w Polsce, to jest po prostu tragedia, kwoty
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dofinansowania do tych wozkdw to jest po prostu ponizej krytyki, bo za 600, 700
ztotych to mozna kupi¢, nie wiem, laske dobrg, ale nie wézek. Natomiast nastepna
sprawa mobilnos¢, ja jestem chora na stwardnienie rozsiane, po domu poruszam sie
lekkim wdzkiem, natomiast zebym mogta funkcjonowac w spoteczenstwie, ja musze
mie¢ wozek elektryczny, nasze panstwo w tym zakresie w ogdle, no jest sytuacja
tragiczna, o ile dofinansowania PFRONowskie byty kilka lat temu na przyzwoitym
poziomie, w tym momencie PFRON praktycznie zupetnie sie wycofuje z dofinansowan
wozkow elektrycznych, wiec chorzy praktycznie muszg sobie zadba¢ we wiasnym
interesie, zebra¢ te pienigdze, a ceny tych wozkdw sg bardzo wysokie, bo méj wdzek
kosztuje 23 tysigce tak przyktadowo, wiec to dobry samochdd by mozna kupi¢, zeby
mozna sobie jezdzi¢ na wozku inwalidzkim. W tym momencie ma sie zmienic
rozporzadzenie dotyczgce sprzetu pomocniczego i sprzetu ortopedycznego, nie wiem,
w ktérym kierunku to pojdzie, obaczymy ,sytuacja w tej chwili jest fatalna i paistwo
w zadnym wypadku nie utatwia samodzielnosci ani mobilnosci osobom poruszajgcym
sie na wozkach inwalidzkich.

e Brak dostepu do samochodéw osobowych

Uczestnik : Zgadzam sie z tym, co powiedziata kolezanka, odnosnie takich spraw, jak
np. samochdd dla osoby niepetnosprawnej, ktory nie moze by¢ traktowany jako
luksus, tylko jako podstawowy srodek do poruszania sie i do komunikowania sie ,
samochdd specjalny wyposazony np. dla osoby niepetnosprawnej w takie urzadzenie,
ktore chowatoby ten wézek do bagaznika, na Zachodzie takie urzadzenie jest
ogolnodostepne dla niepetnosprawnych i te urzgdzenia sg finansowane w réznych
krajach, natomiast u nas absolutnie nie ,to jest bardzo wysoki koszt, juz pomijam z
jednej strony koszt samochodu, z drugiej koszt samego urzadzenia, u nas powinny
by¢ jakies wprowadzone, kiedys byty takie zaczatki, ze osoby niepetnosprawne byty
zwolnione tam z jakiego$ podatku drogowego czy jakiegos, ja uwazam, ze to powinny
by¢ jakies uregulowania prawne wprowadzone, ze osoba niepetnosprawna kupujaca
samochdd nie ptaci VATu, nie ptaci tam jakichs innych dodatkowych optat, ktére w
znacznym stopniu by zmniejszaty koszt zakupu takiego samochodu, no réwniez jezeli
chodzi o PFRON, kiedy$ byto dofinansowanie do samochodéw, byty takie 2 albo 3
lata, gdzie byta na zasadzie dotacji bezzwrotnej, no teraz to wszystko zostato

e Brak dostepu do komunikacji publicznej

Uczestnik: nastepna sprawa to jest komunikacja publiczna, ale to juz jest nastepny
rozdziat, gdzie tez tutaj juz jest troche lepiej, ale w todzi np. jest kiepsko, tramwaje to
jest pojedyncze, no prosze panig, pani nie jezdzi na wozku, wiec pani nie moze na ten
temat specjalnie co$ powiedzie¢, ja moge powiedzieé, ze w todzi jest mato miejsc,
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gdzie sg tramwaje niskopodtogowe, pozostaty tabor to sg tramwaje stare.

e Utrudniony dostep do sprzetu rehabilitacyjnego i sSrodkéw pomocniczych

UCZESTNIK : Ja chciatbym powiedzie¢ cos takiego, ze swoboda osobista i
mobilnos¢ zalezy od dysfunkcji osoby niepetnosprawnej, jezeli ta dysfunkcja jest
widoczna np. tak, jak u mnie czy osoba poruszajgca sie na wdzku, réwniez bede
poruszat tu te srodowiska i miejskie i wiejskie, poniewaz ja mieszkam na wsi, gdzie
jest bardzo duza réznica, wiadomo, no miasta sg bardziej tutaj zaangazowane w
likwidacje barier, otaczajgcych nas barier, méwie tu ogdlnie, przede wszystkim
architektonicznych.

e Brak dostepu do asystentéow

UCZESTNIK :Moze ja powiem, ze brak jest takich asystentédw, no ja pracuje rowniez
tam jeszcze w innym kole i tam jest duzo osdb na wdzkach, ktére nie wychodzg z
domu, bo jest brak asystentéw, bo jak na wdzkach, to wiadomo, ze z narzgdem
ruchu, prawda? Jeszcze chciatabym takg kwestie poruszy¢, np. w Krakowi oznaczanie
miejsc dla niepetnosprawnych ,

UCZESTNIK :Moze ja powiem, ze brak jest takich asystentéw, no ja pracuje rowniez
tam jeszcze w innym kole i tam jest duzo osdb na wdzkach, ktére nie wychodzg z
domu, bo jest brak asystentéw, bo jak na wdézkach, to wiadomo, ze z narzagdem
ruchu, prawda? Jeszcze chciatabym taka kwestie poruszyé, np. w Krakowie
oznaczanie miejsc dla niepetnosprawnych

. identyfikacja barier
1. brak odpowiedniego poziomu dofinansowania do zakupu wdézkéw inwalidzkich
2. niski poziom dochoddéw uniemozliwia zakup wdzkdw i sprzetu rehabilitacyjnego
3. brak dofinansowania do zakupu samochodu osobowego
4. bariery architektoniczne
5. niedostepnos$é publicznych $rodkéw transportu

6. brak sprawnie dziatajgcego systemu wsparcia przez asystentow
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c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia Srodowiska

1. Utworzenie systemu realnego wsparcia finansowego przy zakupie wozkow,
sprzetu pomocniczego, dostosowanych samochoddéw osobowych

2. State przeksztatcanie przestrzeni publicznej w celu likwidacji barier
architektonicznych

3. Dostepnosc¢ transportu publicznego dla 0s6b na woézkach, oséb poruszajgcych sie
przy wsparciu sprzetu typu balkonik, protezy, kule.

4. Dostepnos¢ do ustugi asystenta w kazdym lokalnym srodowisku.

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

UCZESTNIK : [...] musze 2 rzeczy pozytywne powiedzieé, bo nie naleze do ludzi,
ktorzy lubig narzekaé, po pierwsze jezeli chodzi o pieluchomajtki, to wkrétce
sie zmieni rozporzadzenie, nie wiem, czy pan wie, bedg 4, a nie 2sztuki
dofinansowane. Takze to jest duzy optymizm, ale to ma sie zmienié juz lada
moment, koriczg sie konsultacje wewnetrzne, w przyszty tygodniu sie
zaczynajg konsultacje zewnetrzne, warto, zeby panstwo konsultowali ten
projekt zmiany, druga sprawa pozytywna, powiem, ze np. w Krakowie rada
miasta uchwalita uchwate, ktéra pozwala osobom niepetnosprawnym ze
znacznym i umiarkowanym poziomem niepetnosprawnosci poruszac sie
komunikacjg miejska za darmo, nie ptaca, dodatkowo jeszcze ma opiekuna,
trzecia sprawa komunikacji, ja wiem, ze to jest wszystko kwestia tez
pieniedzy, natomiast my jako powiatowa rada w Krakowie walczymy o to,
zeby MPK brato pod uwage nasze jak gdyby postulaty. | np. oni nie wiedzieli,
ze wazna jest platforma, po ktérej wdzek elektryczny wjedzie, bo po prostu
nie wiedzieli, s3 czasem sytuacje, o ktérych my musimy mowic i upominac sie
o swoje, bo urzednik sam nie wpadnie na pewne rzeczy, ktore nas dotyczg, no
niestety.
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e. postulaty, propozycje i rekomendacje

1. realny system dofinansowania ( na poziomie 90% wartosci) do zakupu woézkow,
samochoddw i pozostatego sprzetu pomocniczego

2. utworzenie w kazdym lokalnym srodowisku (gmina) planu usuwania barier
architektonicznych w przestrzen i obiektach publicznych

3. dostepnosé transportu publicznego dla oséb poruszajacy sie na wdzkach lub
dofinansowanie do transportu specjalistycznego

4. dostepnos¢ ustug asystenta

f. Inne zagadnienia

Czeéé IV. Art. 4 Swiadomos¢ wlasnych praw. Empowerment

a. zakres i przejawy dyskryminacji

e brak edukacji spoteczeristwa na temat wtasnych praw

Uczestnik : Moge méwic¢ w oczy, poniewaz nikt inny sie nie zgtosit, moim zdaniem
Swiadomosc¢ praw ludzi jest zta, [...] prawie zadna, to zta dlatego, ze Zle interpretujg
to, co wiedzg, moze to troszke tak enigmatycznie brzmi, natomiast nastawienie ludzi
jest na roszczenia,[...] rzeczywiscie ludzie sg najbardziej nastawieni na roszczenia, nie
wiedzac, co moze ich spotkaé, co mogg dosta¢, chciec itd.[...] trzeba zaczgé od
starania sie [...] przez otoczenie swoje [...], zeby wszyscy nawzajem sie edukowali co
do swoich praw czy zeby starali sie rzeczywiscie prawidtowo dazy¢ do tego, czego
mozna oczekiwag,

Uczestnik: [...]Bytoby dobrze, gdybysmy doszli do takiego poziomu komunikacji
miedzy urzednikiem a osobg niepetnosprawng, ze ta osoba przychodzac nie czuje sie
jak osoba zebrzaca, tylko osoba, ktdra po prostu wymaga pomocy i jej ta pomoc,][...]
nalezy sie [...] mysle, ze do tego musimy chyba jeszcze troche dorosngé, czyli strona i
urzednika i osoby niepetnosprawnej,|...] reasumujgc osoba niepetnosprawna powinna
znac¢ swoje prawa, a zeby zna¢ swoje prawa, musi wtozy troche wysitku, wyjs¢ tez z
pozycji nie osoby roszczeniowej, ale osoby, ktorej sie te swiadczenia czy profity z
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tytutu tej swojej niepetnosprawnosci nalezg, ale urzednik tez musi zrozumie¢ osobe
niepetnosprawng i wyjsé naprzeciw jej oczekiwaniom .

Uczestnik : Mysle, ze tak naprawde w duzej mierze ten organ, ktéry wydaje
orzeczenie o niepetnosprawnosci, tak? Jak cztowiek staje na orzeczeniu i na tym
orzeczeniu komisja orzeka, ze jest on osobg niepetnosprawng, prawda? | przydziela
to orzeczenie, to tam powinien dostac absolutnie petng informacje na temat tego,
jakie ma prawa, co mu przystuguje,

Uczestnik : Jedna tylko rzecz, mamy swietng instytucje, jaka jest Miejskie O$rodki
Pomocy Spotecznej, [...] tylko problem polega na tym, ze w Polsce to wszystko jest
wywrdécone do géry nogami, dopdki cztowiek sie nie zgtosi do tej instytucji, to ona w
ogole udaje, ze ten cztowiek nie istnieje. Zgtaszajg sie ci, ktérzy juz s3 w miare
Swiadomi swoich praw, natomiast powinno by¢ tak ,[...] ze to powinno
instytucjonalnie is¢ za cztowiekiem, dostaje cztowiek orzeczenie, nie jest osobg
nieznang dla urzedu miasta, dla instytucji po prostu rzgdowej, natomiast u nas no
dopodki cztowiek sie sam nie domaga swoich praw, to nie ma swoich praw, nic nie
dostanie.

Uczestnik : W kwestii takiego sprostowania, bo to, ze pani stawatfa na komisji ZUS, to
widomo, ze uprawnia to panig do swiadczenia w formie pienieznej, natomiast jezeli
pani staje na komisje z orzecznictwa, to odbierajgc niewazne, czy pani to dostanie
poczta, czy pani sie pofatyguje osobiscie, ma pani prawo zapyta¢ pracownika, do
czego to orzeczenie panig uprawnia. Pracownik jezeli nie udzieli takiej informacji, to
trzeba zgtosi¢ sie do kierownika tej instytucji itd. Natomiast co chce powiedzieg,
kazdy MOPS, GOPS, PCPR itd. ma taki dziat, ktéry sie nazywa dziat instytucjonalnej
pomocy osobom niepetnosprawnym i tam pracujg ludzie, ktérzy tak naprawde sg w
100 % doinformowani, poniewaz realizujg ustawe panstwowego funduszu
rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej,
wiadomo, ze ta ustawa obejmuje swiadczenie wszelkiego rodzaju dofinansowania do
réznych form i aktywnosci i aktywnosci osoby niepetnosprawnej, wiec tak naprawde
to udajac sie do takiego dziatu, powinnismy uzyska¢ kompleksowa odpowiedz na
nasze watpliwosci i pytanie. Faktem jest, ze srodkdw PFRON jest bardzo mato,
poniewaz niestety srodki pochodzace z tego funduszu pochodzg tylko i wytgcznie od
pracodawcow, ktdérzy po prostu odprowadzajg comiesieczng sktadke na ten fundusz,
wiec sytuacja jest bardzo trudna, ale mowie, skagd mozemy wiedzie¢, wydaje mi sie,
ze z moich takich doswiadczen wynika to, ze 1sza rzecz , jaka w ogéle sie dzieje w
ogole w zyciu osoby, ktéra wymaga wsparcia, jest kontakt z pracownikiem socjalnym
,bo tak naprawde od tego sie wszystko zaczyna i to pracownik socjalny, opierajac sie
o ustawe o pomocy spotecznej, wie doskonale, co trzeba zrobic¢ i jak pomdc osobie
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niepetnosprawne;j. Ja juz nie wnikam w kompetencje tych oséb, bo to bywa rdznie ,to
tak, jak mowilismy wczesniej, ze zalezy od cztowieka, jezeli chce wiedzieé, jak poméc
cztowiekowi, to wiedze pogtebi, jezeli nie, to zbedzie go i powie, ze nie ma takich
mozliwosci prawda? Wiec tak, jak méwie, pracownik socjalny jest 1szg osobg, ktéra
powinna udzieli¢ wsparcia osobie niepetnosprawnej, dziekuje.

e Brak materiatéw i informacji w mediach o prawach oséb niepetnosprawnych

Uczestnik : Prosze panistwa, moim zdaniem mato zaangazowania jest panstwowych
mediéw publicznym w informacji spoteczerstwa na temat praw oséb
niepetnoprawnych i nie tylko, méwimy nawet i tutaj o konwencji, takze jak wczesniej
wspominalismy, ze wiekszos¢ spoteczenstwa nie wie, ze co$ takiego w ogodle jest, | e]
jest jeszcze inny aspekt, ze mamy prawo, al nie jest on respektowany, wréémy np.,
do prawa budowlanego, gdzie jest zapis, obiekty uzytecznosci publicznej majg by¢
dostosowane dla oséb niepetnosprawnych? Ale tutaj przy odbiorze no niestety nie
byto pienigzkéw itd. Jest to spychane na dalszy plan i taki budynek jest przez nadzér
odebrany i wszystko jest w porzadku, po prostu nie jest respektowane prawo, ktére
juz istnieje,

e Tworzenie organdéw przedstawicielskich i doradczych reprezentujacych
osoby niepetnosprawne

Uczestnik : Znaczy z doswiadczenia wiem, ze tak, dlatego ,ze u nas jest rada oséb
niepetnoprawnych w Kielcach i funkcjonuje bardzo dobrze, kazde zmiany czy kazda
préba realizacji jakiego$ nowego pomystu jest akceptowana przez rade oséb
niepetnosprawnych, wiec osoby zainteresowane powinny tak, jak mowie, udac sie do
najblizszego PCPR, GOPS, MOPS itd. i tym problemem sie zainteresowac, u nas w
Kielcach to dziata.

Uczestnik: No ja mam zaszczyt akurat uczestniczyé w powiatowej, wojewddzkiej
radzie oséb niepetnosprawnych, gdzie w powiatowej no przez dtuzszy czas bytem
przewodniczgcym tej rady i wszystko zalezy od oséb, ktére zasiadajg w tych radach.
No bo jezeli samorzad uchyla sie od tutaj wsparcia czy dziatalnosci w tym temacie,
rada jest w stanie no zrobi¢ porzagdek z takim samorzgdem, przymusi¢ ich, takze tutaj
na szczeblu powiatu nie mamy zadnego problemu, ale jest problem na szczeblu
wojewddzkim. Tu no niestety ja nie wiem, jest to ciato, ktdre zapisane w ustawie, ale
nie przektada sie nic tutaj z powiatowej na wojewddzka, sporo problemdw, ktére ja
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zgtositem albo mato tego, ze to jest powotywane przez marszatka, rada jest powotana
przez marszatka, ale no np., jaki$ tam problem, gdzie marszatek nie raczyt
odpowiedzie¢, za jakie$ po6t roku by odpowiedziat, no tutaj na szczeblu wojewddzkim,
mowie o radzie wojewddzkiej, jest sprawa fatalna.

Uczestnik: To ja moze przedstawie wniosek z badan socjologicznych , dlaczego tak
jest. Po prostu cztonkdw rad spotecznych ds. oséb niepetnosprawnych nominuja
marszatkowie i starostowie, czyli to nie jest jak gdyby reprezentacja srodowiska,
ludzie , ktdérzy dzierzg wtadze, ksztattujg sobie ciata doradce wedle swego uznania i
jezeli ktos chce by¢ przez kolejng kadencje w tej radzie, to raczej stara sie robié to,
czego oczekuje ten, kto go nominowat. Ale mysle sobie, ze bytaby pani rowniez
kolejna kadencje, bedac reprezentantem srodowiska.

e Warunki tworzenia i dziatania organizacji cztonkowskich i
przedstawicielskich oséb niepetnosprawnych

UCZESTNIK : Gdyby nie te sktadki i wtasna robota oséb z chorobg Parkinsona, ktére
haftuja, szyjg, malujg, piszg ksigzki i sprzedajg to na swoich konferencjach, na
imprezach charytatywnych, to bysmy bardzo mieli mato pienigzkéw na cokolwiek.

UCZESTNIK : No minety te czasy, kiedy te organizacje pozarzgdowe dziataty tak
chatupniczo, , tak, jak tutaj powiedziatas przed chwilg, bo t tej chwili te czasy sie
zmienity ,organizacje musza by¢ profesjonalnie, bo jezeli nie, to mogg tam zdoby¢
jakies$ grosze albo grosiki, dobrze by byto, taka powinna by¢ tendencja, zeby
organizacje pozarzagdowe tworzyty jakies szersze porozumienia. Wtedy by dziataty
bardziej kompleksowo i mogtyby sie wymieniaé specjalistami, przeciez jezeli chodzi o
projekty unijne, to sg tak skomplikowane procedury ,ze to naprawde trzeba miec
osoby bardzo profesjonalne, takze tutaj raczej powinnismy i$¢ w kierunku takiej
profesjonalizacji i wiasnie zrzeszania sie, no np., stowarzyszeni w réznym uktadzie np.
dziatajgcych na rzecz tych samych grup czy srodowisk, zeby wzmocnic site, a poza
tym jezeli bytaby to wtasnie taka federacja, to wtedy ten glos jest jakby silniejszy i
stychac go gdzie$ tam wysoko, bo tak to organizacje pozarzgdowe majg bardzo
niewiele do powiedzenia i do decyzji,

UCZESTNIK : [...] bardzo wazny temat, jest zawsze przy konkursach ogtaszanych
choéby nawet na szczeblu panstwowym ,wkfad wtasny, jezeli sg organizacje non
profit, czyli nie mamy pieniedzy ,ze sktadek cztonkowskim niestety nie da sie uzbierac
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pieniedzy chociazby 10% wktad wtasny, jezeli jest, zeby pozyskaé pienigdze i
pozyskac choéby na dziatalnos¢ dla spotecznosci i ludzi chorych, po prostu nie da sie,
jestesmy wykluczeni przez finanse, to wszystko, bo tutaj ludzi, ktérzy to by zrobili i
napisali wniosek i rozliczyli, nie ma problemu, zawsze brakuje pieniedzy. W tym
momencie to sie wszystko skupia do tego.

Uczestnik : No cho¢by nawet postowie nasi majg pienigzki dostepne na prowadzenie
biura, a organizacje pozarzgdowe nie dostajg pieniedzy zadnych. No dokfadnie, w
tym momencie tak, jak méwie, organizacje nasze pozarzagdowe, ktére wykonujg
czynnosci dla spoteczenstw, w tym momencie nie dostajg nic.

Uczestnik : Tylko trzeba tez oddac prawdzie, ze w Polsce jest mndstwo organizacji
,my samych organizacji OPP my mamy ponad 8 tyscy, sSrodowisko jest bardzo
niespdjne , ktdci sie miedzy sobg, jest mndstwo matych organizacji, tak jak tutaj pan
mowi, Ze jest 16 organizacji dotowanych przez paninstwo, ktére w Polsce miatyby by¢
dotowane ,a ktdre nie z tych 8 tysiecy OPP? Skoro organizacje zrzeszajgce te same
osoby nie mogg sie dogadaé w tym samym miescie, méwie o Krakowie.

b. identyfikacja barier

1. Niski poziom znajomosci prawa w srodowisku oséb niepetnosprawnych
2. Niski poziom znajomosci wtasnych praw przez osoby niepetnosprawne

3. Negatywne postrzeganie ( brak wiedzy na temat dziatania) instytucji pomocy
spotecznej

4. Brak autorytetu pracownika socjalnego (brak partnerskich relacji, brak
zaufania) w srodowisku osdb niepetnosprawnych, ucigzliwe procedury

5. Brak $ciezek edukacyjnych w poznawaniu wtasnych praw
6. Stabe podstawy ekonomiczne organizacji oséb niepetnosprawnych

7. Brak solidnych struktur zrzeszajgcych organizacje oséb niepetnosprawnych w
profesjonalne przedstawicielstwa opinii i dgzen tego srodowiska.

c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia Srodowiska

1. wprowadzenie rozwigzan systemowych dajgcych mozliwos¢ statej wspotpracy
i konsultacji polityki spotecznej panstwa ze srodowiskiem organizacji oséb
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niepetnosprawnych

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

f.

Uczestnik:[...[warto korzystac z dobrych przyktadéw. Takim dobrym przyktadem
jest pomoc chorym w Niemczech. Tam jest pracownik socjalny, ktory jesli chory
zgtasza sie po jakgkolwiek pomoc, zostanie zarejestrowany i dostaje opiekuna. |
ten opiekun, jego zadaniem jest znajomos¢ wszystkich przepiséw i tak
pokierowanie pomocg temu choremu, zeby dostat wszystko, co mu sie nalezy. A
to, co mu sie nalezy, ewentualni doradzi, zeby si o to postaraé, to jest wtasciwie,
dlatego ze nie wszyscy chorzy potrafig skorzystaé z dostepu do przepiséw, nie
wszyscy potrafig je odpowiednio zrozumiec , natomiast jest pracownik socjalny,
ktdrego obowigzkiem jest wszystkie przepisy znaé, on z tego zostaje rozliczony. |
moim zdaniem to jest wtasciwe rozwigzanie, ktére warto bytoby wzigé¢ pod uwage
w Polsce.

postulaty, propozycje i rekomendacje
1. organizowanie szkolen na temat praw oséb niepetnosprawnych (KPON)
2. wspieranie tworzenia i zrzeszania sie organizacji pozarzagdowych

3. stworzenie systemu wsparcia organizacji cztonkowskich, ktory da podstawe
finansowag rozwijania ich dziatalnosci.

4. zmiana postrzegania instytucji pomocy spotecznej przez ogét spoteczenistwa,

5.prowadzenie konsultacji spotecznych w kwestiach dotyczacych stopnia i
sposobu realizacji wdrazania praw oséb niepetnosprawnych

6. staty system monitorowania procesu realizacji wdrazanych zmian

Inne zagadnienia
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