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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 17.05.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Zaburzenia i urazy neurologiczne

Miejsce debaty: Lublin

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

Ekspert zagraniczny: Rumen Petrov

Liczba uczestnikow: 24

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 0s6b z zaburzeniami i1 urazami neurologicznymi. Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiegiem obszar $rodowiska 0sob z zaburzeniami i
urazami neurologicznymi z wojewddztwa lubelskiego i1 podkarpackiego. W debacie
uczestniczyli przedstawiciele Srodowiska tj. czlonkowie organizacji dzialajacych na rzecz
0soOb niepetnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych glos

w debacie bedzie cennym dla catego §rodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 24
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscia: 20
Procent uczestnikoéw z niepetnosprawnoscig: ~ 83,33%
Liczba kobiet: 17
Procent kobiet: 70,83%
Liczba mezczyzn: 7
Procent mezczyzn: 29,17%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. Europejska Fundacja Opieki

2. Fundacja dla 0s6b po urazach neurologicznych "Bez Ograniczen"
3. Fundacja na rzecz chorych na Parkinsona
4

. Fundacja na Rzecz Oso6b Niepetnosprawnych 1 potrzebujacych pomocy ,,Otworzmy
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Swoje Serca”

Klub Przyjaciot Chorych na Parkinsona

Lubelskie Forum Organizacji Os6b Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewodzki
Lubelskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie

2

Lubelskie Stowarzyszenie Osob Chorych na Padaczke i ich Przyjaciot ,,Drgawka

© oo N o O

Mieleckie Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Rozsiane w Mielcu

10. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial Lublin

11. Stowarzyszenie Integracyjne "MAGNUM BONUM™

12. Stowarzyszenie Integracyjno- Rehabilitacyjne Osob Niepetnosprawnych SIRON
13. Stowarzyszenie Otwarty Krag

14. Stowarzyszenie Wspomagania Osob Niepetnosprawnych Res Sacra Miser

15. Zrzeszenie Studentow Niepetnosprawnych UMCS “Alter Idem”

Obszary:

— Cze¢s¢ 1. $wiadomos$¢ spoteczna
—  Cze$¢ 11. Zrédta utrzymania
— Cze$¢ I, Zdrowie art. 25

Uwagi:

Ze wzgledu na problem techniczny polegajacy na nie nagraniu si¢ 2 mikrofonu, ktory
byl uzywany na debacie, transkrypcja wypowiedzi uczestnikow jest niepelna. Przyczyna
tegoz incydentu polega na tym, iz sygnat wyjsciowy z konsoli naglo$nienia obecnego na sali
konferencyjnej nie byt odpowiednio zmiksowany i sprzet rejestrujacy odebrat jedynie sygnat
z jednego mikrofonu.
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Obszary

Czesc I. Swiadomos¢ spoteczna

zakres i przejawy dyskryminacji

a) postrzeganie przez ogét spoteczeristwa oséb niepetnosprawnych jako gorszych, mniej
wartosciowych, ktopotliwych, jako ciezar

b) traktowanie oséb niepetnosprawnych z naruszeniem ich godnosci, lekcewazgco, pogardliwie

identyfikacja barier

a) stereotypowe spostrzeganie osoby niepetnosprawnej

jeszcze jak bytem zdrowy, chodzitem do pracy, ile razy styszatem — o, ale pijany! Bo ja
troszke kotysatem sie, nie miatem sity. Albo w trolejbusie siedziatem, takie babcie méwig
— 0, mtody, a nie ustepuje! No, zobaczcie! Wstatem jakby ciezko, ci ludzie nie rozumiejg
cztowieka chorego. No teraz to juz wiele oséb, wiele 0sdb , z ktdrymi wczesniej sie
kolegowatem, zapomniato o mnie, moze choroba, trzeba zy¢ z tym.

b) brak w toku ksztatcenia informacji o funkcjonowaniu oséb z niepetnosprawnoscia
neurologiczng

powinnismy tez mocno wzigc to sobie do serca, powinno sie na etapie réznego
ksztatcenia dotgcza¢ watki, jak pracowac z osobg niepetnosprawng z konkretng
niepetnosprawnoscia, ale w ogdle z osobg niepetnosprawng, np. osoba z demencjg w
Niemczech moze spokojnie przyjs¢ do fryzjera i by¢ obstuzona, mieé obciete wiosy, bo
fryzjerka w ramach swoich zaje¢ z fryzjerstwa miata réwniez zajecia z tego, ze jak
przyjdzie osoba, ktéra kompletnie nie pamieta, to moze zostaé¢ sama, w Polsce niestety
nie ma takiej mozliwosci, jezeli mama ma dtugie wtos, to cérka musi siedzie¢ obok i
pilnowac , zeby mama nie wiem, nie ugryztfa, nie uciekfa czy cokolwiek innego nie zrobita
tej fryzjerce, bo fryzjerka nie wie, co to jest choroba Alzheimera

ja tu jeszcze, jezeli moge, wtasnie pan, ktéry nam zrobit ten wyktad, jak bardzo madrze
powiedziat, ze trzeba edukowac spoteczenstwo i dlaczego sg rézne rodzaje studidéw ,a nie
ma takiego przedmiotu wtasnie, jak postepowac z osobami niepetnosprawnymi, jak
udzieli¢ im pomocy i tutaj pani z padaczka ,przyznam sie, ze pracowatam jako
nauczycielka i dopiero po 10 latach pracy dostaliSmy od higienistki takie pouczenie, jak
wtasnie pomdc osobie z padaczka, dlaczego to nie byto od razu, bo przeciez mogto sie
przytrafi¢, prawda?

ja moze uzupetnie, ja jestem osobg zdrowa, pracuje na rzecz osob chorych na padaczke i powiem
tak, ja nie wstydze sie tego, ze z nimi pracuje, uwazam, ze spoteczenstwo jest niedoedukowane,
naszym zadaniem jest wtasnie jak najwieksza wprowadzi¢ edukacje do szkot, wszedzie, zeby sie
nauczyciele nie bali, do przedszkoli ,a zwtaszcza jeszcze dawaé mozliwos¢ zdobywania jak
najwiecej wiedzy rodzicom, zeby oni umieli sie sami nawet zaadoptowac z tym dzieckiem i
adoptowac réwniez spoteczenstwo, edukowac, zeby ono mogto zaadoptowac tych wszystkich
niepetnosprawnych, ja tu juz nie chce moéwic tylko o padaczce, wszystkich
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Ja chciatam tylko powiedzie¢, ze przez 15 lat prowadzitam zajecia na jednej z wiekszych lubelskich
uczelni, bo UMCS dla studentdéw, jak pracowac z osobami z demencjg, miatam bardzo duzo
studentow na moich grupach. Potem ten temat stat sie fakultatywny, wiec studenci mogli go
wybierac albo nie, wybierali, w tej chwili uczelnia sktania sie do tego, zeby zamknga¢ ten kierunek,
poniewaz nie jest on przydatny, wiec nie idziemy w kierunku chyba takim, w jakim konwencja
chciataby, zebysmy jednak szli

c) brak powszechnej informacji o chorobach neurologicznych

Zreszty czesto w Polsce mylona jest w ogdle z chorobg Parkinsona, bo mamy mato
Swiadomosci, plakaty uwazam, ze tak, i uwazam, ze tez powinien sie pojawic jako 3cie,
ostatnie, juz koncze, watek bilboardéw. Ja osobiscie z réznych bilboardéw realizowanych
niestety przez organizacje samorzadowe , ktérych czesto nie staé na wielgachne
bilboardy, zeby te edukacje promowac i robig to albo przy okazji jakiegos$ projektu albo
rzeczywiscie jakie$ swoje $rodki na to generujg albo np. co uwazam, nie powinno tez tak
by¢, przy okazji 1% przemycajg informacje, czym jest choroba Alzheimera, bo s3
pienigdze na rézne kampanie spoteczne i mozna bytoby te niepetnosprawnosé tam
wpisac i w réznych miastach w kilku miejscach porozwieszaé, jakie objawy mogg spotkac
rowniez osobe, ktéra teraz jest zdrowa, bo kazdy moze stac sie niepetnosprawny.

d) Brak odwagi méwienia o swojej niepetnosprawnosci

Ja na poczatku chciatabym pogratulowad ludziom, ktérzy majg odwage stangc i
powiedzie¢, ze sg niepetnosprawni, bo ja niestety takiej odwagi nie posiadam. Mimo, ze
choruje od 10 lat, nie widaé tego po mnie, bo jestem wspomagana wieloma lekami,
choruje na miastenie, pewnie wielu z panstwa nie wie, co to jest nawet za choroba,
mianowicie jest to choroba, kiedy cztowiek nie ma sity i jesli miatabym stang¢ w
autobusie i powiedzie¢, ze nie dam rady sta¢, sadze, z wiekszos$¢ oséb nie uwierzytaby mi.
Nie uwierzytaby w ogdle w te stowa, takze chciatabym sie tego nauczy¢ naprawde, by
stang¢ i powiedzie, ze jestem niepetnosprawna.

e) Mata sita przebicia organizacji pozarzagdowych, duze rozproszenie tematyczne organizacji

nie wydaje mi sie, zeby tez organizacje pozarzgdowe byty w mocy w Polsce, zeby wptynac
na rzadzacych ,zeby tym tematem sie bardziej zajeli, pojedynczo. Musimy dziata¢ jednak
jako zgrupowane, bo zgadzam sie tutaj, ze sita powinna mie¢ przebicie. Natomiast
uwazam tez, nie wiem, czy sie paistwo ze mng zgodzg, ze choroby neurologiczne nie odo
konca sg tematem tak spdjny, jak bysmy chcieli, bo ja juz bytam na kilku spotkaniach
rowniez w ministerstwie, gdzie prébowano chorobe Alzheimera upchna¢ w grupe
choroby mdzgu. | to sie nie udato, chociaz byta nasza, nasze przewodnictwo w Unii
Europejskiej ,byta ogromna konferencja 18 listopada 2011 roku w Polsce, na ktorg z
Polski, na te konferencje miedzynarodowa nie zostat nit zaproszony z organizacji
pozarzagdowych i jak zobaczytam, ze w tej debacie jest objawy neurologiczne, nawet nie
zapamietatam dokfadnie tej nazwy, to nie wiem, czy to jest dobra nazwa jakby tez dla
grupy, nie wiem, kto jakby wymyslit to nazewnictwo jako poddziat, mysle, ze i padaczka, i
SM i Alzheimer powinny jakos sie jednak w jedng i Parkinson oczywiscie i inne choroby
tutaj mézgu, powinny sie w jakas takg nazwe zebraé, tylko ja nie wiem jeszcze, jaka
powinna by ona by¢. Poniewaz razem moze mieliby$my jakas site, bo jak my idziemy jako
Alzheimer, to nam sie ttumaczy ze jesteSmy za matg grupga, wszyscy pojedynczo
probujemy o swoje plany walczyé, wiem, bo sie przeciez w ministerstwie widujemy ,a
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moze jednak jako wieksza grupa wszystkich tych schorzen byliby$my tu moze bardziej
styszalni

potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

zbudowanie silnej struktury przedstawicielskiej organizacji oséb niepetnosprawnych, ktéra
reprezentowataby stanowisko catego srodowiska (choroby neurologiczne) w kontaktach z
instytucjami panstwowymi

Od wielu lat dreczy mnie wtasnie ten problem, co pani poruszyta, to jest wiasnie razem
damy rade, Ja zastanawiam sie juz od paru lat, jak to zorganizowac¢, zeby wszystkie
stowarzyszenia, wszelkie organizacje te pracujace na rzecz i z tymi osobami
niepetnosprawnymi, zeby stworzy¢ jakies$ zrzeszenie, ogdlnopolskie zrzeszenie, zeby to
byto, oczywiscie podzieli¢ na dziedziny i wtedy w grupie jestesmy sita i naprawde bedg sie
z nami liczy¢, Kazdy wyborca sie z nami policzy, poniewaz w sakli kraju to jest okoto3-4
miliondw ludzi i politycy bedg siedzieli w naszych kieszeniach, to nie jest tak, to jest
prawda, bo wezmy jeszcze do tego emerytéw, wezmy do tego rencistow, prawda itd. Oni
majg swoje dolegliwosci zwigzane z wiekiem, takze tu bym proponowat zastanowic sie,
jak wtasnie stworzy¢ takg organizacje, bo prosze zauwazyé, ze nawet w komunizmie byty
ogolnopolskie zwigzki, prawda? Dlaczego to wszystko zostato rozwalone? Dlatego, ze
grupie sita, wiec pomysimy, zastandwmy sie, jak to stworzyé, na jakich zasadach itd.
,préobujmy cos zrobi¢ w tym temacie i wtedy na pewno razem damy rade. | nie bedzie to
tak, ze przepraszam za takie sformutowanie, ze slepy gtuchemu ttumaczyt ,prawda? Bo
oni sie wtedy zrozumieja, dziekuje

Zbudowanie systemu sieci wsparcia dla oséb z chorobami neurologicznymi

Ja tylko jeszcze jedno zdanie do tego, co pan Dwornicki powiedziat, ja rzeczywiscie kiedy$
cos takiego powiedziatam, ze lepiej mie¢ chorobe Alzheimera w Polsce niz chorobe
Parkinsona i to wtasnie ze wzgledu na to, ze system pomocy psychiatrycznej dla oséb z
chorobami psychicznymi, w ktory ja sie wpietam z pomocg pacjentéw chorobg
Alzheimera, ktérzy maja, uwazam, bardziej chorobe neurologiczng niz chorobe
psychiczna, pozwolit na to finansowane i ja bym tutaj w tych paristwa wnioskach, ktére
teraz sg na tej tablicy, cos takiego, jesli sie panstwo zgodza, zawarli, zeby zbudowac
system pomocy dla o0séb z objawami neurologicznymi na jakby troche na wzér tej sieci
oparcia dla oséb z zaburzeniami psychicznymi, bo powstat caty pion w ministerstwie,
ktory zajmuje sie nadzorem nad tym, co dzieje sie z pacjentami z chorobami
psychicznymi tgcznie z tym, ze mam to duze odziatywanie, co w Polsce jest trudne, zeby
Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej, teraz jeszcze Rodziny dogadato sie z
Ministerstwem Zdrowia, bo to ma swoje odnogi w zdrowiu, organizacje oséb chorujgcych
psychicznie majg w tej chwili zespoty leczenia Srodowiskowego, majg mozliwos¢
tworzenia takich zespotéw, gdzie naprawde pacjent dostaje wizyte w domu, lekarza
specjalisty i nie czeka wielogodzinnych czy rocznych pobytéw u lekarza specjalisty i to sie
da zorganizowad i to sg lekarze specjalisci typowo dla pacjenta z takg a nie inna chorobg,
oni wiedzg, do jakiego pacjenta jadg
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e przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e | my witasnie jako stowarzyszenie organizujemy takie akcje na ulicy, na Krakowskim
Przedmiesciu 14 lutego, bo swiety Walenty to patron chorych na padaczke,
uswiadamiamy spoteczenstwo, jak udziela¢ 1szej pomocy chorym na padaczke,
rozdajemy ulotki, no wtadze miasta nam w tym owszem, pomagajg, udzielajg nam lokale,
zeby to robié¢, w kosciotach i gdzie tylko sie da po prostu to organizujemy,

e Trzeba po prostu miec pasje, ja jestem historykiem sztuki, ja duzo rzeczy widziatam,
bytam przewodnikiem, bytam, duzo zrobitam, czesto gdzies pojezdzitam na swiecie, ale
teraz przy chorobie trzeba wiedzieé, mie¢ pasje i cos zrobic, wiec zaczetam robié
malarstwo. | sprzedaje i trzeba mie¢ pasje w ogrodzie, jakies swoje rzeczy, ktdre lubimy i
po prostu nie mozna sie poddac i w ogdle trzeba wesotym by¢, kazdy czas jest wspaniaty,
trzeba sie cieszy¢ kazdego dnia, naprawde. Jak kto$ , oczywiscie, ze tak, nie mozna sie
poddad i sie denerwowac, po co? Nie mozna

e postulaty, propozycje i rekomendacje

1. wprowadzi¢ w proces edukacji wiedze na temat niepetnosprawnosci
2. upowszechnia¢ wiedze o postanowieniach KPON

3. ukazywac zastosowane rozwigzania jako racjonalne usprawnienie, sposéb na
przeciwdziatanie dyskryminacji a nie przywilej.

4. Prowadzenie kampanii spotecznej walczgcej ze stereotypowym mysleniem o osobach
niepetnosprawnych.

5. Edukowanie pracownikéw instytucji, ustug na temat potrzeb oséb niepetnosprawnych,
sposobdéw pomocy i sposobow komunikaciji.

Czes$¢ Il. Zrédta utrzymania
1) zakres i przejawy dyskryminacji
a) niski poziom zatrudnienia oséb niepetnosprawnych

b) odmowa zatrudnienia osoby niepetnosprawnej

2) identyfikacja barier

a) uprzedzenia pracodawcéw wynikajgce ze stereotypowych opinii na temat oséb

k. oA
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b)

niepetnosprawnych

Uczestnik: Powtdrze, ze choroba skresla i wielu pracodawcow pewnie tak myslii to jest btad
myslenia po prostu, tego nie naprawi sie teraz, nad tym trzeba pracowa¢, dobrze, ze sie
spotykamy teraz, tylko szkoda, ze brakuje pracodawcow

Uczestnik: [...] jak bytem zdrowy, chodzitem do pracy, ile razy styszatem — o, ale pijany! Bo ja
troszke kotysatem sie, nie miatem sity. Albo w trolejbusie siedziatem, takie babcie méwig — O,
mtody, a nie ustepuje! No, zobaczcie!

Uczestnik: [...] chory na epilepsje nie ma szans na zatrudnienie, jesli zostanie przyjety to tylko
do pierwszego ataku.

Uczestnik:[...] pracodawca jest przekonany, ze chory neurologicznie jest osobg o mniejszej
wydajnosci pracy,

Uczestnik: [...] pracodawcy boja sie zwolnien lekarskich, niepetnosprawni majg krétszy czas
pracy, majg wiecej przerw i prawo do turnusu rehabilitacyjnego,

Uczestnik: pracodawca boi sie zatrudnié osobe z niepetnosprawnoscia, chyba ze zamierza
uzyskac¢ dofinansowanie z tytutu zatrudnienia osoby niepetnosprawnej wtedy dokonuje
selekcji pod katem ,,widocznosci” niepetnosprawnosci.

utrudniony kontakt z osobg z zaburzeniami neurologicznymi

Uczestnik:[...] duzo zalezy od podejscia do pracy samej osoby z niepetnosprawnoscia. Nalezy
rozumiec, ze pracodawca oczekuje takze od osoby niepetnosprawnej wykonania nalezytego
zadania. Musi by¢ wzajemne zrozumienie w relacji pracodawca i pracownik. Jesli tego nie ma
a pracodawca oczekuje wykonania konkretnej pracy nie patrzac na mozliwosci osoby to
niestety taka osoba jest najczesciej pozbawiona pracy, lub nie ma na nig zadnych szans.

Uczestnik: Pare lat temu posztam do ZUS, wtedy juz wtasnie miatam 1szg grupe inwalidzka,
posztam do ZUS, pytajac sie pani, czy mogtabym ztozy¢ dziatalno$¢ gospodarcza, no tak
dziwnie spojrzata na mnie, jak sobie pani to wyobraza, jak pani nie moze pracowaé, pani ma
legitymacje. Powiem tak, maitabym pracownika, ja bym byta tylko wtascicielka, brakuje mi
rok i dwa miesigce , zebym normalng rent mogta braé, chciatam zatozy¢ dziatalnos¢
gospodarcza, maz bedzie pracownikiem, bede miata ksiegowa, do tego jeszcze moze jakiegos
pracownika sobie zatrudnie, stwierdzita, ze absolutnie nie, jak ja sobie to wyobrazam, ja
chyba z ksiezyca spadlam, ja sobie mysle nie wiem, mogtam te dziatalnos¢ zatozy¢ czy nie?
Tak, prawda, ja bym nie pracowata , pracowaliby u mnie ludzie (ns.01.56.23)
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c)

d)

e)

f)

ograniczone mozliwosci poszukiwania ofert pracy

Uczestnik:[...]Joferty pracy dostepne sg Internecie, na stronach urzedéw pracy ale nie kazda
osoba z niepetnosprawnoscig neurologiczng potrafi postugiwac sie sprawnie Internetem.

ograniczenia zwigzane ze stanem zdrowia lub niepetnosprawnoscia

Uczestnik: Ja bym z tym uwazat, przy chorobie jak bedzie wypadek i cos sie stanie, to jakies
konsekwencje prawne bedg z naszej strony i ja mdéwie to wszystko bez ogrédek. Bo druga
strona, choroba eliminuje jakby przygotowanie pewnych czynnosci, jezeli ja bym dostat
robote, do ktorej sie nie nadaje, ja bym po prostu zawalit robote. | tak by mnie wywalili.

Uczestnik: Warto powiedzieé o tym, ze czasami niepetnosprawnos$é ogranicza nam pole do
poszukiwania pracy (wykluczamy tu wiekszo$¢ prac fizycznych).Podczas rozmowy
kwalifikacyjnej zwykle pracodawcy , niechcacy” zwracajg uwage na niepetnosprawnos¢, co
moze by¢ dla nich powodem do odrzucenia naszej osoby

braki w obszarze kompetencji spotecznych i zawodowych

Uczestnik: W matej miejscowosci w ktérej mieszkam, nie ma mozliwosci znalezienia pracy.
Ponadto brak skoriczonych studidow oraz kursdw nie daje szans na znalezienie dobrej pracy.
Ze wzgledu na stan zdrowia codzienny dojazd do wiekszego miasta jest dla mnie niemozliwy.

Bariery architektoniczne, nieprzystosowane miejsce pracy

Uczestnik: sytuacja zawodowa o0sdb z zaburzeniami neurologicznymi na rynku pracy w
porownaniu do oséb petnosprawnych jest nierdwna. Czesto z gory dana osoba nie moze
korzysta¢ z wybranej oferty gdyz poszukujgcy pracownika zaktad pracy nie ma
dostosowanych warunkéw do 0séb z niepetnosprawnoscia

3) potrzeby, oczekiwania oraz dazenia sSrodowiska

rozwdj systemu wsparcia zatrudnienia osob niepetnosprawnych
nadanie znaczacej rangi rehabilitacji zawodowej

dostosowanie systemu ksztatcenia do zapotrzebowania rynku pracy oraz mozliwosci oséb
niepetnosprawnych

eliminacja obawy osdb niepetnosprawnych przed utratg renty w przypadku podjecia pracy

podniesienie wysokosci Swiadczen rentowych

wiecej niz prawo
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4) przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

UCZESTNIK: Ja chciatam powiedzieé¢, pracowatam jako nauczycielka i tak mi szkota poszta
na reke, miatam najblizej klasy, zeby daleko nie chodzié, jezeli dzieci wychodzity na jakis
festyn, to ja mogtam tam dojechaé, no naprawde na kazdym kroku, ni wiem, moze
trafitam na...

UCZESTNIK: To moze jesli chodzi o doradztwo, ja sie wypowiem z punktu widzenia uczelni
wyzszej , bo jestem jego studentka, na mojej uczelni jest sporo oséb niepetnosprawnych i
tam mamy taki zespdt, mamy coacha, doradce zawodowego i mozemy korzystac z ich
pomocy

Uczestnik: ja jeszcze na chwile, mnie sie udato w organizacjach pozarzagdowych zatrudnié
na 3 miesigce i to byto bardzo fajne, cztowiek widzi, czego sie moze spodziewac i
naprawde no byto swietnie.

5) postulaty, propozycje i rekomendacje

o dostosowanie programoéw szkolert zawodowych dla oséb niepetnosprawnych
do konkretnego schorzenia

o szkolenie pracodawcdw na temat korzysci zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych

e ujednolicenie przepisow dotyczgcych odpowiedzialnosci pracownikéw przy
zatrudnianiu 0sdb niepetnosprawnych w razie np. wypadku.

e Zatrudnienie jako aktywizacja spoteczna — tworzenie wiekszej ilosci
wspieranych form zatrudnienia np. ZAZ

e Usuniecie dysfunkcji systemoéw zwigzanych z orzecznictwem, rehabilitacjg i
rehabilitacjg zawodowa 0sdb niepetnosprawnych

e Mozliwos¢ podjecia pracy przy bez utraty pobieranych swiadczen

wiecej niz prawo
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Czesc lll. Zdrowie art. 25

1) zakres i przejawy dyskryminacji

2) identyfikacja barier
a. ograniczenia w dostepie do metod leczenia

Uczestnik: pana Butgaria nie ma problemow takich, z jakimi my
walczymy tutaj, tzn. w Butgarii wszystkie metody leczenia Parkinsona
sg refundowane, a my musimy walczyé o to, zeby dwie z trzech i
praktykowanych powszechnie poza Polskg i chyba Litwa, mysle, ze to
jest zwigzane z iloscig obywateli, no bo powiedzmy, ze nie optaca sie
leczy¢ bezposrednio chorych na Litwie, korzystajg pewnie z unijnych
jakichs tam zrédet. W kazdym razie to jest taka informacja, ktora tez,
ktdrg my tez czesto podajemy i korzystamy z niej, ze wszystkie
panstwa poza chyba witasnie Litwa, wszystkie pafistwa europejskie
majg i praktykuja te trzy metody, nie tylko jedng, dbs, ale pozostate
metody infuzyjnych terapii, czyli za pomocg pomp dostarczania do
organizmu, sg w Butgarii dostepne dla kazdego obywatela

Uczestnik: Walczymy o petng refundacje tych 3 metod. | prosze
panstwa, o co walczymy? Nie o pienigdze rzedu 100, 200 milionéw,
walczymy dla wszystkich chorych na Parkinsona w zaawansowanym
stadium choroby, to jest prosze panstwa koszt 17 miliondw rocznie.
Czy to jest rzeczywiscie kwota, ktérej nie moze budzet NFZ udzwignaé,
prosze sobie wyobrazié, dysponuje miliardowymi kwotami, a tutaj
kwota niezbyt wysoka, my powotujemy sie na sytuacje miedzy ...

b. brak dostepu do specjalistow

Uczestnik: A nie jak my czesto jesteSmy przepisywani od neurologa do
neurologa, ktéry np. z pacjentami z Alzheimerem nie chce pracowad i pacjent
czeka 5 miesiecy, po czym sie okazuje, ze ten neurolog go nie poprowadzi, bo
on pacjentow z Alzheimerem nie prowadzi

Uczestnik: Osoba chora na epilepsje ma ogromne ktopoty by uzyskac
Swiadczenie medyczne u stomatologa. Pomimo bdlu bytam odsytana przez

E.
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trzy dni z réznych gabinetéw. Dopiero przez przypadek trafitam do lekarza
ktory zajat sie leczeniem.

c. szpitale nie sg przygotowane do leczenia chorych na Alzheimera

Uczestnik:[...]to specyficzna grupa oséb z zaburzeniami neurologicznymi,
ktdrzy chorujg rowniez na choroby wewnetrzne. Pobyt takiej osoby w szpitalu
wigze sie z koniecznoscig przebywania przy niej rodziny, opiekuna catg dobe.
Personel szpitala nie jest w stanie zapewni¢ sprawnej opieki osobie z
demencja.

d. brak dostepu do rehabilitacji refundowanej przez NFZ dla chorych na
Alzheimera

Uczestnik: Jesli chodzi o dostep do rehabilitacji to chorzy na Alzheimera
wymagajg przede wszystkim dostepu do rehabilitacji funkcji poznawczych
prowadzonej przez psychologdéw i logopeddw a tej NFZ nie kontraktuje.

e. Utrudniony kontakt z osobg z zaburzeniami neurologicznymi barierg w
dostepie do leczenia

Uczestnik: Osoby z demencjg majg czesto brak krytycyzmu i nie chcg chodzi¢
do lekarzy, bo uwazajg ze sg zdrowi. Nalezy szkoli¢ lekarzy, pielegniarki i
personel, aby rozumiat te chorobe i umiejetnie rozmawiali z chorym. Czesto
lekarz prébuje rozmawiac z chorym np. na SOR-rze mimo, ze on nic nie
rozumie.

3) potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia Srodowiska

e standaryzowanie leczenia choréb neurologicznych. Polepszenie jakosci i
skutecznosci procesu diagnostyczno- terapeutycznego

e polepszenie dostepu do wdzkdw i urzgdzen wspomagajgcych ( zwiekszenie
dofinansowania)

e wizyty lekarzy specjalistéw w domu obtoznie chorego
4) przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
i.
5) postulaty, propozycje i rekomendacje

e zlikwidowanie barier architektonicznych w obiektach stuzby zdrowia, powotanie miejscowego
rzecznika ds. barier

e refundacja nowoczesnego leczenia choréb neurologicznych

e opracowanie strategii ,Kompleksowa diagnostyka, leczenie i rehabilitacja chorych na

k. o
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Parkinsona”

ambulatoryjna opieka specjalistyczna nad pacjentem chorym na Parkinsona wzorowana na
rozwigzaniach stosowanych przy leczeniu cukrzycy

dostepna rehabilitacja dostosowana do potrzeb oséb chorych na konkretne choroby
neurologiczne, obecnie przyznawane limity sg zbyt mate

zwiekszenie kontraktu NFZ z przychodniami i szpitalami aby dostep do ustug medycznych
zapewnit skuteczne leczenie

stworzenie sieci placowek rehabilitacyjnych dla chorych z demencja

edukowanie spoteczeristwa dotyczgca wtasciwego zachowania w przypadku pogorszenia
stanu zdrowia osoby chorej neurologicznie
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