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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 13.06.2016 .

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Choroby przewlekte

Miejsce debaty: Krakow

Moderatorzy: Katarzyna Kazanska, Zofia Brzozowska,

Matgorzata Kazanska-Pitat

Ekspert zagraniczny: John Wubbe

Liczba uczestnikow: 24

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osoéb Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $rodowisku 0sob z chorobami przewlektymi. Debata obejmowata swoim
geograficznym zasiggiem obszar §rodowiska 0sob z chorobami przewlektymi z wojewodztwa
matopolskiego, todzkiego i $wigtokrzyskiego. W debacie uczestniczyli przedstawiciele
srodowiska tj. cztonkowie organizacji dziatajacych na rzecz oso6b niepetnosprawnych lub tez
osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktérych gtos w debacie bgdzie cennym dla

catego srodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 24
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscia: 9
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscia: ~ 37,50%
Liczba kobiet: 20
Procent kobiet: 83,33%
Liczba mezczyzn: 4
Procent me¢zczyzn: 16,67%

Organizacje i instytucje, ktorych przedstawiciele wzi¢li udzial w debacie:

1. Dom Pomocy Spotecznej w Plazie
2. Fundacja Diabeciaki

3. ITAN Integracyjny Teatr Aktora Niewidomego
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Lo6dzki Sejmik Osob Niepetnosprawnych
Matopolskie Towarzystwo Pomocy Dzieciom i Mlodziezy z Cukrzyca

MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze

N oo g B

Ogolnopolska Federacja Organizacji Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Chorym na
Cukrzyce

8. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

9. Polskie Towarzystwo Zwalczania Chordb Alergicznych Oddziat w Krakowie
10. Portal mojacukrzyca.org

11. Regionalne Stowarzyszenie Diabetykow z siedzibg w Chrzanowie

12. Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Studentow 1 Absolwentow UL (SNSiA UL)
13. Stowarzyszenie Socjalne "Misja Lux Salutis Franciszka z Asyzu"

14. Stowarzyszenie WMW - Wspolnie Mozna Wigcej
Obszary:

— Edukacja
— Zdrowie i rehabilitacja

—  Zrédta utrzymania

WSTEP

Podczas debaty jeden z moderatorow zapisywal wyodrebnione przez uczestnikéw
debaty bariery, z jakimi w omawianych obszarach spotykaja si¢ osoby z niepelnosprawnoscia

intelektualng oraz ich otoczenie.

EDUKACJA

PRZEJAWY DYSKRYMINACJI | BARIERY DYSKRYMINACYJNE:

Poniewaz wypowiedzi uczestnikow debat zwigzane z przejawami dyskryminacji
najczesciej zawieraja od razu opis barier, cytaty wypowiedzi dotyczace przejawow
dyskryminacji zawarte s3 w punktach opisujacych konkretne bariery. Drukiem pogrubionym

opisane sg przejawy dyskryminacji, standardowym — bariery dyskryminacyjne.
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1. Utrudniony dostep do przedszkoli w przypadku dzieci cierpiacych na choroby
przewlekle

e Prosze panstwa, srodowisko cukrzycy, dzisiaj mtodziez chora na cukrzyce , dla nas
edukacja wlasnie zaczyna sie od wieku przedszkolnego, czyli wtedy ,kiedy rodzic
chce dziecko oddac¢ do przedszkola, bardzo czesto niezaleznie od tego, czy to w
miescie, na wsi, w duzym, mniejszym osrodku, napotyka na opor

1.1 Brak przepisow mowigcych o tym, jak ma postgpowaé nauczyciel, kiedy trzeba
dziecku choremu przewlekle podac lek

o Prosze panstwa, Srodowisko cukrzycy, dzisiaj mtodziez chora na cukrzyce , dla nas
edukacja wlasnie zaczyna si¢ od wieku przedszkolnego, czyli wtedy, kiedy rodzic
chce dziecko odda¢ do przedszkola, bardzo czesto niezaleznie od tego, czy to w
miescie, na wsi, w duzym, mniejszym osrodku, napotyka na opor , ktory wynika z
nieprecyzyjnych, z niewtasciwych przepisow prawa obowigzujgcego w Polsce, a
takze z braku wiedzy, z braku przygotowania nauczycieli, pedagogow do opieki
nad dzie¢mi z cukrzycq, kwestia prawa, prawo polski nie precyzuje jednoznacznie,
czy nauczyciel moze poda¢ dziecku przewlekle choremu, ktore zZyje dzieki temu, Ze
przyjmuje insuling, ktore musi te insuline przyjmowac podczas pobytu w
przedszkolu, ktore musi mie¢ mierzony poziom cukru, czy nauczyciel moze to
zrobi¢. W tym obszarze istniejq tylko komunikaty, stanowiska Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa Edukacji, ktore mowig, Ze moze to zrobi¢, pod warunkiem,
Ze sig zgodzi, natomiast nie ma innych procedur, niema zadnych rozporzgdzen, co
tez ma by¢ 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 szkotly podstawowej, mtodszych klas, bardzo czesto rodzic zobligowany jest
do tego ze musi siedzie¢ pod klasq lekcyjng, pod sala lekcyjng podawaé insuline,
mierzy¢ poziom cukru i tylko pod takim warunkiem dziecko moze do tego
przedszkola czy potem szkoly zostaé przyjete.

e Ja chciatam powiedziec, ze moj syn byt przykladem takim praktycznym , 4
przedszkola odmowity i nie jest wyjgtkiem, odmowity przyjecia z powodu no
niecheci podawania lekow, bo takie sq przepisy niesprecyzowane, natomiast tak,
jak mowie, znalezlismy taki oddzial.

1.2 Lg¢k personelu przedszkolnego w stosunku do dzieci z chorobami przewlektymi

o w przypadku mukowiscydozy jest bardzo sytuacja podobna, poniewaz chorzy
powinni mie¢ do kazdego positku, automatycznie jest biegunka, bol brzucha,
nieprzybieranie na masie, pozniej jest gorsze funkcjonowanie ptuc, wigc to jest
sprawa powazna, w przedszkolu bojg sie raz ze infekcji krzyzowych, ktore by nie
zabity, ale tez sie tego bojq. To jest jedna rzecz.
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2. Utrudnienia w uczeszczaniu dziecka do szkoly podstawowej

2.1 Czesta konieczno$¢ obecnosci rodzica pod salg lekcyjna, zeby poda¢ leki

To znaczy prosze panstwa, do szkoly nauczanie poczgtkowe juz musi by¢ przyjete,
6latki juz idq i majg , powinny miec teoretycznie zapewnione bezpieczenstwo,
natomiast roznie to bywa, tak, jak kolezanka powiedziata, czesciej rodzic sq
zobowigzywani do tego, zeby by¢ w szkole i przejgc¢ opieke nad dzieckiem
natomiast jesli chodzi o szkote, no to jest tez kwestia szkolen federacji i szkota tez
nie zawsze chce podawac te leki.

2.2 Lek dyrektorow i nauczycieli przed przyjeciem dzieci z chorobami przewlektymi

wiecej niz prawo
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do szkot

Ja niejednokrotnie otrzymuje telefony od dyrektorow szkot, bo moj nr telefonu jest
na stronie naszego towarzystwa, gdzie dyrektorzy czy nauczyciele po prostu sq
przerazeni, rozmawiam czasem przez potl godziny, tlumacze i wysylam na szkolenie
, znaczy wysytam informacje dotyczqce szkolenia tutaj ,ktore robi federacja i jest
bardzo duzy strach, ja sama, jak moje dziecko zachorowato, mito 7 lat, siedziatam
pottorej roku na korytarzu, bo nikt mi nie pomogt, zZeby jakos objqg¢ dziecko opiekq,
a do szkoly byto za daleko, zebym ja mogta przyjezdzac do domu, dlatego jest
roznie, z przedszkolami jest roznie, raz dyrektorzy sq bardzo dobrzy, bo bardzo
chcg pomagac , a czasem rodzic toczq walki i konczy sie na po prostu naszej
interwencji, interwencji federacji i jakims takim wiasnie tHumaczeniem i
przekonywaniem.

Ja chciatam tutaj wspomnie¢ o mozliwosci edukacji tez, ja prowadze z dziecmi
niepetnosprawnymi w ramach wCzesnego wspomagania rozwoju, dajemy
mozliwosci dzieciom wiasnie na to, Zeby usprawnic¢ i wdrozy¢ ich w kolejne etapy
edukacji, ale rowniez musze si¢ zgodzi¢ z tym, Ze spotkalam sie w przedszkolu z
takq sytuacjq, ze nauczyciele nie wiedzieli, na czym polega dana choroba i nie
potrafili zaakceptowal, bo mamy przeciez duzo niepetnosprawnosci, ktorych nie
widaé, czesto sq to np., tez zaburzenia integracji sensorycznej, ktore towarzyszq
roznym schorzeniom, niepetnosprawnosciom, niestety tutaj tez jakby nauczyciele
nie wiedza, na czym ta niepelnosprawnosc polega i nie potrafig pomoc.

Natomiast jeszcze jesli moge dopowiedziec do tych kwestii zwigzanych z edukacjg
dzieci chorych na cukrzye, to sq dzieci w petni sprawne intelektualnie, wigc tutaj
Zadne inne potrzeby poza podawaniem insuliny i mierzeniem poziomu cukru, no
nie ma takich potrzeb dla tych dzieci, to jest normalna opieka jak nad kazdym
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innym dzieckiem, spotykamy sie czesto , na gruncie ogolnopolskim, bo jestesmy
federacjq, ktora 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, Ze bedzie to zdjecie jakby z nauczycieli problemu
opieki i odpowiedzialnosci , bo z Inej strony to jest brak wiedzy o cukrzycy, z
drugiej strony to jest niecheé do tego, zeby wzig¢ na siebie odpowiedzialnosé za
ewentualne sytuacje niepozgdane, ktorymi moze by¢ np. hipoglikemia, w takich
skrajnych sytuacjach czy przypadkach ,zastabnigcie dziecka, w naszej ocenie
bardzo niedobre jest to, ze nasz rzqd nie bardzo chce ten problem rozwazac, my po
roznych ekipach od tych starszych do tych obecnych jezdzimy, monitujemy,
rozmawiamy, wszyscy kiwajq glowami, mowig — No tak, oczywiscie, ten problem
nalezy rozwigzac.

e Jatu bym powiedziala o dyrektorach, ktorzy do konca nie potrafiq sie , nie do
konca potrafig sie porozumiec z rodzicami, ja rozumiem, zZe dyrektor, do ktorego
szkoly przyjdzie dziecko przewlekte z jakgs przewlekig chorobgq, moze si¢ bac,
moze si¢ obawiaé w ogole, jak zorganizowac¢ prace tego nauczyciela z tym
dzieckiem, ale nie ma innego wyjscia, oni tez chcq mu pomagacé, jest wiele szkot
bardzo dobrych, przyjaznych i tam, powinny by¢ jakis ogolne wytyczne, jak to
robic, nie tak, ze dziecko przychodzi do szkoly i ma szczescie, a przyjdzie do szkoty,
gdzie corka lezata na podtodze, a pani nie zauwazala, ze trzeba cos zrobi i tez tak
moze by¢, niech to bedzie po prostu 1 konkretne dla wszystkich

e poniewaz cukrzyca jest najbardziej technologicznie rozwinietg chorobg, przez to,
ze sq pompy insulinowe, ktore trzeba umie¢ obstugiwac, dlatego tak naprawde
nauczyciele si¢ tego obawiajq. Bojq si¢ krwi, ktora mogta si¢ pojawié podczas
iniekcji,

2.3 Brak przepisoOw pozwalajacych na krétkoterminowe nauczanie indywidualne —
uzaleznione jest to od podejscia dyrektora szkoty

e . Adruga sprawa, polskie prawo nie reguluje w zwigzku z tym, zZe w przypadku
mukowiscydozy czesto sq te infekcje ptucne, sq okresy gorsze i lepsze, zawsze jest
trudno, czesto dzieci chorujg i w tym momencie wypadatoby, Zeby taki chory mial
indywidualne nauczanie okresowe, czyli np. trzytygodniowe, czterotygodniowe, u
nas wyglgda to w ten sposob, ze sktada si¢ o indywidualne nauczanie i czeka sie
Jjakis czas, kiedy to dziecko moze skorzystac z lekcji. Wigc nie ma czegos takiego,
zebym panstwu przekazata, nie ma czegos takiego, zZe dziecko ma indywidualne
nauczanie, tylko uzgadniam z dyrektorem, ze moje dziecko chodzi do szkoty, a w
momencie, kiedy jest chore, nauczycielka przychodzi. To jest dobra wola, nie ma
takiego przepisu, ale to jest najlepsze wyjscie tak naprawde. Dzigkuje.

k. Akt
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2.4 Brak w szkotach higienistek zatrudnionych w petnym wymiarze, ktére moglyby
podawac leki

e 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, zZe
miatby kto podawac roznego rodzaju leki, preparaty, ktore sq dzieciom niezbedne

e niestety miatam kontakt wielokrotnie z pielegniarkami, ktore, prosze panstwa
,majq takie same uprawienia w szkole, jakie dotyczq nauczycieli, tak mi
wielokrotnie odpowiedziano, pani pielegniarka moze w szkole poda¢ to samo, co
pani nauczycielka. To jest informacja z liceum, ktore wlasnie skonczyt moj syn, nie
wiem, jak jest naprawde, nie sprawdzatam, ale takg informacje otrzymatam,
dziekuje bardzo.

2.5 Brak wytycznych w sprawie szkolen dla nauczycieli w przypadku uczgszczania do
szkotly dziecka z choroba przewlekla

e Do dyrektor placowki, kiedy pojawia si¢ dziecko z chorobg przewlekiq, nie tylko z
cukrzycq, jest zobligowany do tego, zeby przeszkoli¢ kadre w obszarze choroby,
ktora dotyczy tego dziecka, w obszarze ,jak temu dziecku nalezy pomoc, natomiast
nigdzie nie jest powiedziane, kto ma to szkolenia przeprowadzic¢, jak ono ma
wyglgdaé, ile ma trwad, w jaki sposob ma by¢ wiedza zweryfikowana tych
nauczycieli, czy oni si¢ nauczyli czy sienie nauczyli, kto ma to finansowac i to sie
dzieje tak troszke, jesli dyrektor jest zapobiegliwy, przedsigbiorczy, to znajdzie
nasza federacje czy podpowiedzq rodzice, i wowczas sto szkolenia si¢ odbywajg,
ale brakuje takiego systemowego rozwiqzania, ktorego si¢ prosimy, dobijamy w
rozny sposob, jest to bardzo trudne, a w takich jeszcze doraznych sytuacjach ,kiedy
szkota czy przedszkole odmawia pomocy, no to tak naprawde najbardziej
skuteczna jest interwencja po prostu mediow, kiedy zawotamy media, poprosimy o
naglosnienie sprawy, no to wtedy juz znajduje si¢ albo higienistka albo nauczyciel
taki albo jakas pani si¢ zgodzi, ale czy to o to chodzi? Czy to nie moze by¢
normalnie procedowane, pojawia sie dziecko z niepetnosprawnosciq xy, i za nim
idzie systemowe rozwiqzanie, ktore nie jest uwarukowane dobrg wolg dyrektora, tu
kolezanka powiedziala, ze czasami dyrektor jest dobry, my nie chcemy, zeby on byt
dobry, my chcemy, zeby byt y procedury, ktore dadzq mu odpowiednie narzedzie,
instrumenty do systemowego wdrozenia opieki nad dzieckiem z cukrzycq, z
mukowiscydozq, z wieloma innymi chorobami przewleklymi ,dzigkuje.
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o To jeszcze do edukacji jakby tez 2 stowa, do pani w zielonej bluzeczce i tutaj do
pani Izabeli, pani powiedziala, ze trzeba edukowad, ze jak nie wiadomo, o co
chodzi, to chodzi o pienigdze, z jednej strony tak, chodzi o pienigdze, ale nie
zawsze, bo wielokrotnie spotykamy si z takq niecheciq, z taka obawa, z takq,
trudno powiedziec¢ niezyczliwosciq, po prostu lekiem przed wtasnie
odpowiedzialnosciq, ze nauczyciele, dyrektorzy szkot odmawiajq przeprowadzenia
szkolenia, ktore majg bezplatne, ono wyglgda w ten sposob, ze edukator przyjezdza
do placowki, nie ma powodu, zeby w jakichs sposob ktos si¢ musiat gdzies,
prawda, wyjezdzac, wysilac, poswieca¢ swoj czas. Przyjezdzajg w umowionym
terminie do placowki wielokrotnie zdarza sie, Ze dyrektor nie chce zamowi¢
takiego szkolenia z obawy przed tym, ze ktos bedzie musiat przyjgc
odpowiedzialnos¢ nad uczniem, to sq naprawde nierzadkie sytuacje,

2.6 Utrudnienia badz blokowanie wyjazdéw ucznidéw 2z chorobami
przewlektymi na zielone szkoty

e To taki krotki przyktad dyskryminacji dzieci z cukrzycq np. to sq zielone szkoty,
gdzie Zadne nauczyciel nie chce podjgc sie w nocy mierzenia, a drugi przyktad to
jest dzieci z celiakiq tez, gdzie w szkle nie tam takiego zZywienia, czesto 2 choroby
doktadnie wakacyjnych wyjazdow dla tych dzieci jest 2 na rok na wszystkie
stowarzyszenia, catq Polske, to sq bardzo drogie wyjazdy i musi by¢ kadra
przeszkolona np., jesli chodzi o podstawowke, jak podkreslam, to jest jawna
dyskryminacja.

e Moje dziecko nie wyjechalo na zielonq szkole, dlatego, z szkota zrobita wszystko,
zeby tego dziecka nie zabrad, a w tym roku powiedzialam, z ja zrobie wszystko,
zeby ta szkota moje dziecko zabrata dziekuje bardzo.

2.6 Brak akceptacji wsrod uczniow

o Tak wlasnie w kwestii edukacji zwigzanej z, jezeli do przedszkola czy do szkoty,
zwlaszcza na tym mniejszym etapie, trafia dziecko z chorobg, to tez oprocz kwestii
nauczycieli moim zdaniem tez jest wazne, Zeby rowiesnikow tak troche wprowadzi¢
w temat, Zeby oni nie postrzegali no wilasciwie zeby z niewiedzy mogg moze dojs¢
do wykluczenia kogos takiego i tez moze by¢ mylnie postrzegane to , ze np., jakies
kwestie innosci, chodzi o to, Zeby tez dzieciom wyttumaczyc, kiedy no ze np., jakies
cos, co wspotrowiesnicy odbierajq jako uprawienie czy nierownosc, majq takie
pretensje do tego dziecka, i zeby tez wlasciwie wytlumaczyc, ze to jest
uzasadnione, a nie jest kwestiq jakiegos faworyzowania. Tez, Zeby z tej niewiedzy
dziecko nie miato problemow ze strony rowiesnikow, bo dla dziecka to jest bardzo
wazna taka akceptacja spoleczna wsrod rowiesnikow.

k. Akt
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o w 100% zgadzam sie z tym, ze bardzo wazna jest jakby edukacja w grupie
rowiesniczej, zeby rowiesnicy wiedzieli, dlaczego np. .w naszej sytuacji dziecko
chore na cukrzyce moze miec telefon komorkowy i skorzysta¢ z niego w
komunikacji z rodzicem, ale zalecatabym tutaj ogromngq ostroznos¢, bo osoby z
niepetnosprawnoscig chcq byc¢ takie same jak osoby zdrowe, nie chcg by¢ w Zadne
sposob faworyzowane, dyskryminowane, dyskryminacja moze miec rozne twarze,
to nie tylko musi by¢ to, kiedy my kogos bedziemy wyzywacé: o ty cukiernico, ty
cukrzyku, ty robocie, tak, jak to si¢ zdarza naszym dzieciom. Nadmierna troska tez
moze by¢ rodzajem dyskryminacji, takim skrajnym przyktadem, mamy wsrod
znajomych takqg mame, ktora co roku obliguje szkote do tego, Zeby zostat
przeprowadzony apel w szkole, stawia te swojg corke na srodku tej
pieciusetosobowej grupy i mowi: to to jest Kasia, Kasia ma cukrzyce, jak Kasia
zemdleje, macie Kasi pomoc. I Kasia w mojej ocenie jest jednym z najbardziej
nieszczesliwych dzieci na swiecie, bo juz ma przylepiong te latke, to jest ta Kasia z
cukrzycq, wiec ogromna ostroznosé, dziekuje.

2.7 Trudno$ci w akceptacji czgstych nieobecno$ci ucznia z chorobg przewlekta

o Tez jeszcze w kwestii edukacji na szczeblu szkolnym, jezeli na np. z zwigzku z
mukowiscydoza czy np.. nie wolno nosic¢ (01.09.12) i koniecznoscig dializowania
czy chodzeniem od czasu do czasu po prostu do lekarza do leczenia sie, tez takie
dziecko tak no ma znacznie gorsze, ma gorszq frekwencje niz rowiesnicy i to nie
wynika z kwestii olewania edukacji, tylko wiasnie z kwestii zdrowotnych i tez z tym
by czasami bywajq dos¢ znacznie problemy, nawet z kwestiq, ze mogq taka osobeg
tylko z tego powodu probowac nawet zostawic¢ na drugi rok, nie pozwolic jej
przejs¢ do nastepnej klasy, mimo, ze ma odpowiedniq wiedze i umiejetnosci, ktore
sq wymagane na tym wyzszym etapie.

2.8 Konieczno$¢ opieki nad dzieckiem podczas zaje¢ pozalekcyjnych

o Nojesli chodzi o takie zajecia typowo pozalekcyjne, poza szkota, dziecko z
cukrzycq do ktoregos 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 jestem szczesliwg mamq dziecka, ktore juz w petni
wchodzi w te takg cukrzycowq niezaleznoscé i jest to wspanialy czas wypusci¢ 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 ktos prowadzi te zajecia, bardzo zwracajg uwage, czy dziecko ma takq
opieke dang , mowimy o matych dzieciach, takich np. do 9 r.Z.
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e Znaczy ja mieszkam na wsi akurat, w malej miejscowosci, wigc u nas akurat
dostep do takich zajec pozalekcyjnych jest dosc niewielki, na pewno lepiej jest w
miescie, bo sq inne mozliwosci spedzania przez dzieci czasu, no tutaj tez jest tak,
Ze rodzice i ich takie wyedukowanie i takie niebanie si¢ o dziecko zalezy tez od lat
tego dziecka, ile ono choruje, przechodzi si¢ etap, pozniej jakies tam, staramy sie
zaakceptowac tej choroby, wypuszczenia tego dziecka z gniazda, ktore jest
najtrudniejsze, takze u nas w naszej szkole mamy bardzo dobrg panig, ktora
prowadzi zajecia takie ruchowe, wiec Kuba uczestniczy w takich zajeciach, ale tez
jest roznie, dzieci muszq miec¢ opieke, nie zostawiam go samego.

2.9 Nieche¢¢ do przyjmowania dzieci z chorobami przewlektymi na zajecia
pozalekcyjne

® powinnismy powiedziec jeszcze o tym, jaka jest jakos¢ pobytu naszych dzieci w
szkole, a ta jakos¢ to jest np. dopuszczanie ich do zajec¢ pozalekcyjnych, to jest
wigczanie ich w prace szkoly, np. w samorzgdach, to jest mozliwos¢ uczestniczenia
w roznych sekcjach sportowych i tutaj mamy problem, bo w przedszkolach to juz
wiemy, jak jest , ze roznie bywa i najczesciej rodzic musi dochodzi¢ na pomiary i
podawanie insuliny, do szkoly dziecko juz przyjqcé muszq, natomiast bardzo czesto
na takiej zasadzie, jak juz skonczysz te 5, 6 lekcji, to idZ do domu i nie chcemy cig
tu wiecej widziec, czyli nie ma mowy o wycieczkach, nie ma mowy o dodatkowych
zajeciach, o swietlicy, oczywiscie to nie sq 100% sytuacje, ale nie sq to rowniez
incydenty, to jest catkiem czesto, gdzie to dziecko wlasnie zaraz po szkole musi
pojs¢ do domu, bo nie ma opieki. Jeszcze jedna sprawa, jezeli chodzi o jakos¢
pobytu w szkole w cukrzycy, zajecia wychowania fizycznego, ktore z Inej strony sq
niezmiernie wazne, bo wysilek fizyczny poprawia wyrownanie cukrzycy, poprawia
insulinowrazliwosé, a bardzo czesto nauczyciele, ktorzy sq nieprzygotowani do
prawidtowej opieki nad dzieckiem z cukrzycq, ktorzy sq niechetni, ktorzy sie bojg
odpowiedzialnosci, wymuszajq na rodzicach zwolnienie z w-fu. Na ogol.

3. Szkola wyzsza — brak pomocy w sytuacjach, kiedy niepelnosprawnosé jest
niewidocza

3.1 Nieche¢ 0sob z niepelnosprawnosciq do zgtaszania si¢ do biur ds.osob
niepetnosprawnych na uczelniach

e Problem polega na tym, ze osoba niepetnosprawna czesto wyrywa sig spod
opiekunczych skrzydet rodzicow, trafia na uczelnie, chce Zy¢ normalnie,
niekoniecznie chce sig identyfikowac z niepetnosprawnosciq, sami widzimy jak to
jest, na Uniwersytecie L.odzkim studiuje okoto 600 0sob z niepetnosprawnosciami,
tych, ktore tak naprawde zglosily si¢ po stypendia specjalnie, natomiast w
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organizacji dziata okoto 20 0sob, jest takie przeswiadczenie 0sob, ktore
przychodzg do biura ds. 0sob niepetnosprawnych wtedy, kiedy si¢ dzieje Zle.

o Ja jeszcze chciatam powiedzie¢, bo u nas problem jest tak, ze ci nasi podopieczni
generalnie bardzo czesto na studiach nie przyznajq sie do tego, zZe chorujg na
mukowiscydoze, to jest problem, w momencie, kiedy jest bardzo Zle, oni chcg
udowodnié, ze dadzq rade, ze poradzq sobie, naprawde wielokrotnie sie to
skonczyto dramatycznie.

e To ja szybciutko, rzeczywiscie nasza mtodziez kiedy przestaje by¢ dziecmi i wyrwie
sig spod tych opiekunczych czy nadopiekunczych skrzydet rodzicow, probuje
udowodnié¢ catemu swiatu, a przede wszystkim sobie, z na pewno dadzg rade i nic
sig wlasciwie nie dzieje

e . Natomiast z niepetnosprawnosciami niewidocznymi, tak, jak mukowiscydoza czy
cukrzyca, nie bardzo, owszem, chetnie, tylko nie bardzo wiedziata, jak pomoc,
oczywiscie to sie ogranicza w przypadku takich chorob niewidzialnych w sumie do
dofinansowania , przy czym znowu zahaczam, tak si¢ upartam na ten 2gi obszar
Zrodet utrzymania, nie sq to jakies szalone kwoty, ktore by temu studentowi duzo
utatwily. Nie mowie, Ze nie, kazda ztotowka sie liczy, ale tez bywa taki opor
psychiczny u tych mtodych ludzi na progu Zycia, gdzie chcg by¢ bardzo
ciezko ,bo jest nowe srodowisko, nowa sytuacja, nowa dorostosé, no i zaczynamy
od tego, ze prosze o pienigdze, tez bywa dla nich niekomfortowe.

e Japrzepraszam, ale jeszcze do ostatniego, w kwestii edukacji na studiach
wyzszych, czyli dla osob dorostych, wydaje mi sie, Ze nie naszym zadaniem tutaj
jest zajmowanie sie problematykq osob dorostych, one same podejmujq decyzje,
czy cheq skorzystacé z przywilejow albo wywalczonych dla nich przywilejow czy
nie, To decyzje ekonomiczne, naszym zadaniem jest stworzenie im takich
warunkow, natomiast czy oni bedq z tego korzystac czy nie, to juz nie mozemy w to
ingerowac, to sq dorosli ludzie.

4. SzKkolnictwo na poziomie §rednim — utrudnienia w dostepie do niektérych
kierunkow ksztalcenia

4.1. Brak orientacji u lekarzy medycyny pracy najnowszych sposobow leczenia,
sprzetu itp.

e teraz jesli chodzi o szkolnictwo na poziomie srednim ,to nie o tym, jak wyglgda
pomoc nauczycieli, ale znowu kwestia dostepu do tego szkolnictwa, wiele szkot to
sq szkoly zawodowe, gdzie zeby uczen si¢ 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 si¢ kandydata
do danej szkoty czy na dang uczelnie i tutaj rowniez odnotowujemy bardzo wiele
sytuacji nieprawidtowych, mianowicie lekarze medycyny pracy w swojej
swiadomosci zatrzymali sig, jesli chodzi o cukrzyce, te cukrzyce, ktora byta 20 lat
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temu, nie wiedzq, Ze sq specjalne narzedzia, instrumenty, pompy, insuliny
mozliwos¢ takiego wyrownania i poprawy jakby sytuacji zdrowotnej chorych, ktore
to mozliwosci dajg im petng mozliwos¢ wlasnie korzystania z dobrodziejstw nauki
na roznych poziomach i w roznych zawodach, wyglgda to tak, z e z Inej strony nie
orzeka sie niepetnosprawnosci osobom chorym na cukrzyce, bo przeciez tej
niepetnosprawnosci nie wida¢, z drugiej strony jesli chory przyznaje sie o tego, ze
jest cukrzykiem, nie moze dosta¢ w wielu obszarach edukacji zgody na podjecie
nauki, dotyczy to np., nie wiem, mechanika samochodowego, interweniowalismy
tez w przypadku kucharza, co si¢ w ogole wydaje bardzo dziwne.

DOBRE PRAKTYKI
Edukacja na poziomie wyzszym

o Jezeli chodzi o edukacje na poziomie wyzszym, moim zdaniem tutaj jest dobrze,
znaczy jest Iszym takim etapem to jest kwestia rekrutacji na studia. Wiadomo, ze
jezeli mlodziez uczyta si¢ indywidualnie, wiadomo, ze bardzo duzo 0sob z
niepetnosprawnosciami nie zdaje matury z takich czy innych przyczyn, natomiast
Jjezeli juz majq te mature, to juz jest dobrze, na wigkszosci wyzszych uczelni
dziatajq biura ds. osob niepetnosprawnych, petnomocnicy dziatajg organizacje
studenckie. Stowarzyszenie Niepetnosprawnych Studentow i Absolwentow
Uniwersytetu Lodzkiego zostato zatozone przez doktoranta prawa, Krzysztofa
Kurowskiego, ktory w tej chwili jako doktor nauk prawa pracuje u rzecznika praw
obywatelskich, mamy swojego przedstawiciela w parlamencie studentow, Anng
Wodz, ktora w tej chwili pracuje w biurze ds. 0sob niepetnosprawnych na
Uniwersytecie Adam Mickiewicza w Poznaniu, w tej chwili w trakcie rejestracji
jest Ogolnopolskie Stowarzyszenia Studentow z Niepetnoprawnosciami, takze z
Inej strony uczelnie wspierajq studentow, ale jest mozliwos¢ dostosowania
procesu dydaktycznego do takiego schorzenia.

o Kiedy zbliza sig sesja, kiedy nie pelnomocnika takiego, ktory mowit o tym, ze taki
student potrzebuje specjalne dostosowanie procesu edukacyjnego, ktory polega
chociazby na tym, ze bierze si¢ pod uwage jego nieobecnosci na zajeciach,
natomiast oczywiscie kazdqg nieobecnos¢ trzeba zaliczyc, jest kwestia mozliwosci
zdawania egzaminow w ramach alternatywnych, jest mozliwos¢ otrzymanie
wsparcia ttumacza jezyka migowego czy asystenta naukowego, wiec mim zdaniem
na poziomie wyzszym jest juz ok, tylko problem jakby tutaj przebrng¢ przez caty
ten proces z cierpliwosciq, Zzeby mozna bylo trafi¢ na studia, poza tym jest dosy¢
duze wsparcie ze strony PFRONu, to jest taka alternatywa dla tych, ktorzy kiepsko
zdali mature, jest mozliwos¢ otrzymania dofinansowania , a w praktyce w fundacji
czesnego, stad cata masa osob z niepelnosprawnosciami trafia na uczelnie
publiczne, gdzie sq wabieni bardzo duzymi stypendiami specjalnymi i tu tez nie
jest problem.
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POSTULATY | ZALECENIA

. Mozliwo$¢ podawania lekow przez pielggniarki szkolne:

o W przypadku dzieci z chorobami przewleklymi czy nauczyciel czy pielegniarka
szkolna powinni mie¢ mozliwos¢ podawania lekow takie, jakie sq niezbedne dla
danego schorzenia po przediozeniu zaswiadczenia lekarskiego przede wszystkim,
czyli my jako rodzice przynosimy zaswiadczenie, udajemy sie w odpowiednie
miejsce i tu jest zapewnione stosowanie odpowiednich lekow.

. Ulatwienia w uzyskiwaniu nauczania indywidualnego

e Powinno sie uproscic¢ na tyle procedury, zeby to indywidualne nauczanie pojawiato
sie w tym momencie, w ktorym ono jest niezbedne ,koniecznie, a nie, Ze procedury
trwajq 2-3 miesigce i 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 korzystac z
naszego prawa do wyrazania zdania na temat edukacji naszego dziecka.

e Kolejng rzecz w odniesieniu do nauczania indywidualnego to jest kwestia
mozliwos$ci zapewnienia nauczania w krotkich okresach, zwigzanych z
zaostrzeniem choroby i mozliwo$¢ powrotu dziecka w kazdym momencie do
systemu edukacji w klasie.

. Powotanie funkc;ji edukatora ds. choréb przewleklych w szkotach

e Nastepng rzeczq byta kwestia edukatora i stwierdzilismy, Ze jest to jak najbardziej
pozgdana instytucja, na tyle, Ze nalezatoby jqg umocowac w catym systemie
edukacji. Moze etat edukatora w kazdej szkole to mogtoby by¢ za duzo ,natomiast
stwierdzilismy ,Ze bardzo dobrze, zeby taki edukator byl w przeliczeniu np. na
jakqs liczbe uczniow , np. 1 edukator na 1000 uczniow w danym powiecie, gminie ,
miescie i w ten sposob miatby on mozliwos¢ indywidualnego dostosowania pracy z
rada pedagogiczng, pracownikami szkoty , uwzgledniajgc potrzeby uczniow z
niepetnosprawnosciami, ktore sq na danym terenie,

e  Nasi cukrzycy znajq i na chorobach przewleklych aj k nikt, w zwigzku z tym taka
nastegpna nitka naszego dzialania to jest to, Zeby uznac¢ w Polsce zawod edukatora
Jjako zawdd, a nie jako stanowisko i dla mnie to jest absolutny priorytet w
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najblizszym czasie dziatan poniewaz edukator wiasnie w Europie funkcjonuje jak
zawdd, a u nas funkcjonuje wciqz jako stanowisko, problemem jest to jeszcze, ze
chodzi o koszyk swiadczen gwarantowanych ,w ktorym tak naprawde ten zawod
edukator ds., zdrowotnych powinien si¢ znalez¢ i tutaj zwracam panstwa uwage na
ten fakt, bo mysle, ze to jest dobre pole dziatania w tym kierunku

e pomyst panstwa o tym, zeby iS¢ w strone stworzenia nie stanowiska, tylko zwodu
edukatora, jest, uwazam, Swietny, do tego trzeba dqzy¢, Natomiast istnieje tutaj
pewne ryzyko i bardzo trzeba uwazac przy wprowadzeniu, aby nie wyszto tak, Ze
stanowisko i zawod jest jakby obowigzkowy w szkole, ale zatrudni si¢ tam znowu
po protekcji kogos znajomego, jezeli by si¢ udato, ze zawodem edukatora, zeby
stanowisko edukator a byto w przypadku cukrzycy np., osoba, ktora sama jest
chora na cukrzyce, to Swietnie sig to tqczy z nastepnym obszarem, czyli Zzrodta
utrzymania, bo dzigki temu te osoby chore przewlekle, ktore najpierw jakos
przechodzq przez wszystkie stopnie edukacji, no to jak juz je zakonczq obojetnie a
Jjakim etapie, choc¢by i magisterskim ,bo i tak stojg na rynku pracy przed no
wiasciwie niewiadomgq przed Sciang najczesciej i gdyby si¢ tak udalo, zZe te osoby
mogq zgodnie z swoim czy wyksztatceniem czy przede wszystkim znajomosciq taka
choroby swojej, przekazac innym, to by sie to Swietnie tqczylo z tym, co pani z
kolei powiedziata, Zeby od zera tych rowniez nie tylko kadre pedagogiczng, ale
rowniez dzieci przygotowywaé do tego, co pani powiedziata, Zeby dzieci bytly
uswiadomione o tej innosci, ze to wiasnie nie sq przywileje, ale pewna no
koniecznos¢

e chodzi mi jeszcze o to, Z wlasnie taka mlodziez musi by¢ dobrze zaopiekowana, z
tego, co wiem, to ludzie z mukowiscydozq, z celiakig rowniez po opuszczeniu
szpitala nie wiedzq za bardzo ,co z sobq robi¢, tutaj ten element edukacyjny, stqd
tez uwazam, ze obecnos¢ koordynatora, ktory bedzie osobg rowniez chorg
przewlekle, w szkole i w tych placéwkach innych oswiatowych, jest rzeczq jak
najbardziej korzystng dla tych placowek, poniewaz koordynator bedzie wiedzial,
Jjak postgpic¢ w cukrzycy, ale bedzie umiat pomoc rowniez innym dzieciom, on sie
nie bedzie bal, jak boja sie pielegniarki, nauczyciele. On nie bedzie sie bat tego
wyzwania, w szkotach nie ma tak duzo w kazdej szkole indywidualnie jest po
kilkoro dzieci, nie wiem, czy panstwo macie takie dane, ale po kilkoro dzieci
chorych przewlekle, chciatlam powiedziec, ze jeszcze wracajgc, ze choroby
przewlekie to jest doZywocie i z tym nalezy to tgczy¢, dlatego uwazam, Ze ci, ktorzy
sig uczq, kontynuujg edukacje, nie sq , nie pracujg, nie majg witasnych srodkow
utrzymania, oni musza mie¢ pomoc ze strony panstwa, dotyczqcq edukacji ,czyli do
26 r,.Z. Dzigkuje.

4. Postulaty dotyczace zmian prawnych w kwestii edukacji dzieci z chorobami
przewlektymi
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o Przede wszystkim postulujemy zmiane prawa dotyczqcego uprawnien, obowigzkow
, odpowiedzialnosci nauczycieli w kwestii opieki nad dziecmi przewlekle chorymi
W placowkach oswiatowych, w tym rowniez podawanie lekow i w przypadku
cukrzycy pomiar glikemii. Opracowanie procedur postepowania z uczniem
chorym na choroby przewlekte w placowkach oswiatowych stosownie do potrzeb
dziecka wynikajgcych z jego dysfunkcji wynikajgcej z choroby.

. Szkolenia dla kadry pedagogicznej

e Wprowadzenie obowigzku szkole ustandaryzowanych dla kadry pedagogicznej w
szkolach z zakresu prawidtowej opieki nad tymi dziecmi podczas pobytu w
placowkach oswiatowych. Finansowanie szkolen ze srodkow publicznych, nie ze
srodkow stowarzyszen czy grantow czy projektow, jak sq, to sq , jak nie ma, to nie
ma, tyko faktycznie ustrukturyzowane systemowe finansowanie szkolen ze srodkow
publicznych

. Podejmowanie dziatan antydyskryminacyjnych w szkotach

e Wprowadzenie do programow nauczania obligatoryjnych zajeé
antydyskryminacyjnych na kazdym poziomie nauczania dla grup rowiesniczych i
nauczycieli, w tym zajecia antydyskryminacyjne dotyczgce jakby tematu
niepetnosprawnosci, ale nie tylko, po to, Zeby znowu nie dyskryminowac osob
niepetnosprawnych tym, ze sq niepelnosprawne, tylko generalnie zajecia takie
tolerancji, zajecia dyskryminacyjne, co wazne nie tylko dla uczniow, ale i dla
nauczycieli, bo oni muszg wiedzie¢, czemu majq zapobiegal, do czego majq nie
dopuszczaé

. Wilaczanie dzieci przewlekle chorych we wszystkie aktywnosci szkolne

e Poprawa jakosci pobytu dzieci przewlekle chorych w placowkach oswiatowych
poprzez wlgczanie ich w kazdqg aktywnos¢, jaka na terenie placowki dzieje

. Szkolenia lekarzy medycyny pracy dopuszczajacych do nauki zawodu

o szkolenia lekarzy medycyny pracy, rowniez ze srodkow publicznych, systemowych,
w zakresie dopuszczania do nauki zawodu dla 0sob z chorobami przewleklymi
stosownie do obecnej wiedzy i mozliwosci technicznych, medycznych, jakie sq
zwigzane z dang chorobg, trzeba zobligowac tych lekarzy ,Zeby podnosili swojg
wiedze, zeby wiedzieli, Ze 20 lat temu chory z choroba x nie mogt, nie mogt, nie
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mogt, a teraz dzieki rozwiqzaniom medycznym, technicznym juz wiele rzeczy moze,
a nawet powinien

ZDROWIE | REHABILITACJA

1. Trudnos$ci w uzyskaniu koniecznego leczenia specjalistycznego

1.1 Za mate wsparcie panstwa dla osob dorostych, ,,znikanie z systemu” w momencie
usamodzielniania si¢

Znaczy to od razu nawiqgze do tego, o czym mowitem, czyli nie majg dostepu, bo
jest to choroba przewlekia , zwlaszcza w wieku przechodzenia w doroste zZycie, a
zwlaszcza kiedy juz asa osobami dorostymi, bo w tym momencie nie znikajg w
systemie i stajq si¢ normalnym pacjentem, powiem wigcej, to jest normalny
pacjent. Bo konstytucyjnie nasz rzqd ma obowigzek zajmowa¢ sie dziecmi ,90%
organizacji, ktore funkcjonujg na terenie Polski, zajmuje sie pomocg dzieciom, to
jest medialne, empatyczne, wzbudza emocje, pozwala zbiera¢ fundusze natomiast
osoby doroste w systemie zdrowa znikajqg. Wydaje mi sie, Ze to jest bardzo duza
plaszczyzna dla mocnej grupy pacjenckiej, aby wtasnei wzmocnic te site przekazu,
jesli chodzi o choroby przewlekte, rzadkie, aby ten argument byt podnoszony , zeby
jednak prowadzenie pacjenta byto dalej, bo przeciez w chorobach przewlekiych ta
choroba trwa od wiasciwie urodzenia, czyli jest kwestia, gdy dochodzi si do
dorostosci, to osoba jest tak mocno zaakcentowana w swojej, musi by¢
zaopiekowana, zZe ten , koszty tego leczenia sq bardzo duze i tutaj odpowiednia
profilaktyka, przejscie, przejecie pacjenta , przeprowadzenie go do wieku
dorostego jest bardzo istotnym elementem, juz nie wchodze tutaj w zakres polityki
spotecznej, bo nie chce tego wiasnie rozbijac, dziekuje.

Panstwo powiedzieli tak, dla dzieci. Wlasnie o to mi chodzilo, poniewaz co sie

dzieje, kiedy osoba starsza ma problem cukrzycowy, czy mukowiscydoze, 30 rok

Zycia, tutaj jest wiasnie dyskryminacja i brak dostegpnosci do systemu leczenia, 0
tym chciatem tylko powiedzie¢, dzigkuje.

1.2 Problemy z dostepem do lekarzy specjalistéw w matych miejscowosciach

wiecej niz prawo
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to znaczy tak, nie wiem, gdzie to jest, jak to jest gdzie indziej, ale w wojewodztwie
todzkim jest raczej tak, zZe jest dos¢ spora centralizacja pomocy zdrowotnej,
zwlaszcza tej takiej specjalistycznej, a juz tej takiej specjalistycznej drugiego
Stopnia, zZe tak powiem, W Lodzi 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 okoto 70 tys. Mieszkancow, jest tylko 1
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neurochirurg dziecigcy na cate miasto, Nie ma? Aha, to juz nie ma, wczesniej byt
to przepraszam za pomytke, no i tez taka spora centralizacja tych specjalistow,
znacznie utrudnia dostep do nich. Jezeli ktos jeszcze jest z jakiejs takiej Sredniej
miejscowosci, gdzie jako tako jeszcze no gorzej, ale jeszcze cos jest ,ale juz w tych
matych, im mniejsza miejscowos¢, tym gorzej. I jeszcze druga sprawa, ktorg
chciatam poruszy¢, zwigzana z kwestig cukrzycy, kwestia poradni dietetycznych,
ktore w wielu chorobach ta pomoc bytaby naprawde istotna, zwtaszcza w tych
chorobach zwigzanych z zZywieniem, z ukladem czy wiasnie z cukrzycq, gdzie dzieki
odpowiedniej diecie i aktywnosci oczywiscie tego si¢ nie wyleczy, ale mozemy
oszczedzi¢ no niektorych komplikacji, ktorve wystepujq , jezeli tych srodkow sig nie
stosuje i tez gdyby byt tutaj wiekszy dostep, to tez no leczenie niektorych schorzen
bytoby znacznie tansze. Np. jezeli ktos ma juz problemy z kwestiami
miazdzycowymi, to jezeliby poszedt do specjalisty, ktory by mu utozyt diete tak,
zeby ograniczy¢ postep tego problemu, to mozliwe, ze takiej osobie udatoby sie
uniknqgé zawatu i dobrze by bylo stawia¢ na zapobieganie powstawaniu
komplikacji, w tym sensie, dzigkuje.

e warunkiem jest to, ze pacjentka chodzi do diabetologa, bo jesli skonczyta lat 18 i
moze chodzi¢ po insuline do lekarza pierwszego kontaktu moze jq z tej opieki
diabetologicznej jakby troche wykluczy¢. A dzieje si¢ to z powodu tego, ze dostep
do diabetologow w ogole jest bardzo ograniczony, jest niewystarczajgcy,
szczegolnie w osrodkach mniejszych, w Krakowie, Warszawie problem nie bedzie,
chociaz sq te wizyty pewnie zbyt rzadkie, natomiast w mniejszych osrodkach jest to
duze trudniejsze, rowniez ze wzgledu na koniecznos¢ przemierzenia wieluset
kilometrow, zeby do tego lekarza si¢ dostac, wiec pacjenci niestety czesto z takiej
opieki rezygnujq z musi z koniecznosci, no i wtedy taka opieka jest nam nieznana,
bo nie wiemy, kto prowadzi pacjentke takq cukrzycowq, jesli nie chodzi do
diabetologa, dzigkuje.

2. Trudnosé¢ w dostepie do lekow i sprzetu
2.1 Wysokie ceny i czesty brak lekow w aptekach

o Jezeli mowa o insulinie, nie tylko jest kwestia, Ze ona jest bardzo drogie, z kolei jej
zuzycia nie mozna jakby modyfikowaé, bo jest to przeliczane na kg masy ciala,
jezeli ktos ma szczescie czy nieszczescie by¢ wysokim i odpowiednio wazyc, to on
nie zmniejszy dawki, bo mu sie tak podoba , bo nie zaoszczedzi, nic z tym nie Zrobi.
Ale to jest jedno ,ale druga kwestia jeszcze powracajgca jak bumerang za ostatnie
lata, dostepnosc, przychodzi si¢ z recepta do apteki, a pani mowi — 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. To niech pani wyjezdza za granice. Rowniez
temu, o czym zesmy pisali przy tworzeniu ustawy w tej kwestii, powinno by¢ jakos
tak uregulowane, zZeby leki ratujqce zycie nie byly poddane wolnemu rynkowi,

dziekuje.
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e Prosze panstwa, ja chcialbym zwroci¢ uwage na jedna rzecz, przewlektos¢ chorob,
zespot oskrzelowy i alergii, to jest praktycznie rzecz biorgc, te choroby sq
wiasciwie mozna powiedzie¢ nieuleczalne i sq to choroby do konca zycia, nawet po
Jjakichs tam operacjach to, pomaga to na chwile, natomiast potem to wszystko
niestety jeszcze raz jakby stopniowo od tego punktu z powrotem w kierunku
powrotnego. I chce powiedziec tak, to jest bardzo kosztowne leczenie, po prostu
wiele lekow jest niestety nierefundowanych i po prostu jest bardzo ciezko

2.2 Trudnosci przy kupnie sprzgtu (pomp insulinowych) czy ich naprawie — wysokie
ceny

e W moim wypadku, znowu indywidualnie méwig, pompe kupita Fundacja TVN,
ona ma gwarancje 4 lata i proszg sobie wyobrazi¢, Z pompa jest traktowana tak
samo, jak kazde inne urzadzenie, pralka czy lodowka, po okresie gwarancji si¢ po
prostu to psuje i kiedy si¢ po tych 4 latach zepsuta, przedstawiciel handlowy
powiedzial, ze statemu klientowi mozemy da¢ znizke na druga , kosztowata
16 400, powiedzial, ze w promocji za 9500 moge ja sobie kupié, tyle z opieki.

2.3 Konieczno$¢ placenia za paski 1 insuling od momentu, kiedy pompy sa

refundowane dla oséb do 26 roku zycia

o Drzickuje, chciatam powiedzieé¢ o tym ,Ze pompy insulinowe, ktore sq refundowane,
sq takq solg w oku troszke naszych ekip rzqdzgcych obecnie i wczesniej tez,
poniewaz sq pompy refundowane i cukrzycy dostali juz wszystko, oczywiscie szok
Jjest, jesli ktos ustyszy, Ze pompa kosztuje 16 tysiecy ztotych i na te podstawie
wiasnie prawdopodobnie jest taka sytuacja, Ze insuliny kosztujg tyle, ile kosztujg,
jeszcze wezesniej, kiedy pompy kupowano przed panstwa Owsiakow insuling
mielismy za darmo, pozniej jak zostaly refundowane, zostaly finansowo nas
obcigzono kosztem insulin i paskow, jak panstwo pamietacie, rowniez i tez jakby
sie zbiegto w czasie, na insulinie podejrzewam, ze zostato duzo oszczednosci dla
Narodowego Funduszu Zdrowia, Ministerstwa Zdrowia w ogole, natomiast
chodzi mi o to, Ze zawsze jest jakas tam przeszkoda i to jest zawsze koS¢ niezgody,
ty jestes cukrzyk, ty dostales! Tak, ale cukrzyca wymaga monitoringu 24 godziny
na dobe, jezeli tego monitoringu nie bedzie, Tu sie pojawiq powiktania i tak
naprawde cukrzyca jest chorobq, a powiklania zabijajq i to niestety tak jest, ze
towarzyszqca bardzo wielu chorob, rowniezchorob nowotworowych, jest cukrzyca,
to jest bardzo wazny element, Zebysmy tutaj jakby mogli si¢ porozumiec¢ w tej
kwestii, Zeby troche ztagodzi¢ w strefie rzqdzgcych fakt, ze dzieci dostajg
refundacje, jesli chodzi o pompy insulinowe, prawda? Dlatego, Ze jest to tak, jak
powiedzialam, zawsze kazdy mowi — Ty jestes cukrzyk, dostates juz swoje. Ale nie
dostajq niestety ani cukrzycy. Zastawiajq sie nami, Ze to nam po prostu sie juz tyle
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nalezato, tyle dostalismy ,zZe powinnismy juz nic nie mowic, astma jest bardzo
ciezkg chorobg, ale cukrzyca jest takq choroba, ze wspolistniejq choroby i to jest
najwiekszy dla niej problem, sq choroby , ktore sq rowniez z grupy chorob
autoimmunologicznych, panstwo o tym wiedzq, bardzo czesto sq tocznie, bardzo
czesto sq pojawiajq sie no oczywiscie Hashimoto to jest jakby wpisane w
cukrzycejak nic, celiakia, inne choroby przewlekte, to sq choroby te, ktore
ostabiajg odpornos¢ organizmu tak naprawde, takze mysle, ze tutaj bysmy znalezli
takie porozumienie w kwestii, Ze jak by tutaj zrobi¢, Zeby nas nie obcigzano
kwotami , tutaj mysle, ze moglibysmy znacznie wiecej podziatac tej materii,
dziekuje.

o Jezeli chodzi o diabetologa, moja zona miata cukrzyce przed cigzq, czyli juz od 10
lat choruje na cukrzyce, ta opieka diabetologiczna bardzo dobra, praktycznie co
2,3 tygodnie miata wizyte u lekarza wyznaczong na biezqco, takze stale tutaj byto
to monitorowane, co pani powiedziata, ze pompy insulinowe sq wypozyczane
kobietom w ciqzy ,jak najbardziej tak, tylko to ma tez wtedy miejsce, gdy osoba
zdrowa zachodzi w cigze i okazuje sig, ze ma t¢ cukrzyce cigzowg, wtedy te pompe
faktycznie dostaje, moze tez dostac ciggly monitoring glikemii, tez byta taka np.
Smieszna sytuacja, Ze poniewaz moja zona miata cukrzyce wczesniej, otrzymata
pompe refundowanq z NFZu jeszcze przed 26. r. Z., to jakby nie mogta uzyskac
sensorow z WOSP ,poniewaz to byla inna firma, a ja tez jestem chory na cukrzyce,
wymienilismy sie pompami, sami fundowalismy te sensory tylko po to, zeby ciggly
ten monitoring miata, Zeby jak najlepiej, bo dziecko si¢ urodzi zdrowsze, jest
mniejsze ryzyko jakichkolwiek tam powiktan cigzowych

3 Niewystarczajaco dobra ogélna opieka medyczna

3.1 Brak wiedzy lekarzy ogolnych na temat chorob przewlektych

e 7 przykroscig stwierdzam, Ze niestety cze¢s¢ lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej nie potrafi leczy¢ tych chorob, po prostu leki dla astmatykow, dla
alergikow sq przepisywane, natomiast czasem jest tak, Ze pacjent sam musi
powiedzie¢ lekarzowi, Ze niestety, panie doktorze, ja nie moge tego leku
zazywaé. Nie Ze generalnie, natomiast jest czes¢ lekarzy ,ktora po prostu nie
potrafi tego leczy¢ i jezeli ktos trafi gdzies na Wiejskq, to tam juz jest lepiej, bo
specjalistyczny szpital i przychodnia, natomiast tutaj to opieka zdrowotna
troszeczke szwankuje.

o Odnosnie tego, co pan tu mowit, Ze lekarze no niestety nie znajq sie, osobiscie
spotkalam sie z czyms takim, kazdy lekarz 1szego kontaktu, do ktorego
przychodze, syn ma celiakie i cukrzyce, pyta mnie ,jakie leki przepisa¢ w
zwiqgzku z zawartosciq glutenu w nich, nie mam wyksztalcenia medycznego
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Pragne powiedzie¢ tylko, Ze mowigc o lekarzach podstawowej opieki
zdrowotnej, to miatem na mysli takg oto sytuacje, jak pani mowila, ze idzie do
lekarza i pani wie, jakie lekarstwa przepisac, oczywiscie jezeli po prostu idzie
chory i chce si¢ leczy¢ na astme, alergie , cukrzyce, to on doskonale wie, jakie
lekarstwa nalezy mu przepisac¢ w wiekszosci, prawda? Natomiast chodzi mi o
takq sytuacje, ze ten chory idzie sig, jest po prostu, ma silne przezigbienie czy
tego typu choroby czy choroby serca i po prostu nie zna, to lekarz podstawowej
opieki zdrowotnej , zZe jednych lekow nie powinno si¢ przepisywac temu
choremu, ktory jest na to chory, o takq sytuacje mi chodzi.

Krociutka odpowiedz ,chodzito mi o celiakie, po prostu nie ma w Polsce
wykazu lekow zawierajgcych glutem ,w zwiqgzku z tym nie wiemy, ktore leki

mamy stosowac. I stosowanie zwyklych lekow staje sie niebezpieczne dla
zdrowia.

3.2 Mylenie cukrzycy typu I i Il w prawodawstwie

Natomiast znowu istnieje zamieszanie terminologiczne i to, co tutaj mowit
znowu pan Pawel, personel medyczny, nawet ci ,znaczy nie personel, co
lekarze teoretycznie eksperci, ktorzy ,majq wplhyw na tworzenie ustaw, na
tworzenie zapisow, rowniez np., naszej cukrzycy, nie majq o tym zielnego
pojecia, poniewaz sq mylone obydwa typy cukrzycy, a diagnostyka w nich to
jest dokladni inna .Na cukrzyce drugiego typu zachorowujq 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.

4 Niewystarczajacy dostep do rehabilitacji

4.1 Bariera geograficzna —trudny dostep na wsiach i w matych miastach

EEN DZP
wiecej niz prawo [ LFOpN]

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¢ cata, kompleksowe podejscie do osoby niepetnosprawnej i
tutaj chciatabym zaznaczy¢ fakt zZe skupiamy sie na jednym, na lekarzu
,skupiamy sie na jednym ,bo nie ma rehabilitacji, a nie patrzymy, zZe trzeba
kompleksowo centralnie patrze¢ na potrzeby jednostki indywidulanej ,ktora ma
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indywidualne potrzeby, na zaspokajanie przez kompleksowych specjalistow
fizjoterapeutow , terapeutow, lekarzy, pielegniarek, to musimy zwroci¢ uwage,
bo tego jednak ciggle brakuje, szczegdlnie w matej miejscowosci, gdzie ja
mieszkam, gdzie dostep do specjalistow jest ograniczony , nie ma takich
centrow, ktore by kompleksowo si¢ zajmowaly tq osobq niepetnosprawng,
dziekuje.

4.2 Niedopasowanie rehabilitacji do potrzeb oséb z chorobami przewlwkitymi

Ja tylko jedno zdanie, oczywiscie jak wyglgda zZycie z dzieckiem , jest dziecko
oczywiscie jest opieka szpitala, opieka lekarza, moje dziecko dostaje pompe,
rodzice kupujq insuline, kupujg wszystko, jezeli oczywiscie ich sta¢, pozniej
dziecko rosnie, jedne dzieci dostajq , inne nie, jedne same biorq, moje dziecko
ma dwie choroby, niektore majq wiecej, jezeli skonczy 26 lat taki mtody
cztowiek i po prostu zostaje z niczym i jeszcze na dodatek trafia do poradni
diabetologicznych w ktorych 90% chorych choruje na cukrzyce typu 2, ktora
jest catkiem inna i tez jest ciezko. No bo drugim takim jeszcze, drugq rzeczq, o
ktorej tutaj nie mowimy ,jest pomoc psychologiczna , ktore nie ma, nie ma ani
w szpitalach ani nigdzie, nasze dzieci i starsi chorujq przez wiele lat, rodziny
sq pozostawiane same sobie i nie byloby nawet takiej propozycji odnosnie,
teraz wsparcie miedzy sobq jest jakis, a tak to bytoby bardzo cigzko . Wigc o
tym chcialabym tez, Zeby byto mowione.

4.3 7le roztozone finansowanie opieki zdrowotnej — bardziej optacalne jest dla szpitali

leczenie chirurgiczne zaniedbanych przypadkéw niz leczenie wczesniejsze

wiecej niz prawo

mEm DZP [IEOON]

Tylko dwa stowa ,jeszcze raz sie odniose do wypowiedzi naszego goscia, ktory
na mojq sugestie, zeby dziatajgc w store polepszania 0sob z
niepetnosprawnosciq, przedstawia decydentom pewne koszty czy pewne
korzysci finansowe, w wypadku znowu cukrzycy jest to przedstawienie bez
mata bez konca, tzn. lepiej by bylo spowodowac, zeby to prowadzenie cukrzycy,
w funkcjonowanie byto lepsze biezqce, bo jezeli takie nie bedzie, to powiktania
pozniej sq w zasadzie nieodwracalne, na pewno kazdy z panstwa styszat o tej
stynnej stopie cukrzycowej, gdzie po prostu si¢ w ostatecznosci zaniedbania,
bo to jest zaniedbana cukrzyca, a ona bedzie zaniedbana, jezeli nie bedzie
dostepnosci petnej insuliny albo nie bedzie prawidlowego prowadzenia, czyli
nie bedzie prawidlowej opieki lekarskiej, natomiast ta stopa cukrzycowa jest
o prostu utrzymana zwyczajnie, jest to amputacja i ze tak powie produkuje si¢
w pewnym momencie inwalide, ktory juz wtedy bedzie wymagat kuli czy wozka,
a na pewno na rynku pracy nie zaistnieje dtuzej .natomiast nie wiem, do kogo
powinnismy si¢ udac czy gdzie uderzyé, zeby zmienic¢ podejscie decydentow,
poniewaz, dlaczego? Zabieg obcigcia stopy jest refundowany dla lekarzy
chirurgow bardzo wysoko, po prostu bardziej si¢ optaca w systemie opieki
zdrowotnej ucig¢ te noge, tam chirurdzy po prostu stojq z nozami, zadba¢ o
cukrzyka, ktory jest najpierw dzieckiem, pozniej mtodziencem, a pozniej osobg
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doroslg, to jest nieciekawe i w ogole nie refundowane, tego sie po prostu nie
optaca.

5. Sposéb przyznawania stopni niepelnosprawnos$ci krzywdzacy dla oséb z
chorobami przewleklymi

o Ja tutaj chciatam poruszyé, do zdrowia powiedziata Monika, jaki mamy dostep,
dostep do rehabilitacji tez mamy, ale tez rozny, ja chciatlam poruszy¢ takg
sprawe mowilismy tutaj o osobach niepetnosprawnych i tez byta taka nazwa
osoby z niepetnosprawnosciq, u nas jest jedne wielki problem. Dzieci majg
orzekanie do 16 r.Z. sq orzekane o niepetnosprawnosci ,natomiast jak wchodzg
w dorostosc, czyli po 16r.z,juz sq stopnie niepetnoprawnosci i wtedy te dzieci
Jjakby cudownie zdrowiejq, nie dostajq zadnych orzeczen, no bo weszto w
dorostosé, a to sie wigze tez z pieniedzmi i tez z dostepem do rehabilitacji, jest
tutaj bardzo duza nierownosé spoteczna w ogole, zresztq nawet mate dzieci nie
dostajq orzeczenia o niepetnosprawnosci, bo ja juz nie pamietam, ale koniec
lat 90tych, poczgtek lat 2000, 2000 rok byta nowa ustawa, wczesniej byla
ustawa o, nie, wezesniej byta o grupach niepetnosprawnych, a pozniej
orzekalismy ,weszla ustawa o niepetnosprawnosci i w tej ustawie o
niepetnosprawnosci, jak ona wchodzita w Zycie, bylo zapisane, ze osoba
niepetnosprawna, ktorej si¢ nalezy drugi stopien niepetnosprawnosci, a jest
bardzo wazne przy naszej chorobie, ktorej sie nalezy drugi stopien
niepelnosprawnosci, jest to osoba, ktora ma trwale uszkodzony jakis organ, czy
nie ma reki, nie ma nogi, nie ma tez wysp czgstkowych, ktore produkujq
insuling, bo nie ma tego, t¢ insuling trzeb czyms zastgpic¢, jak si¢ nie ma nogi,
daje sig¢ proteze, jak nie ma wysp czgstkowych, powinnismy dostac insuline.
Niestety jest to traktowane troszke inaczej, osoby , mowi si¢ o osobach
niepetnosprawnych te, ktore majq wlasnie te widoczna niepetnosprawnosc,
natomiast z niewidoczng niepetnosprawnosciq pyta sie takiej osoby, czy ty
sobie mozesz np. przejs¢ tam po schodach, czy mozesz, jak jakis przedmowca
przede mng mowil, czy mozesz sobie posmarowac kromke chleba albo nie
wiem, jakis tam umy¢ sie czy umy¢ zegby, takie pytania sie dzieciom zadaje. I w
ten sposob odbiera sig ten stopien niepelnosprawnosci i tutaj o to powinnismy
walczy¢, zeby pacjenci, ktorzy sq chorzy na jakgs chorobe, byli traktowali
rowno, nie byli traktowani w ten sposob, ze ty sobie radzisz, to nie dostaniesz,
a ty sobie nie radzisz, to dostaniesz, dlaczego tak jest? O to tez powinnismy
walczyc.

e Odnosnie jesli chodzi o orzecznictwa, nie wiem, jak by¢ moze mam dziecko 13
lat, jak mam swojemu dziecku wyttumaczy¢, ze np. nie dostanie orzeczenia i w
Zwigzku z tym rownoznacznie jest traktowany jak osoba zdrowa, a wsrod
rowiesnikow tak ni jest w szkole traktowany i ma inne, jak tu powiedzie¢,
obowiqzki zyciowe, bo trzeba sobie powiedzie¢ od matego do duzego jest
odpowiedzialnos¢ na cate zycie i z orzecznictwem tak w tej chwili jest, juz nie
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mowig co opiece, gdzie punkt jest stale odbierany i gdzie sq, pan gos¢ tutaj
wspomnial nasz, jest cos takiego, ze pokazac plus tej jakby
niepetnosprawnosci, jaki plus jest w tym, ze odbiera sie osobom opieke nad
dziecmi i tracq na tym cate rodziny i traci panstwo jako podatek jest nizszy i te
rodziny ubozejq i idg do opieki spotecznej itd.?

6. Opieka nad kobietami w ciazy
6.1 Krytyka ze strony lekarzy w przypadku cigzy u kobiet chorych przewlekle

e wrocitam w miedzyczasie do mojego lekarza na rejonie, ktorego tak naprawde
nie interesowatam ja jako kobieta, nie interesowata go moja sytuacja
zdrowotna, natomiast obelgi ,z jakimi si¢ spotkalam, stowa, ktore ustyszatam
na temat tego, co ja powinnam zrobic itd., bylam w 8 miesigcu cigzy, powiem,
ze dziecig moje urodzito si¢ zdrowe, wspaniale, natomiast oczywiscie ja mam
Swiadomosé, ze jestem nosicielem choroby genetycznej i przenosze ten gen.

6.2 Mata liczba osrodkéw prowadzacych cigzg kobiet z mukowiscydozg i brak
umiejetnosci opieki nad chorymi kobietami w cigzy

o Zkolei jezeli chodzi o kobiety chore na mukowiscydoze, juz jest ta radosé, ze
coraz wigcej dziewczyn, prawda, rodzi dzieci, niemniej tak naprawde jest 1
osrodek w Polsce, ktory potrafi prowadzi¢ te kobiety, kilka byto przypadkow
niestety zgonu, gdzie te kobiety byly wyniszczone juz przed zajsciem w cigze,
musimy leczy¢ na kompleksowq opieke, jest to wielodyscyplinarnosc i
naprawde taki lekarz ginekolog musi mie¢ wiedze¢ albo musi wspolpracowac z
lekarzem, ktory prowadzi specjalistycznie taka chorq, takZe w naszej sytuacji
jest naprawde wiele do zrobienia, jezeli chodzi o kobiety w cigzy.

6.3 Nieumigtno$¢ opieki nad cigzarng kobietg z cukrzycg u personelu medycznego

o jezeli chodzi o ginekologa, to tez troszke, tez i dobrze i Zle, trzeba byto zaczqé
od opieki prywatnej, is¢ do lekarza prywatnie, po kilku wizytach udato sie
weiggngc mojq Zone tutaj do poradni do kolejki, tak juz mogta normalnie
przystgpic i sie leczyé, bo odsytajq pacjentow z cukrzycg do tych najbardziej
kluczowych, poniewaz miejsce w osrodku, w ktorym sig¢ najlepiej potrafig
zajgc. Nie wiem, moZze nie bede wymienial nazwisk z osrodka w Krakowie,
natomiast chodzi o to, gdzie lezata juz przed porodem, to tutaj poziom
praktycznie zerowy, Zona dostata kartke papieru z tabelkq, gdzie pani
pielegniarka kazata jej wpisywac wyniki swojego poziomu cukru, na tym sie
konczyta opieka cukrzycowa, tak? Poniewaz miata cukrzyce, to gdzies tam
zwracano uwage, ze ma przyjs¢ do niej lekarz diabetolog na konsultacje,
chyba nie przyszedt albo przyszedt ,ale Zona go nie widziata w takim razie.
Konsultacja sie odbyla jakos za tematem, takze jezeli i tak samo podczas
porodu, tutaj tez lekarze praktycznie nic nie wiedzieli, co z tq pompg zrobic,
czy jq odpigé, czy jej nie odpinac, w koncu mysmy podsuneli rozwigzanie, ze
tutaj z jednej strony glukoza bedzie, z drugiej strony pompa, bedziemy sobie
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sami manewrowac, lekarze sie zgodzili, Zebysmy sami te cukrzyce poprowadzili
w czasie porodu, na szczescie sie wszystko udato, dziekuje.

7. Trudnosci w uzyskaniu diagnozy

7.1 Nieche¢¢ lekarzy do wysytania na badania diagnostyczne na NFZ

Znaczy ja chciatam w temacie wlasnie tego, ze jezeli naszq droge z diagnozq
zaczynamy od , wyjscie jest takie, ze gdzies w rodzinie pojawia sig¢ problem, to
jest uwarunkowane genetycznie, no to faktycznie jest tatwiej, a przerazajgce
troche jest to ,ze ciggle wystepujg sytuacje takie, to ,co pan mowil, ze te
niepetnosprawnosci niewidoczne, jezeli trafia sie do lekarza ciggle siezdarzajg
takie sytuacje, Ze a ty dobrze wyglgdasz , ci na pewno nie jest, nie dostaniesz
na zZadne badania na nic albo zrobimy to sobie prywatnie. Albo no albo.

Ja tylko chcialam dodaé, Ze to jest kwestia wieku, przypadek dziewczyny, ktora w wieku
nastoletnim dostata, zachorowata na nowotwor piersi i na poczqtku jak poszia do onkologa, to
ustyszala, ze ona w ogole jest za mloda, w tym wieku cos takiego nie wystepuje, jakby bardzo
rzadko, z tego powodu to ja tak cudownie uzdrowilo.

7.2 Nieumiejetnos¢ postawienia diagnozy cukrzycy typu 1 u dzieci czy innych chordb,

za p6zna diagnoza
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Ja chciatam powiedzie¢ odnosnie diagnostyki cukrzycy, typu Iszego
oczywiscie, to tutaj jest duzo tatwiej, dlatego, Ze to jest choroba, ktorg si¢
manifestuje, ktorej brakuje insuliny, jezeli nam tej insuliny zabraknie, to
czlowiek nie moze zy¢, wtedy ta diagnoza jest dosc¢ szybko, natomiast niej jest
tak dobrze w Polsce, dzieci najpierw Zle sie czujq, sq ostabione, czasem majg
jeszcze inne tam objawy i sq leczone z powodu roznych innych chorob,
dopiero juz jak maja cukier 400, 600 ,nawet 900, to si¢ czasem takie dzieci
diagnozuje prawie Ze juz w Spigczce cukrzycowej i to wtedy to jest bardzo
szybko, bardzo szybko idzie szpital i pomoc jest, pomoc tutaj musi by¢, to jest
Jjedna z takich chordb, ktora jezeli ktos na nig zachoruje, to diagnoza dos¢
szybko idzie, bo inaczej si¢ nie da zy¢

Dobrze, to ja sobie pozwole na pewng dygresje z kolei, zZe sq te osoby , ktore sq
zdiagnozowane, gdyz majq powiedzmy mozliwos¢ badan przesiewowych i to
jest wigkszos¢ choroby genetyczne w Polsce prowadzimy kilkanascie jednostek
w tej chwili, jest to przodujgce. Dlaczego prowadzimy w Polsce takq ilos¢
badan przesiewowych, panstwo wiedzq? Dlatego ze lekarze nie umiejg
rozpoznac tej choroby, np. .w Szwecji sie nie robi badan genetycznych dlatego,
ze tak jesli lekarz do 3 miesigca zycia dziecka nie rozpozna choroby
genetycznej, to dostaje czerwony punkt, jesli dostanie 3 czerwone punkty, to nie
dostanie kontraktu, dzigkuje bardzo. Mozna to robi¢ tak, mozna to robi¢ tak,
czyli wracam do tego, co powiedziatem na samym poczqtku, czyli do edukacji,
ta edukacja juz przechodzi z poziomu edukacji pacjenta, rodzica, przechodzimy
na poziom edukacji personelu medycznego, cho¢by nawet poloznej, prawda,
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ktora z obowigzku przychodzi do tej rodziny przynajmniej trzykrotnie i ona
ma najwigkszy kontakt z rodzing, z dzieckiem i moze interweniowac bo
wyedukowanie lekarzy wydaje mi sig, zZe to jest bardzo dtugo trwajgcy proces,
w trakcie trwania tego procesu mozemy zdobyc¢ albo tez wiele 0sob moze
umrzec¢ przez to, ze sq pozno zdiagnozowali, dzigkuje

7.3 Mozliwos$¢ wystapienia bledow w przesiewowym tescie na mukowiscydoze

o Ja musze przyznad, ze jesli chodzi o mukowiscydoze, jest widac praktycznie od
razu, ze nasze dziecko np. rodzi si¢ chore, jest jakis blqd, ktory moze uciec,
ktory jest niebezpieczenstwem, rodzic moze powiedziec, ze dawat przesiew na
mukowiscydoze, a niestety moze by¢ blqd bardzo niewielki i moze si¢ okazad,
ze jest chore, moze sie okazac¢ w ktoryms roku Zycia, natomiast bardzo si¢ z
tego ciesze, szybka diagnoza, zaraz potem zaczyna si¢ caly koszmar,
autentycznie bardzo szybko, bo to, ze wiemy, nie ma nic wlasciwie i bardzo
wielkie rozczarowanie i bol, bo mozna bardzo wiele zrobié, ale to o to chodzi,
dziekuje.

DOBRE PRAKTYKI
1. Opieka po transplantacji

o Chciatam poruszy¢ tematyke osob po transplantacjach, z jednej strony pacjenci
po transplantacji uwazam, ze sq w duzo lepszej sytuacji, jak osoby , ktore nie
majq zadnych problemow zdrowotnych, dlatego, zZe jestesmy objeci opiekg w
osrodkach transplantacyjnych. Ja juz nie wiem, jak wyglgda oddzial szpitalny,
dlatego w momencie, kiedy musze trafi¢ do szpitala, trafiam na
transplantologie, gdzie warunki zarowno socjalne, jak i opieka medyczna jest
po prostu super. (02.01.28) po podniesieniu ceny lekéw immunosupresyjnych,
lekow, ktore ratujq Zycie, to samo, co z insuling, procedury transplantacyjne sq
tak potwornie drogie jest wysitek wielu, wielu specjalistow, Zeby doprowadzi¢
do tej transplantacji, same operacje sq bardzo skomplikowane, ja sama
przesztam 3cig w Polsce operacje jednoczesnego przeszczepienia wqtroby i
nerki, jest w Polsce w tej chwili kilkanascie osob po przeszczepie wqtroby i
nerki, wigc w momencie, kiedy powiedzieli nam, Ze sq procedury medyczne,
ktore bedq tanie, ja mam swiadomosé, ze tak naprawde leki, ktore sq
przepisane, nie zostaly przebadane na naszej grupie pacjentow, bo nas jest po
prostu za mato. Natomiast taka podstawowa opieka jest naprawde super,
mamy swojego lekarza, ktory nas prowadzi jeszcze sprzed transplantacji, w
momencie, kiedy cos si¢ dzieje, mozemy wykonac telefon do Instytutu
Transplantologii, szybko jest nam udzielona pomoc, niemniej to juz sig
zmienia, przez te 11 lat zaobserwowatam, ze jednak poczgtkowo nie byly
oczekiwania na miejsca w szpitalu, to gdy doszto do pogorszenia wydolnosci
nerki, czekajq na miejsce ponad miesigc, generalnie sq dwie przyczyny, albo
jest opcja, kiedy (02.03.25). W moim przypadku byta to trzecia przyczyna, bo
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inaczej nie bytoby mnie tutaj (02.03.35) . Poza tym jest coraz mniej pienigdzy
na utrzymanie tej samej przychodni, jest zwiekszona liczba pacjentow,
natomiast przychodnia dostaje te same pienigdze, niemniej uwazam, ze osoby
po transplantacjach majq duzo wigkszy komfort leczenia jak inni pacjenci.

2. Opieka nad kobietami z cukrzyca w cigzy

Jesli chodzi o cukrzyce, kwestie cigzy to jesli juz pacjentka jest pod opieckg
lekarza diabetologa, czyli nie wypadta z tego systemu jako osoba dorosta, wigc
jesli jest pod opiekq lekarza diabetologa, jesli jest swiadoma, to ma
zapewniong prawidlowg wlasciwg opieke w okresie cigzy, bardzo dobrze
dziatajg w duzych wojewodzkich miastach takie poradnie cukrzycy cigzowej i
poradnie dla pacjentek ,ktore wiasnie sq diabetyczkami i zachodzg w ciqgze,
istnieje mozliwos¢ wypozyczeni pompy insulinowej do tego, zeby w okresie tym
najwazniejszym uregulowac sobie cukrzyce, wiec ten aspekt funkcjonuje
dobrze,

POSTULATY | OCZEKIWANIA

1. Polepszenie standardow diagnostyki

e chcielibysmy, zeby odbywata sie profilaktyka chorob przewleklych, mamy tu taj
na mysli badania przesiewowe szczegolnie w grupach ryzyka, zeby to jakos
przez lekarzy bylo szybko wykrywane, szczegolnie przy cukrzycy typu drugiego,
kiedy choroba moze by¢ przez dlugi czas niezdiagnozowana i dopiero przy

powiktaniach moze sie okazaé, zZe ten chory jest chory od kilku lat.
2. Edukacja lekarzy ogdlnych

o Chcielibysmy bardzo, zeby lekarze nieustannie sie doksztatcali, i to takze w
szczegolnosci dotyczy lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej, zeby tutaj , bo
tutaj Swiadomosc¢ tej choroby i te wytyczne, mamy w Polsce wytyczne

Polskiego Stowarzyszenia Diabetykow, zeby oni znali te aktualne

wytyczne, zeby si¢ do tego stosowali ,a takze wdrazanie osiggnie¢ naukowych,
jesli mamy konferencje naukowq, zeby pozniej przekladali na codzienna

praktyke, Zeby stosowali najnowsze technologie w codziennej terapii cukrzycy.
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3. Polepszenie dostepnosci lekow

e Refundacja lekow ratujgcych Zycie, w naszym przypadku mamy na mysli

insuline, a takze ich dostepnos¢ w aptekach, tak? Niby weszla ta ustawa teraz
od roku, ktora gwarantuje, niestety tak nie jest, takze zebym poszedt do apteki,
zebym mogt insuline w kazdej kupic.

Tworzenie list lekow bezpiecznych w konkretnej chorobie, tak, Zeby nie byto
problem, jakie leki stosowac przy innych

4. Zmiany w orzecznictwie

e Bardzo precyzyjne wytyczne dotyczqgce orzecznictwa , takze obecnos¢ lekarza

specjalisty podczas orzekania z danej specjalizacji, czego dotyczy dana grupa
chorob.

5. Objecie pomocq catej rodziny osoby chorej przewlekle

Zapewnienie wsparcia organizacyjnego , psychologicznego i medycznego
rodzinom, czyli zeby tutaj nie tylko sam pacjent byt leczony, ale Zeby cata
rodzina byta objeta wsparciem, i w przypadku braku mozliwosci profilaktyki i

rehabilitacji zapewnienie dobrej jakosci zycia z chorobq, czyli dostepnos¢ do
opieki specjalistyczne;.

ZRODLA UTRZYMANIA
PRZEJAWY DYSKRYMINACJI | BARIERY DYSKRYMINACYJNE:

Poniewaz wypowiedzi uczestnikOw debat zwigzane z przejawami dyskryminacji
najczesciej zawieraja od razu opis barier, cytaty wypowiedzi dotyczace przejawoOw
dyskryminacji zawarte sg w punktach opisujacych konkretne bariery. Drukiem pogrubionym

opisane sg przejawy dyskryminacji, standardowym — bariery dyskryminacyjne.

1. Bariery na poziomie rekrutacji i mozliwosci zatrudnienia

1.1 Niewystarczajaca pomoc w znalezieniu pracy

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 si¢ nam, tylko si¢ mowi, adresy si¢ podaje i samemu trzeba sobie wszystko
zatatwié, jest koordynator od pracy, ktory tylko przychodzi z MOPSu na zasadzie

sobota i niedziela, nie jest w stanie mi nic zalatwic¢ przez sobote i niedzielg, takze dla
mnie nie ma w ogole czegos takiego.
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1.2 Niechg¢ pracodawcow wobec zatrudniania 0s6b z chorobami przewlektymi np. z

cukrzyca

Ja reprezentuje osoby starsze, zwigzane wlasnie dzieci, mtodziez, pozniej studenci i
podejmujg prace, pracodawcy nie chcg przyjqgé, zwlaszcza jezeli sig powie, ze jest sie
chorym na cukrzyce ze wzgledu na to, ze obawiajq sie no nie wiem, czego. Ze trzeba,
opiekun musi by¢ czy musi by¢ jakas osoba, ktora bedzie pilnowata te drugg osobe,
wiadomo, Ze osoby starsze, nie mogq podjqcé, zwtaszcza chore na cukrzyce nie mogq
podjgc pracy w systemie nocnym, natomiast w systemie popotudniowym musi by¢
druga osoba, czyli dwie do jedynak niestety ,al. nie, w zwigzku z tym no ja jestem
edukatorem diabetologii i szkole pracodawcow, Taki projekt kiedys byl moj pisany,
wigzane zbyly z tym pienigzki, ze szkole pracodawcow i po prostu mowie, jakie
korzysci moze miec¢ pracodawca z grupq inwalidzkq osoby, bo wiadomo, ze osoby
starsze przechodzq na grupy inwalidzkie. Majq 1szq, 2gq lub 3cig, czyli umiarkowang,
i tutaj jest wielki problem. Tak, jak bylo 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.

w przypadku kwestii zatrudnienia systemowe rozwiqgzania sq, pytanie tylko, jak one
funkcjonujq, ale juz nie z winy panstwa polskiego, tylko z winy rynku pracy, z winy
pracodawcow, bo rozwigzania sq takie, ktore mowiq, Ze osoba w naszym przypadku z
cukrzycg pracuje 7 godzin, zZe ma dluzszy urlop, prawo do réznych tam dodatkowych
swiadczen, do przerwy w pracy itd, wiec to funkcjonuje, wigc zeby tutaj by¢ jak
Najbardziej w porzqdku w stosunku do decydentow, ustawodawcy, to faktycznie tak
jest. Co wigcej, panstwo wiecie w pewnosciq, Ze osoby, ktore majq orzeczony stopien
niepetnosprawnosci juz jako dorosty przynajmniej w stopniu umiarkowanym, moggq
korzysta¢ z srodkow PFRONu na studia, na doksztalcanie, na rozne zasitki czy
wspomaganie w postaci aktywnego samorzqdu, na podjecie studiow podyplomowych
czy dodatkowych, wiec nie mozemy powiedziec, zZe takiego wsparcia nie ma. Natomiast
powinnismy si¢ zastanowic, gdzie jest staby punkt, wiec stabym punktem sq
pracodawcy, ktorzy no wiadomo, mamy wolny rynek, mamy demokracje, alei
kapitalizm, wigc chcq zatrudniac osoby, ktore bedq jak najbardziej zdrowe, wydajne,
produktywne, ktore bedg mialy jak najmniej zwolnien lekarskich, jak najmniej urlopow

itd.
1.3 Brak miejsc pracy chronionej,

Jako ze jestem w podobnym obszarze, to tez to wilasnie chciatam wspomniec, ze nie ma
w 0gdle, nie ma takich miejsc pracy chronionej i czgsto sama jako terapeuta zajeciowy
musze sie wypowiedzied, Ze srodowisko nie jest przystosowane i miejsca pracy,

sq jeszcze w Polsce, musze przyznac, zZe nie do konca tak jest, sq jeszcze w Polsce
zaktady, ktore zatrudniajg osoby w warunkach chronionych, ale sq to z reguly firmy
panstwowe, natomiast firmy prywatne niestety nie uznajq zadnych takich , nie wiem,
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Jjak to nazwaé, nie uznajq osob niepetnosprawnych, o , nie zatrudnig, jezeli ktos chce
pracowac w firmie prywatnej albo podpisuje oswiadczenie, zZe zdaje sobie z tego
sprawe, Ze jest to praca niebezpieczna albo po prostu nie dostaje takiej pracy.

1.4 Niska $wiadomo$¢ pracodawcoOw na temat mozliwosci oséb z chorobami

przewlektymi

sama Swiadomos¢ wilasnie pracodawcow tez jakby nie jest ukierunkowana, czyli osoby,
pracodawcy nie wiedzq, co mogq oczekiwac, a czego nie mogq oczekiwac, jaki majg
prawa, jakie majq obowiqzki takie osoby, przez to wlasnie widze, czesto nie
zatrudniajq osob niepetnosprawnych.

Bo czesto jest tak, ze pracodawcy oferujq ponizej swoich kwalifikacji osobie
niepetnosprawnej, bo wie, Ze bedzie mniej pracowal, ze jest mniej wydajny, w ten
sposob patrzq wiasnie pracodawcy, ktorzy sq nieuswiadomieni , a niestety pracownicy
nie podejmujg wlasnie pracy, bo tez nie czujq si¢ pelnowartosciowi, bo wczesniej
wilasnie to zderzenie tq rzeczywistoSciq i swoimi ograniczeniami w pracy. Dziekuje.

1.5 Brak systemowego wsparcia os6b z niepelnosprawnos$cig na rynku pracy — sg

szkolenia, nie ma wsparcia w wykorzystaniu tych szkolen

w tej chwili bardzo duze Srodki unijne, budzetu unijnego sq skierowane glownie na
szkolenia osob niepetnosprawnych, natomiast nie a kontynuacji tego pozniej ,mamy tu
pewnego rodzaju elementy nie wspierajgc tych osob

1.6 Narazenie na niebezpieczenstwo w sytuacji nieinformowania pracodawcy o

schorzeniu

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 sig¢ do tego, Ze jest chora i to jest bardzo duze
niebezpieczenstwo, podejmujq prace, podejmujq prace na zmiany ,podejmujq pracg w
niebezpiecznych warunkach, gdzie w jakis sposob jezeli sie przyznajq o tego, zZe sq
chorzy na cukrzyce, mogq pracowac, niestety mogq pracowac, a nie powinno sie,
mogq pracowac, tylko podpisujq oswiadczenie, ze zdajq sobie z tego sprawe, Ze jest to
niebezpieczna praca, no niestety powinno by¢ to uregulowane

1.7 Nierespektowanie przez pracodawce ograniczen zwigzanych z chorobg

sq jeszcze w Polsce, musze przyznac, zZe nie do konca tak jest, sq jeszcze w Polsce
zaktady, ktore zatrudniajg osoby w warunkach chronionych, ale sq to z reguly firmy
panstwowe, natomiast firmy prywatne niestety nie uznajq zadnych takich , nie wiem,
Jjak to nazwaé, nie uznajq osob niepetnosprawnych, o , nie zatrudnig, jezeli ktos chce
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pracowac w firmie prywatnej albo podpisuje oswiadczenie, Ze zdaje sobie z tego
sprawe, ze jest to praca niebezpieczna albo po prostu nie dostaje takiej pracy.

Tutaj pracodawcy moim zdaniem cierpig na jakqs schizofrenie, wyjgtkowo nie bedzie o
cukrzycy, bo sq to obserwacje z mojego miejsca pracy, panstwowa firma , wiec ten
relikt, gdzie jeszcze mozna pewne zapisy czy zasady realizowac¢. Mianowicie
pracodawca z Inej strony nie chce osoby niepetnosprawnej, bo ona mu robi problem,
ale z 2giej strony bardzo go pozgda i uwielbia, albowiem za osobg niepetnosprawna
wylqcznie w stopniu lekkim, bo to jest tak, niepetnosprawny, ale jednoczesnie zeby nie
za duzo chciat i wymagal, poniewaz za takim niepetnosprawnym w stopniu lekkim idg
pienigdze z funduszu 0sob niepetnosprawnych i dochodzi do sytuacji, doszto u mnie w
pracy, przez ubiegly rok zostato zatrudnionych kilkanascie osob wylqcznie z
orzeczeniami , zatrudnia si¢ ich, no bo z tego finansowane, a czes¢ z nich jeszcze musi
wykona¢ taka wolte, najpierw przychodzi jako osoba niepetnosprawna, a potem musi
podpisac, nie wiem, czy to jest to samo, co mowita Krysia czy cos innego, zawiesi¢
uprawnienia, w zwiqgzku z czym jakby oglasza, 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 i jest to pewien paradoks,
bo z kolei skutkuje to moze tym, o czym mowilismy, w poprzednich obszarach,
mianowicie, ze poniewaz te orzeczenia o niepetnosprawnosci sq bardzo pozgdane, 10 Z
drugiej strony nie moze by¢ zbyt duze, bo trzeba te pienigdze jednak ograniczac, w
zwiqgzku z czym te osoby , ktore by mogly odstac orzeczenie, czesto ni dostajg, no bo
dla wszystkich po prostu nie starczy.

Tematem mojej pracy magisterskiej byta promocja na rynku pracy osob z
niepetnosprawnosciami, natomiast tuz przed obrong miatam krotki epizod pracy w
zakladzie aktywnosci zawodowej, prosze panstwa, ja miatam ochotg wzig¢ mojq prace
podrzed, spalié, bo to jest do niczego ,bo teoria, ustawa, na ktorej zjadtam zeby,
przeanalizowatam kazdy punkt mowi, rzeczywiscie przystuguje olbrzymie wsparcie dla
0sob z niepetnosprawnosciami, to jest 1800 ztotych do osoby ze znaczng
niepetnosprawnosciq , 1125 do osoby z umiarkowanym, 450 do osoby z lekkim. I co sie
dzieje, pracodawcy cheq nas, absolutnie chcg osoby ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci, ze schorzeniem specjalnym ,bo to jest 2400 miesiecznie, do tego,
zebysmy pracowali na 300% normy, ja przez jakis czas miatam taki epizod,
pracowatam jako rekruter osob z niepetnosprawnosciami i one mi mowity znajdz mi
takg osobe albo mowity co ona bedzie robic, bedzie na osobnym stanowisku, najlepiej
zeby jeszcze miata P, czyli schorzenie specjalne i sama mogta poprowadzi¢ duzy sklep
charytatywny gdzies pracowac¢ w wypozyczalni sprzet rehabilitacyjnego, gdzie bedzie
musiata nie tylko wydawac ten sprzet, ale takze przyjmowac pienigdze, przerzucac
raporty itd.

1.8 Brak centralnego systemu informacji
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e jestem w zespole wspierania chorob rzadkich , dziatam w dziale polityki spolecznej,

panstwo wiecie, ile departamentow sie¢ zajmuje tego typu pomocq? Prosze strzelic, 5
,dobra, 8 i jeden o drugim nic nie wie, a jeszcze zaczynamy rozmowe o wsparciu osoby
niepetnosprawnej w jakimkolwiek kontekscie, zaczyna sie tak, to nie moj
departamencie, ja pytam , co w tamtym departamencie , nie wiem, bo my sie
zajmujemy tylko tym. No, wiec znowu brakuje koordynatora, bo ja na to patrze akurat
przez pryzmat chorob rzadkich, bo to jest w narodowych planach w catej Europie to
bardzo tadnie jest uregulowanie, w Polsce z duzym bolem, ale mam nadzieje, ze
powstanie i bedzie przefomowym elementem dla chorych przewlekle, bo to jest drugi
element..

Nie od tego uwazam, ze nie ma czegos takiego, ja bym to nazwat centralny system
informacji, jest mnostwo organizacji spotecznych , sq stowarzyszenia, sq fundacje, sq
roznego rodzaju instytucje, ktore sie tymi sprawami zajmujq, jak pni powiedziat 8
departamentow, u nas idzie w 800 pewnie roznych organizacji, ktore sie tym samym
problemem zajmujq, 1 o drugim nic nie wie i nie wie, co drugi moze pomoc, w jakim
zakresie, gdyby taka centralna jakas informacja byta, cos, nie wiem, na zasadzie
informacji , jak jest stan zagrozenia powodz, pozar, to jest taki system powiadamiania,
gdyby tu cos takiego zrobic, t mysle, Ze bysmy sobie duzo tatwiej z tym wszystkim
radzili, dziekuje.

1.9 Praca oferowana osobom z niepelnosprawnos$cig przewaznie jest to praca

niewykwalifikowana
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Wigc podkreslam, mozemy pracowa¢ wszedzie 1 jeszcze jedno ,my nie mamy
obowiazku ujawniac, ze mamy orzeczenie 1 tak dobre radze, szukajac pracy, idac na
rozmowe kwalifikacyjna, wcale nie szukajmy tam, gdzie jest praca dla oséb z
niepetnosprawnosciami, bo tam mamy prace tylko jako sprzataczki i ochroniarze,

2. Bariery pojawiajace si¢ w trakcie pracy
2.1 Niezrozumienie przez wspotpracownikéw uprawnien chorego

my od wieku dziecigcego uczymy ich, ze oni si¢ majg nie przejmowac, ze to jest
choroba tylko metaboliczna, Ze nic sie nie dzieje, Ze wszystko jest ok, Zeby oszczedzi¢
ich umyst. Tymczasem oni osiggajq wiek, kiedy muszq is¢ do pracy i muszg sie
zadeklarowad, sq cukrzykiem czy tez nie sq, no bo albo chcemy byc¢ traktowani jak
normalni ludzie albo chcemy by¢ traktowani jak osoby niepetnosprawne, nie wida¢ po
nas niepetnosprawnosci, wiec co mamy robi¢, czy chcemy by¢ cukrzykiem czy nie? W
tym momencie ludzie sobie z tego korzystajq, dlatego, Ze co si¢ dzieje? Dzieje sig¢ tak,
ze wspolpracownicy majq pretensje, bo tobie nic nie jest, mnie dzisiaj boli glowa, a
tobie si¢ nalezy wyjscie wczesniej, a dlaczego, ja tez mam dziecko, prawda? A
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dlaczego ty masz wyjs¢ wezesniej , a nie ja? I tu si¢ zaczynajq roznego rodzaju
problemy,

posziy takie uwagi ze strony wspolpracownikow, no dobra, ona ma mniej godzin
pracy, my tez bysmy chcieli przychodzi¢ sobie na te pare godzin, a jeszcze moglibysmy
pracowac w domu, tylko, Ze taka inna jest specyfika zawodu prawnika, trzeba siedzie¢
opracowywac umowy, akty prawne itd. Mozna to robi¢ w domu.

2.2 Zwalnianie pracownika w sytuacji utratu stopnia niepetnosprawnosci

w momencie, kiedy skonczyly mi si¢ orzeczenia, skonczyta prace, moj stosunek pracy
zostat przerwany, bo pracodawca widziat tyko 1800, ktore mogt dostac z tego
powodu, Ze zatrudnia bardzo wysoko wykwalifikowanego specjaliste ,

4. Bariery wynikajqce 7 orzecznictwa
4.1 Przyznawanie za niskich stopni niepetnosprawnosci

, wrocitabym do tego orzecznictwa, dlatego, Ze tutaj wszystko tkwi, jezeli orzecznicy
bedq odpowiednio kwalifikowali, ci ludzie bedq mieli szanse, ja np., z ostatniego czasu
mam taki przypadek, gdzie jest rodzina z trojgiem dzieci chorych na mukowiscydoze,
dwojka blizniakow, efekt jest taki, Ze jeden ma orzeczenie na rok, drugi na 4 lata. Ten
chlopak jest zatamany, on mowi ja chce sobie cos zrobic, chce cos robi¢, nikt mnie nie
zatrudni, to nie chodzi o to, nie o te finanse do konca, jak o kontakt i tez jakiekolwiek
swoje pienigdze. Takze ja przepraszam bardzo ,nie do konca si¢ z paniq zgadzam, bo
nasi chorzy naprawde bardzo chcg, to nie musi by¢ petna praca, bo 7 godzin dla
chorych na mukowiscydoze w wielu przypadkach jest za duzo, za duzo naprawde zeby
zrobili fizjoterapig, inhalacje, takze mysle, Ze tu orzecznictwo ,jeSzcze raz
orzecznictwo.

Pani powiedziala tutaj o orzecznictwie, jesli chodzi o orzekanie o niepetnosprawnosci,
faktycznie osoby z cukrzycq doroste ze stopniem umiarkowanym maja roznego rodzaju
przywileje jesli tak mozna powiedzie¢, zasitki, mozliwos¢ podnoszenia kwalifikacji
dzieki roznym srodkom, osoby ze stopniem lekkim takich uprawnien nie majg Zadnych,
tak naprawde to stopien lekki nic nie daj. Chcialabym sie z panstwem podzieli¢ takq
informacjq, ktorq mam na mysli, chodzi o orzecznictwo, mysle, Ze to jesli panstwo
pozwolg, 2 zdania na ten temat, my interweniujemy bardzo mocno w kwestii orzekania
o niepetnosprawnosci w cukrzycy, zarowno jesli chodzi o dzieci do 16 r. z. Chodzi nam
o to, zeby przyznawac rodzicom prawo do opieki nad tymi dzie¢mi, w wyniku czego
jesli rodzic rezygnuje z pracy, otrzymuje zasitek 1300 ztotych. Przy matych dzieciach,
ktore sq 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, zZe tak po prostu nie jest i rodzic rezygnuje z pracy, nie majgc tego zasitku,
interweniujemy tez w kwestii orzeczen u osob dorostych po 16 r. Z, z ostatniej rozmowy
w ministerstwie pracy i polityki spotecznej dowiedzielismy sie, to moze by¢ informacja
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dla panstwa istotna, Ze bedzie teraz nastepowat przeglgd orzecznictwa we wszystkich
Jjednostkach chorobowych, ktore no istniejg na rynku chorob, jest jakis specjalny
projekt zresztq unijny, w ramach ktorego bedg powoltani lekarze, ktorzy bedg mieli
wypowiadac sie na ten temat, ktora choroba jakby predysponuje do jakiego stopnia i
w jakich warunkach, natomiast co istotne, bedzie si¢ dgzyto do szukania jakby plusow
tej niepetnosprawnosci, czyli nie skupianie si¢ na tym, z czym sobie nie radzimy i jak
bardzo jestesmy biedni, bo nie mamy nogi czy mamy cukrzyce, tylko wlasnie co nam
zostato i jaki mamy potencjal, takze w takim kontekscie orzekanie o
niepetnosprawnosci czy uzyskanie stopnia bedzie jeszcze trudniejsze

4.2 Dyskryminujace sformutowania zawarte na orzeczeniach ZUS

rzeczywiscie czesto osoby z niepetnosprawnosciami nie podejmujg pracy na caty etat
wierzqc w to, co majgq napisane na orzeczeniach, osoba ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci ma napisane, zadna praca, brak zdolnosci do zycia i i
samodzielnej egzystencji, prosze panstwa, ja mam znaczny stopien
niepetnosprawnosci, czyli nie jestem zdolna do niczego, wedle orzecznictwa, a moze
inaczej powiem, w tej chwili nie mam, ale miatam, w tej chwili jestem w trakcie
miedzy jedng komisja a drugq ,

5. Bariery w dostepie do Swiadczen, zasitkow
5.1 Brak informacji dla 0s6b chorych o przystugujacych im swiadczeniach

istnieje raczej idealny system nieinformowania, mianowicie bron Panie Boze, zeby z
ust lekarza diagnosty, orzecznika wyszto chociaz pot stowa o prawach, o tym, gdzie
szukac pomocy, jest to tajemnica i jezeli ktos ma tyle sily, zeby si¢ przedrze¢ przez to
wszystko ,to cos dobie wygrzebie, natomiast jak pani powiedziala system
informowania, to istnieje idealny system nieinformowania.

5.2 Brak mozliwos$ci pracy osob opiekujacych si¢ osobami niepetnosprawnymi na

$wiadczeniu opiekuficzym — premiowanie pasywnosci

EEN DZP
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w chorobach przewlektych najczesciej 1 z rodzicow jest wytgczony z rynku pracy,
poniewaz przyjmujerole opiekuna nad swoim dzieckiem, w niektorych jednostkach
chorobowych, tak , jak widze, wlasnie powotam si¢ na naszq mukowiscydoze, trudno
oklepac sie samemu, moze panstwo sprobujecie i teraz ten rodzic bardzo czesto jest
wycofany z rynku pracy, nie przynosi dochodu do budzetu, chociaz bardzo czesto sq to
osoby z wyzszym wyksztatceniem, ktore mogtyby pracowac i generowac bardzo duze
budzety, mowie w kontekscie odliczania podatkow, zamiast dla tego rodzica
oklepywatby w cudzystowiu, prawda, mogtby oklepywac ktos, kto ma nizsze
wyksztatceni i by¢ tylko asystentem, moZze nie asystentem, bo to stowo oklepane, ale
osobg wspierajgcq. Jakby to, o czym mowig, nie jest tez wyssane z palca, to sq
elementy programu, ktory mi realizujemy na poziomie gminu miasta Krakow w tej
chwili i probujemy to gdzies robi¢ jako pilotaz, to jest glos srodowiska osob
niepetnosprawnych z roznymi jednostkami chorobowym, ja staram sig to tylko
zaakcentowac w kontekscie mukowiscydozy, bo dzis te reprezentuje i to jest jakby

k. oA




Fundusze Unia Europejska | ~**

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny * *
Wiedza Edukacja Rozwdj

wiodgcy element. Takze tutaj zwrocitbym uwage na to, zZe jednak premiowanie
pasywnosci i zmiana tego, bo to jest bardzo trudne. Wracajqgc jeszcze jedna rzecz,
wracajgc do tego rodzica wykluczonego z miejsca pracy, w momencie, kiedy drugi
rodzic idzie pracowac, Zeby zarobic¢ za dwoch, to jego dochody sq juz w tym momencie
za wysokie, zeby mie¢ wsparcie od rzqdu, to sq , to jest wyklucza sie tutaj jakby
aktywnos¢ tego drugiego rodzica, takze problem w chorobach przewlekiych jest
bardzo ztozony, dzigkuje.

DOBRE PRAKTYKI

1.Mozliwos¢ wyboru osoby, ktora bedzie si¢ opiekwala odptatnie dzieckiem w

zastegpstwie za rodzica

nie wiem, czy panstwo wiecie, ile bierze osoba, pracownik MOPSu, ktory przychodzi
do osoby niepetnosprawne. Okoto 20 zI za godzine, tak, w tej chwili jest taka stawka,
mysmy zaproponowali naszym MOPSom, zeby te osoby, ktore oni zatrudniajq, ja
osobiscie bym nie mial zaufania do takiej osoby, nie zostawitbym dziecka, kiedy
przychodzi osoba w sumie z zewngtrz, mam dziecko zostawi¢ na iles tam godzin po to,
zeby moc wiasnie wyjs¢ do kina, na kawe nawet z kolezankami czy z kolegami, prawda
?Nie, dlaczego, to jest realne, to jest normalne, powinno by¢ normalne, no dobre,
zaproponowalismy rozwiqzanie takie troszke powiedziatbym podchwytliwe,
powiedzielismy, zZe dlaczego tymi osobami wspierajqcymi nie moze by¢ ktos, kto juz sie
opiekuje tym dzieckiem, jak rodzic wychodzi. Panstwo zaplaccie tym osobom, Zeby one
nie przychodzily za dzigkuje i za to, Ze jest osoba sympatyczna i zna te rodzing, tylko
zeby mogly wykonywac te czynnosci, ktore wykonujq i okazato sie, Ze wcale nie byt to
duzy problem, zostalo to przyjete z akceptacjq i ten projekt najprawdopodobniej
zostanie uruchomiony juz w Krakowie od wrzesnia,

2. Dostep do informacji

Dobrze, to ztamig stereotyp po raz kolejny, zapraszam we wrzesniu, bo mysle, ze wtedy
juz bedzie gotowy punkt informacji dla 0sob niepetnosprawnych w Krakowie ,robimy
taki projekt, miasto znalazto na to budzet, przekonalismy miasto, zZ warto zrobi¢ tego
typu pilotaz. Skqd si¢ wzigto, na roznych poziomach, jak sie spotykamy z urzednikami
roznych departamentow, oni mowiq — przeciez te informacje sq. No to my — gdzie? No
—no na BlPie, wydalismy podrecznik, wydalismy plyte. W rzeczywistosci te informacje
sq, tylko z tych informacji kilku tysiecy stron , przy roznych niepetnosprawnosciach te
osoby interesuje 4,5 stron, i on sie¢ musi przebi¢ przez te encyklopedie, wymyslilismy
takq opcje, Zeby tam naprawde ta rzeka informacji ptynie pod prqd, do Zrodet, trzeba
zrobi¢ w drugq strone, Zeby od zrodet do delty szlo, czyli znalez¢ punkt i tym punktem
ma by¢ punkt informacyjny, czyli tam maja by¢ osoby zatrudnione, ktore wiedzq z tych
wszystkich podrecznikow majg wiedze, z tych wszystkich informacji, nie odsylajq na
zasadzie, jak ktos przychodzi, mowi — Nie ma dla mnie zasitku. — Pan sobie pojdzie na
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Jozefinskq, tam pan sie dowie. Albo — A co mam zrobi¢, orzeczenie
niepetnosprawnosci w pracy. — Pan sobie pojdzie do Panstwowej Inspekcji Pracy, tam
sie pan dowie. No nie ,tam ta osoba ma powiedziec¢, pan podjdzie na te i na te ulice, do
tego i tego pokoju, do tej i tej pani. Albo jesli trzeba wypetni¢ wniosek, to my panu to
zrobimy. Robimy taki pilotaz, bo bedzie pomagat naszym chorym, ktorzy majq
permanentne problemy z tym, my chcemy stworzy¢ tego typu taki pilotaz w Krakowie,
zeby moc to dalej rozsiad, przekonalismy wladze miasta do tego, to jest potrzebne,
mam nadzieje, ze rzeczywiscie tak jest, startujemy z koncem tego miesigca, we
wrzesniu, mama nadzieje, uruchomimy tez platforme informatyczng. Mamy za zadanie
Caly czas sie rozwijac i wtedy chetnie panstwu o tym opowiem na innym spotkaniu,
dziekuje.

od poczqtku osoby podkreslaly, ze informacja to waga ztota i Zycia w naszym
Ssrodowisku, dlatego same stworzyly ten informator dlatego zrobilismy i wersje
internetowg, i wersje papierowq, poradnika teleadresowego informatora, kiedy same
osoby dostarczaly informacje, liczy sie informacja. Dzwonit ido nas z MOPSu, czy nie
mamy jeszcze poradnika teleadresowego, nie mamy, bo juz wszystko jest wyczerpane,
ztozylismy o kolejne wydanie, dzwonig do nas , czy moglibysmy jeszcze dac, bo jest...
Czyli to, co mowie, strategicznie same osoby ze srodowiska uwazaly, zZe to jest
podstawa. Punkt informacji nasz miesci sie w lubelskim centrum aktywnosci
obywatelskiej, negujqc strategie miasta na rzecz osob, ze musi by¢ taki punkt wsparcia
wiasnie dla organizacji, ktore sq naraZone na to, ze w pewnym momencie wycofajq sie
nie dlatego, Ze im sig nie chce robié, al. dlatego, Ze nie majq sit, jest problem Zyciowy
z cztonkiem rodziny lub samym sobg

POSTULATY | OCZEKIWANIA

1. Likwidacja zaktadow pracy chronionej 1 przekazanie pieniedzy z ich dziatalnosSci na

edukacj¢ pracodawcoOw w celu stworzenia miejsc pracy dla oséb z niepetnosprawnoscig na

otwartym rynku pracy

EEN DZP
wiecej niz prawo [ LFOpN]

wniosek 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
0sob niepetnosprawnych, czyli jakby zeby te pienigdze pozostaly w systemie, ale jakby
nie trzeba bylo wyciggac rgk kolejnych, tylko pokazaé, ze sq rozwigzania do tego
przygotowane

2. Ewaluacja dlugotrwatego zatrudnienia po szkoleniach

ewaluacja projektu poprojektowa, czyli te szklenia, ktore sq organizowane i sq dobre,
Jjak pani wspomniata, jest tego masa, wazne jest to jaki efekt poszkoleniowy, czyli
rzeczywiscie czy tych szkolen jest efekt ile 0sob zostato zatrudnionych trwale bo

k. Akt
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niestety ja pracowatem, jak zadatem pytanie, powiedzieli, co nas to obchodzi po
projekcie? Jest ewaluacja, ale w rzeczywistosci chodzi o to, Zeby pracownik zostat
zatrudniony, po 2 m-cach mozna go zwolnié, sprawa jest zatatwiona.

3. Wsparcie aktywnosci rodzica, ktory jest wylaczony z rynku pracy, bo opiekuje si¢

niepetnosprawnym dzieckiem

wiecej niz prawo
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wilgczenie osob wspierajgcych do pracy w rodzinie , wynagrodzenie adekwatne do
takiego, jakim dysponuje gmina na tego typu wsparcie, ewentualnie pracownik
gminnym, jesli rodzina nie chce wskazac swojego,

4. Stworzenie platformy informacyjnej

Wiec stworzenie platformy informacyjnej, oczywiscie na poziomie najlepiej byloby to
ministerstwa, to by byfa najlepsza formuta, zeby siegacé do tego zrodla, ktore daje na
to pienigdze. Oczywiscie na wszystkich poziomach i tutaj pisalismy temat, tylko nam
si¢ skonczyta mozliwos¢ pisania, ale dopisalismy, Ze na wszystkich poziomach, ktore
omawiamy, bez wzgledu na to, czy to dotyczy edukacji, zdrowia czy tez finansowania
rodziny, wspoipraca z organizacjami pozarzgdowymi, o tym tutaj nie mowilismy, a
wydaje mi sie, Ze wiasnie po to jestesmy ,Zeby to srodowisko organizacji
pozarzqgdowych uczestniczylo w kazdym z tych elementow, ktore tu sq wymieniane, w
probie rozwigzan tych elementow, tyle, dziekuje.

dobrze byloby, zeby ta platforma informacyjna byta gdzie$ tam na poziomie
ogolnopolskim, schodzito to do wojewddztwa i stamtad na terytorium lokalne 1 w
druga strong réwniez, bo przeciez ta informacja nie moze by¢ tylko od gory na
zasadzie nakazu, ale od dotu na zasadzie, co tu si¢ dzieje, czego nam do szczescia
potrzeba. Powinni bra¢ w tym udzial przede wszystkim pracownicy organizacji
r6éznego typu, bo oni sg jakby najlepiej zorientowani w potrzebach tych osob, o ktore
si¢ walczy mowigc w cudzystowie, jak rowniez w sprawie pracy, ukonstytuowane do
zatrudniania tych ludzi, no 1 o$rodki pomocy spotecznej, ktére no w jakis sposob
pomagaja przetrwacé tym osobom, ktdre nie sg w stanie sobie same poradzic.

5. Edukacja pracownikoéw 1 pracodawcow

Nastepny punkt, na ktory mysmy wrocili duzg uwage, to jest ta edukacja pracownikow
i pracodawcow, pracownikow juz na poziomie szkoly zawodowej, gzie nie tylko
powinno sig wyuczy¢ zawodu, ale rowniez w jakis sposob przygotowac ich do
funkcjonowania, nie tylko swoim, ale i kolegow czy kolezanek, nastgpnie oczywiscie
urzedy pracy, ktora przy zatrudnianiu, jak kierujq pracownika do pracy, to majq is¢ do
pracodawcy i powiedzie¢ — 10 Jest petnowartosciowy pracownik i nalezy korzystac tak
z jego pracy, jak z pracy kazdej innej osoby, a ze sq wymaganie ustawowe, ktore
mowig, Ze trzeba ograniczac tam o te godzing jego prace czy w jakis inny sposob mu
utatwié zycie, no to po portu trzeba to wyegzekwowac, natomiast z pracy bedziecie na
pewno zadowoleni. I powiedzie¢ pracodawcy, on ma takq chorobe, wymaga takiego
wsparcia, na to trzeba zwroci¢ uwage, poza tym jeszcze mysle, ze tutaj rowniez
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zaktady pracy , ktore zatrudniajg tych pracownikow, powinny skorzystac z tego, co
oferujq urzedy pracy, czyli z tego doskonalenia zawodowego, przekwalifikowania i
dokwalifikowania i tez wydaje nam si¢ wazne, Zeby to byta wiasnie grupy wsparcia,
tak jak majq AA i tego typu, rowniez dobrze jest wspétpracowad w takiej grupie
wsparcia , gdzie wzajemnie mozna sobie no tak, informacji i nie tylko.

6. Prowadzenie dziatan motywacyjnych dla osob, ktore nie chcg i8¢ do pracy

o system motywacyjny dla pracownikow. Tez jakby no byto tu wspomniane, chodzi nam o
ot, zeby ci pracownicy, ktorzy niekoniecznie chcgq is¢ 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.
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