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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 28.06.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Choroby przewlekte

Miejsce debaty: Lublin

Moderatorzy: Agata Kapiec, Kamil Kabasinski, Alicja
Jankiewicz

Ekspert zagraniczny: John Wubbe

Liczba uczestnikow: 28

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $§rodowisku 0sob z chorobami przewlektymi. Debata obejmowata swoim
geograficznym zasiggiem obszar §rodowiska 0sob z chorobami przewlektymi z wojewodztwa
lubelskiego i podkarpackiego. W debacie uczestniczyli przedstawiciele Srodowiska tj.
cztonkowie organizacji dzialajacych na rzecz osob niepetnosprawnych lub tez osoby

wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych gltos w debacie bedzie cennym dla catego

srodowiska

Statystyka:
Liczba uczestnikow: 28
Liczba uczestnikow z niepelnosprawnoscia: 16
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscia:  57,14%
Liczba kobiet: 16
Procent kobiet: 57,14%
Liczba me¢zczyzn: 12
Procent mezczyzn: 42,86%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1 Caritas Diecezji Siedleckigj
2 Fundacja ,,Tak mam tuszczyce”

3 Koto Pomocy Dzieciom i Mtodziezy z Cukrzyca im. prof. B. Niewiedziota w Lublinie
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Krasnickie Stowarzyszenie Przyjaciot Osob Niepetnosprawnych
Lubelskie Forum Organizacji Os6b Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki

Lubelskie Stowarzyszenie Amazonek

~N o o b~

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtlodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki f.acznej
"3majmy si¢ razem"

8 Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw Oddziat Wojewddzki w Lublinie

9 "Polskie Stowarzyszenie Diabetykow

10 Koto w Miedzyrzecu Podlaskim™

11 Polskie Towarzystwo Stomijne POL-ILKO Oddziat w Lublinie

12 Radzynskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob Niepelosprawnych Osmy Kolor Teczy
13 Stowarzyszenie Chorych Na Astme Oskrzelowa

14 Stowarzyszenie Chorych na Serce

15 Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobami Krwi w Lublinie

16 Stowarzyszenie Osob z NTM UROCONTI Oddziat w Lublinie

17 Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci z Wadg Serca ,,Serce Dziecka”

18 Stowarzyszenie Wesoty Diabetyk
Obszary:

— Zdrowie i dostep do rehabilitacji.
—  Swiadomos¢ otoczenia.
— Poszanowanie domu i rodziny.

— Dostep do ustug kultury, sportu, rekreacji.

Czesc I. Zdrowie i dostep do rehabilitacji

1. zakres i przejawy dyskryminacji

a. trudny dostep do leczenia i rehabilitacji
b. wadliwe prawo dotyczgce refundacji lekdw
c. wadliwy system orzecznictwa

d. brak indywidualizacji w leczeniu i rehabilitacji
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2. Identyfikacja barier

a. brak kompleksowego leczenia

e w szczegdlnosci osobom przewlektym jest potrzebna taka kompleksowosc.
Kazdy z nas no nie ukrywajmy, nie choruje na jednq jednostke chorobowa, Zze
jak sie zacznie jedno, to nie mozemy skonczy¢ na jednym specjaliscie, tylko jest
ich czasami kilkunastu. Ja osobiscie bardzo ubolewam nad tym, ze nie moge
pojs¢ do jednego specjalisty na jeden oddziat szpitalny i zeby zatatwic jakby
wszystko, ja moge leze¢ tam tydzien, a Zeby nie biegac po wszystkich
specjalistach, zaczynajgc w moim przypadku od reumatologa o nefrologa,
gastrologa itd.. itd. | mysle, ze w wielu przypadkach tak jest ,po prostu kazdy
lekarz odsyta do innego specjalisty, zatatwia swojq sprawe, bierze pod uwage
gowna jednostke chorobowgq i na tym koriczymy, po czym koriczymy znowu u
reumatologa, ktdry odsyta nas znowu do innego specjalisty, a ten specjalista
odsyta nas do reumatologa, Zeby sie np. skonsultowacé czym mozna brac te
leki, no po prostu mozna, lekko mdéwiqc, zwariowac w takim obtedzie, dlatego
mi sie wydaje, Ze podstawq bytaby tu jakas kompleksowos¢ taka,, ze ide do
dobrej kliniki i jestem pod opiekq tych wszystkich jakichs specjalistow

b. dtuga droga dostepu do specjalisty

e No witasnie, tak, to trzeba najpierw miec zdrowie, zeby sie leczy¢, nad tym
ubolewamy, ta dfugosé, zeby is¢ do specjalistow, jest przerazajgca, to od
poczgtku pojscia do lecenia rodzinnego, wypisanie skierowania i potem jaka
jest diagnostyka w kierunku innego problemu, no za duzo, wydfuza sie czas do
roku czasu, bym powiedziata, diagnostyka specjalistyczna jest przerazajgca, bo
rok czasu to w jakiejkolwiek chorobie to jest taki okres, ktéry nam bardzo duzo
szkody narobic,

c. Brak specjalistow w matych miejscowosciach

e Ta odlegtosé, no ale czesto brakuje nam tych specjalistow w jakichs takich
mniejszych miejscowosciach i kazdy musi dobija¢ do tych wiekszych,
Warszawa, tédZ, Krakow itd. Tez specjalistow wyspecjalizowanych w danej
dziedzinie, méwimy tez o chorobach rzadkich, co nawet przekracza nasze
granice w sensie geograficznym, ze nie mozemy znalez¢ kogos, kto bytby
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odpowiedni do leczenia

d. Ograniczone kompetencje i mozliwosci lekarzy rodzinnych

e No tez ubolewamy nad tym brakiem wiedzy lekarza rodzinnego, niestety
spotykamy sie z tym, ze po prostu lekarz albo nie chce albo nie moze albo ma
ograniczone kompetencje np., w diagnostyce i po prostu wypisze nam
podstawowe badanie i odsytfa nas dalej, co w czasie odwleka sie bardzo dtugo,
czasami te rzeczy sq dla nas bardzo wazne i mogq bardzo mocno wptywac na
nasz organizm.

e. Przedfuzajgca sie diagnostyka chordb przewlektych

e Diagnostyka chordb przewlektych to to ,co powiedziatam wczesniej,
diagnozowana bytam koto 2 lat ,to jest troszeczke przydtugo, gdzie jakby
pewne rzeczy juz sie zadziaty w organizmie, ktorych juz nie wrdcimy, chocby
nie wiem, jak bardzo chcieli. Jest tak w duzej ilosci chordob przewlektych

f.Ograniczony dostep do lekow

e Ograniczony dostep do lekdw. Tutaj zaczyna sie taka sytuacja tak, schody, jak
juz wiemy, na co jesteSmy chorzy, no to nastepne schody sq takie, to juz o
cenach to mozemy dyskutowad, drozsze leki na recepte bez recepty ale zeby
branie lekéw byto dla osoby ,ktora siedzi za komputerem, jest urzednikiem,
jest dla mnie rzeczq przerazajqcgq, jesli urzednik decydujemy o tym, czy ja mam
wzig¢ lek na nastepne pdt roku czy nie, to chyba juz nie bede sie dalej wyrazac,
co mogtabym powiedziec, jest przerazajgce. Gdzie paristwa poboczne, ja bede
mowic w tej chwili o reumatologii, a mianowicie leczenie jest uzaleznione od
zgody NFZu i tego, co on widzi na papierku ,a lekarz nie moze w tej kwestii nic
zrobic, to jest straszne. Jezeli ja musze czekac kilka dni, Zeby NFZ powiedziat,
czy ja wezme lek czy nie, czy ja bede mogta za tydzier wstac z t6zka. Te leki,
ktore my bierzemy ,sq za granicq bezptatne, na recepty, moze je wypisac
lekarz rodzinny lub specjalista , ktory zajmuje sie leczeniem, u nas trzeba
uzyskac zgode NFZu, zespotu koordynujgcego, walczymy o to jako
reumatologia bardzo mocno i nie mozemy tego do korica przeforsowac
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g. Sztywno skonstruowane programy lekowe

e Biorcq ja mysle, bo jezeli ja mam wptyw taki, ze wezme te leki, ktdre mi lekarz
zleci, ja pojde na rehabilitacje itd., to jezeli leczenie na mnie nie dziata dobrze i
zostaje wykluczona z programu lekowego tylko dlatego, ze mam od 15 lat
sSwietne wyniki morfologii i uznali, Ze ju? mam remisje, po czym po 3
tygodniach nie jestem w stanie wstac z tdzka i musze czekac kolejny tydzien,
bo nie mineto jeszcze 30 dni. Przeciez to jest przerazajgce, mysle, ze w wielu
przypadkach, nie méwie tylko z wtasnej perspektywy, dlatego zgoda na
leczenie urzednika, ktory siedzi przed komputerem i czasami kompletnie nie
zna sie na jakiejs chorobie, jest kompletng bzdurqg, nie mam sit na to.

e Ja chciatam jeszcze dodac tutaj, chodzi o pecherz nadaktywny, po to tylko,
Zeby uzyskac leki refundowane, trzeba przejs¢ badanie urodynamiczne, ktdre
jest bardzo inwazyjne, niekomfortowe, w bardzo ztych warunkach
wykonywane i czesto bywajq powiktania po nich i sq kosztowne. Takie badanie
trzeba robic raz w roku , Zeby mozna uzyskac leki, po to tylko, Zeby dostac
jakgs pigutke, wiele 0sob, no trudno powiedzie¢, nazywam to jakgs pigutkq,
tabletke, gdzie mozna to zrobi¢ w inny sposdb. | ocena agencji oceny
technologii medycznych, gdzie wszystkie stawy z dziedziny ginekologii, urologii
wypowiadajq sie negatywnie na temat wykonywania tego badania po to tylko,
Zeby uzyskac refundacje, nie dociera do Ministerstwa Zdrowia. Ktos w
przesztosci dopisat: warunkiem wykonania takiego badania. | pacjenci w tej
chwili nie majg mozliwosci uzyskania innych lekow, lekow nowej generacji
.substancji czynnej, ktéra nie powoduje zbytnio duzych ubocznych czynnikow.
Nie ma suchosci, nie ma ten, ale tutaj jeszcze i ministerstwo czy jednej ekipy
czy drugiej niezaleznie odbija pateczke do funduszu. Fundusz, i nie ma
znaczenia, ze tyle 0sob przeciwko temu jest, Zze postuluje Stowarzyszenie,
Europejskie Stowarzyszenie Kontynencji rowniez wnioskuje o to, zeby znies¢,
nie ma sity. A to wystarczytoby tylko jednym podpisem urzednika.

e Jeszcze chciatem sie odnies¢ do tutaj, co pan powiedziat na temat tych zmian
co do kosztow czy tam do lekow, w ty roku na poczgtku tego roku ja jako
osoba po 2 przeszczepach jestem zmuszony bra¢ immunosupresje do korica
zycia, nasz kochany pan minister czy pani minister ubzdurata sobie, Zze zmieni
immunosupresje z programu na adwagraf, gdzie jedynym argumentem byto
to, ze adwagraf nie powoduje drzenia rgk .To jest jedyny argument miedzy
tariszym a lepszym zamiennikiem, co z tego, Ze sq badania, ktore prowadzq,
prowadzili czy bedq prowadzié, nikt nie moze odpowiedzie¢ na konsekwencje,
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ktore bedq po zmianie tego leku.

h. Wymaganie od pacjenta perfekcyjnej wiedzy o tym jak ma by¢ leczony

e Ja jestem z dermatologii i jest to na tyle trudna dziedzina sztuki, ze moja skora
jest uzalezniona tak naprawde od kazdego uktadu, ktory jest w organizmie, od
stylu Zycia, od funkcjonowania, od psychiki, od wszystkiego. | teraz by¢ moze w
innych dziatkach to leczenie jest ordynowane, u nas z kolei jest problem
odwrotny, jak sie idzie do lekarza, to on sie pyta — co pani przepisac? | koniec i
jak jestem pacjentem wyedukowanym, to potrafie lekarzowi przedstawic, tak,
potrdfie lekarzowi przedstawic recepte, na ktorej jest wypisane, jaki jest sktad
masci robionej progerina, cygnerina, masci witaminowe, mas¢ cholesterolowa
i jak jest lekarz sensowny, to po prostu przepisze to na recepte, pacjent
wyjdzie, péjdzie do apteki, albo znajdzie lek albo nie ,ale wie, w ktdrej aptece
robig masci robione i sobie kupi, tak to wyglgda w dermatologii.

i. Orzecznictwo nieuwzgledniajgce wszystkich schorzen

e Tzn. ja chciatem tylko dodad, nieco rozszerzy¢, dwa zdania krotkie pojedyncze.
Wspomniata pani o tym, Ze chciataby pani péjs¢ do jednego lekarza z jedng
kwestiq i mie¢ kompleksowo zatatwiongq, Ja bym to rozszerzyt za parstwa
zgodgq takze na spektrum orzekania niepetnosprawnosci, bo to takze
przychodzi pacjent do lekarza celem orzeczenia, catej niepetnosprawnosci,
ktora nie da sie wykluczyé, jest zawsze uniwersalna, niezalezni do tego, czy
pochodzi z 1go czy z 5ciu uktaddw i lekarz w zaleznosci od swojej specjalnosci
orzeka jedynie w zakresie tym, w ktorym jest specjalistq i tyle, nie uniwersalnie
, pomijajgc oczywiscie kwestie znajomosci czy inne, a takze ZUS, ktdry zawsze
ma chyba specjalistow wyfqgcznie z okulistyki, bo zawsze ocenia na oko.

j-Brak finansowania badan nad chorobami rzadkimi przez panstwo

e duzym problemem z zwigzku z tym, poniewaz jest to osoba rzadka, praktycznie
duzo chordéb rzadkich jest nieuleczalnych ,wiec nie ma jakby lekow, kwestia
badan ,genetyka idzie do przodu, mozna duzo zrobié, ale badania sg
prowadzone przez koncerny farmaceutyczne i to tez problem, bo paristwo za
mato albo wcale albo w niewielkim stopniu finansuje badania, to tak jeszcze
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dodatkowo.

k. Brak definicji i procedur dotyczqcych chordb rzadkich

e U nas jesli chodzi o choroby rzadkie w Polsce, nie ma oficjalnej definicji
przyjetej chordb rzadkich i dla ludzi, ktdry na takie choroby cierpiq czy sq
rodzicami takich dzieci, no to jest duzy problem, diagnostyki brakuje

e Nie ma procedur i ja patrzytam jeszcze na strone Ministerstwa ,caty czas
zespdl powotuje ds. chordb rzadkich i on tak juz narodowy plan choréb
rzadkich dawno byt stworzony, on tak naprawde nie istnieje, jest w szufladzie..

I.Trudny i nieodpowiadajacy potrzebom danej chwili dostep do rehabilitacji

e Dtugie kolejki do rehabilitacji, tutaj z powrotem wracamy do tej
kompleksowosci, kolejki do sanatorium i do rehabilitacji, gdzie przystuguje
nam czesc tej rehabilitacji, a osoba z chorobg przewlektq ma w danym okresie
zaostrzenie tej choroby ,potrzebuje lekdw, rehabilitacji, a jest to po po prostu
caty czas ta sama ilos¢ ze stromy NFZu, tak? Jezeli ja mam zaostrzenie i
chciatabym z niego wyjs¢ ,a mam ograniczenie w poruszaniu sie, to jak ja mam
to zrobic, jezeli nie jestem rehabilitantem, nie zna sie na tym, tak? Wracamy
do sytuacji z powrotem do tej kompleksowosci tej w rehabilitacji, tak, jak pan
wspomina wczesniej ,ze bedgc w sanatorium komputer wyznaczyli ilos¢ i
jakos¢ zabiegow, no przeciez durnota kompletna.

m. Brak indywidualizacji w podejsciu do leczenia i rehabilitacji

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

n. brak wsparcia i informacji

e trudnosci w otrzymaniu odpowiedniego wsparcia tez, mysle, Ze tutaj
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psychologiczne i to finansowe tez jest bardzo wazne. Pacjenci bardzo czesto
muszq sami szukac sobie pomocy, jezeli ja sobie sam nie poradze, nie znajde,
nie dopytam, nie zadzwonie, to sie nie dowiem. | na tym sie miedzy sobg,
miedzy fundacjami, stowarzyszeniami, pacjentami, ja juz jestem bardzo
upierdliwy pacjent, ja sie musze dopytac, bo od kogo sie dowiem, jezeli nie od
lekarza?

o. Wadliwy system refundacji NFZ dla szpitali

e Ja tutaj sie odniose do tego, co pani powiedziata na temat ludzi przewlekle
chorych, ze sq czesto leczeni nie na 1na przypadtosé, tylko na 8,10,15,20, nas
kochany NFZ cudowny w momencie leczenia daje pienigzki tylko na jedno
schorzenie i w tym momencie szpital, wykonujgc badania na setki tysiecy
innych schorzen, zadtuza sie, bo nie ma wpisane w kontrakcie, Ze on ma
pienigzki na inne leczenie, tylko na to jedno schorzenie, na ktore lekarz powie
Ty jestes tylko na to chory, na to ci bedziemy robi¢ badanka. To jest 1 z
gtownych problemow szpitali, one sie zadtuzajqg, szpital ,do ktdrego ja
jezdzitem przez 19 lat, Centrum Zdrowia Dziecka, jest horrendalnie zadtuzony,
witasnie przez to, Ze pomagajq dzieciakom z réznymi chorobami, nie leczq tylko
na 1ngq, ktdra jest zapisana w historii choroby, tylko na tysigce setki réznych
innych chordb, ktore sq, ewentualnosc powiktan po gtdwnej chorobie.

p. Nieuwzglednianie zdania srodowiska 0s6b z niepetnosprawnosciq przy
wprowadzaniu zmian w prawie

e MODERATOR: Ja pana dopytam, bo musze pana dopytac, czy ten wybor
ministerstwa byt podjety w konsultacjach ze srodowiskiem o0sdb dotknietych? -
UCZESTNIK: Chyba nie bede wypowiadat sie na te temat. To byf Smiech na sali,
to nie bytfo zadnej konsultacji,

e Ja chce zwrdcié, ja chciatem tu zwrdci¢ uwage, na, ze tak powiem, refundacje
sprzetu, bo w tej chwili jest w konsultacjach nowa ustawa dotyczgca sprzetu,
czyli pieluchomajtek, cewnikdw itd. Tych grup, ktore akurat tego uzywajq, jest
to sprzet czesciowo, rzadko kiedy w cafosci nieodptatny, czesciowo. Ale droga,
ktdrg idzie ministerstwo, idzie no w bardzo ztym kierunku, dlatego, Ze idzie po
1sze na niekorzys¢ dla biorcy, tego finansowania, a poza tym idzie w kierunku:
kazdy osobnik ma swoje indywidualnosci, swoje cechy itd.
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3.

e Tak, jeszcze chciatem powiedziec, ze wiele przepisow ministerstwa posiada
paranoje jeszcze z czasow PRLu i nie idzie ich, pomimo wielokrotnych
konsultacji, bo np., moja grupa wywalczyta no protestami i innymi , ze tak
powiem, dziataniami, na to, Zeby no troche zmieni dziatalnos¢, podejscie
ministerstwa, ale to byfy niewiele, kosmetyczne zmiany.

e Ja szybciutko tylko, chodzi o konsultacje spoteczne. Jesli ministerstwo poddaje
cos pod konsultacje, jest to pokazywane na stronach internetowych i
gdziekolwiek ogtaszane bardzo krdtko, albo jest gteboko ukryte i trzeba
gteboko grzebac, Zeby mozna byfto sie dowiedziec, a jesli juz na stronie
internetowej i czasami jak robig spotkanie konsultacji spotecznych danych
organizacji, tez krotki okres, to tez jest do zmienienia, wiekszy okres wieksza
komunikatywnos¢, wiecej informacji

potrzeby, oczekiwania oraz dazenia $rodowiska

e moim wielkim marzeniem bytoby pojs¢ do 1go szpitala i zatatwic¢ wszystko.
Tutaj tez wpisywatysmy takie usprawnienie technologiczne w leczeniu, bo
kazdy lekarz widzi w komputerze to, z czym pacjent przychodzi, jakie bierze
leki, jaka jest czestotliwosé, kiedy byt ostatnio w szpitalu

e Dlatego dobrze bytoby, zeby lekarze rodzinny mieli wieksze kompetencje co do
leczenia, Zeby mogli wypisywac lub chcieli wypisywac, nie wiem, jak to
interpretowad, na wiekszq ilos¢ badan, Zeby to sie nie koriczyto na chodzeniu
po lekarzach, co wyzwala w nas przeogromny stres.

e Bardzo dziekuje, drodzy paristwo, chciatbym tylko zaproponowac jako dopisek
do listy w kontekscie tego, co pani byta uprzejma wspomnieé, mianowicie
moze by opracowac cos takiego, taki ramowy narodowy dokument, cho¢
majgc doswiadczenia narodowego ochrony zdrowia psychicznego, to mozna
miec wqtpliwos¢ do takiej praktyki, ale jakis taki narodowy program, projekt,
strategie leczenia i rehabilitacji chorob rzadkich, gdzie bytaby definicja tychze
schorzen, obowigzkiem sprawozdawczym realizacji tego problemu do
Europejskiego Forum Organizacji Osob Niepetnosprawnych i zeby to byt taki
wstep do rozwigzania tego znacznego problemu, poniewaz przypominam
sobie czesto goscie naszego osrodka dotknieci celiakig czy fenyloketonurig,
ktdrzy wytqcznie sq definitywnie do leczenia sanatoryjnego czy zbiorowego
zywienia czy z jakiejkolwiek rehabilitacji spotecznej, méwiqc rzecz ogdinie,
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dziekuje.

e : Dobrze, prosze panstwa, jeszcze krotko dodam do tego przedostatniego
punktu brak konsultacji z pacjentami, ja bym dodac brak konsultacji z
autorytetami medycznymi, z praktykami, [...] jesli chodzi o NFZ, to ja
chciatabym przypomniec, ze NFZ dziata w oparciu o ustawe o NFZ. NFZ jest
ptatnikiem i ptaci za procedury ,ktdére sa ustalane odgdrnie, i wiem, ze na NFZ
sypiq sie, bo jest to niestety tez wina lekarzy, ktérzy méwiq — to prosze pdjsc¢
do NFZ i tam sie wyktdcac. Natomiast NFZ dziata w oparciu o pewnej przepisy i
tutaj jezeli w jakikolwiek sposéb powinnismy jako osoby chore, jako osoby
wspierajgce osoby chore dziatac, to moze warto by byto pdjs¢ troche wyzej
,2eby jednak popracowac, ktos by popracowat z chtodng, normalng gtowqg nad
pewngq ustawq i nad pewnymi przepisami, zeby rozwiqzac rece NFZu.

4. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e lepszy system ksztatfcenia lekarzy - Jeszcze wydaje mi sie, ze tutaj bardzo
potrzebne by byto jakies odgdrne nie wiem, odgdrny system edukacji lekarzy.
Bo no lekarz musi sie uczyc, tak? Tak. | teraz jezeli ktos ma szczescie, ze
mieszka np., w wojewddzkim miescie, to moze pdjs¢ do kliniki, gdzie sq dobrzy
dermatolodzy, mieszkajgc w mniejszym miescie, w wiosce, choroba moze sie
tylko pogorszyé, wiec tu bym dodata system edukacji lekarza samego, lekarza

e opracowac kompleksowy program leczenia i rehabilitacji

e System dalszego szkolenia wszystkich stuzb medycznych

e TezZ napisalismy likwidacja , nie wiem, czy to dobrze w ogdle sformutowane,
uktadu lekarz- firma farmaceutyczna.

e wizyta u lekarza powinna by¢ w jakims tam stopniu odptatna i w tym
momencie kazdy swojq ztotowke bedzie liczyt, a teraz sie traktuje wizyte u
lekarza jak psu zupa.
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Czesc Il. Swiadomos¢ otoczenia

1. zakres i przejawy dyskryminacji

a. niska wiedza dotyczgca niepetnosprawnosci i choréb w ogdle spoteczeristwa

b. wadliwe przepisy prawa

c. niejednoznaczne definicje niepetnosprawnosci

2. identyfikacja barier

a. brak edukacji nauczycieli i dzieci w szkotach.

o No powiem tak, jest to przerazajqca, jak pani od biologii pyta, jak dziata
dializa, czy przeszczepia sie obydwie nerki, uwazam, ze takie rzeczy powinno
sie wiedziec, wiec ta edukacja dzieci najbardziej, bo to jest przysztosé, to jest
przysztosc. | zeby pdzZniej nie byto takich , powiem tak, otwieranie oczu, jak ja
mowie, ale nie mam nerek, no jak to? Przeciez bez nerek nie mozna zy¢, byto
na biologii.

e Ja chciatbym tak tytutem uzupetnienia, mamy tez wtasciwie dotyczgce 1go
punktu swiadomos¢ otocznia, kiedy Karolka zaczeta chorowac, miata 6 lat i do
tego momenty rozwijata sie, cokolwiek to by znaczyto, prawidfowo, natomiast
pdzniej pod wsptywem brania sterydow dziecko sie bardzo zmienito, dziecko
sie zmienito z takiego, powiedziatabym, szczypiorka, na dziecko otyfe, to nie
byta otytosé, to byta potworna opuchlizna, natomiast jak otoczenie
reagowato? Gruba jestes, pewnie zresz nie wiadomo, ile. | mysle, ze chyba
Karolina najlepiej wie, co wtedy sie czuje. Sprawa nauczycielki, kontakt
nauczyciel — Karolina moze tak, natomiast klasa- Karolina to byto cos
przerazajgcego, kiedy tak naprawde mielismy swiadomos¢ tego Ze Karolina
jest odrzucona przez dzieci, nikt z nig nie chce sie przyjaznic, bo jest gruba,
nikt z nig nie chce sie kolegowac, bo jej nie w szkole, bo wyglgda tak, jak
wyglgda. Mysle, ze jeZeli chodzi o Swiadomosc¢ otoczenia, jesli chodzi o dzieci,
to jesli mielibysmy oceniac, mowimy o dzieciach i o szkole, to bytaby to
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jedynka z 40 minusami. Takze swiadomos¢ otoczenia, tego najmfodszego
otoczenia wobec dzieci chorujgcych w klasie jest zdrowa tak naprawde, tak my
to oceniamy. Byfto to dla nas bolesnym doswiadczeniem, natomiast bardzo to
wzmocnifo nas wszystkich i trzeba z tego takie wnioski wyciggac.

b. Niska wiedza pracodawcéw i zwigzane z tym obawy

e wystepuje brak edukacji jako elementu otoczenia pracodawcdéw odnosnie
catoksztattu niepetnosprawnosci w ogdlnosci, ale i takze wymogdow
indywidualnych oséb pracujgcych, w szczegdlnosci przede wszystkim w
zakresie np. przystosowania lub odpowiedniego zorganizowania
indywidualnego stanowiska pracy, ale takze w zakresie mozliwosci wspierania
pracodawcow, czyli de facto siebie z tytutu zatrudnienia osoby
niepetnosprawnej na danym stanowisku pracy, to jest raz, a dwa ubiegania sie
o wstepne dofinansowania, ktérymi np. sq dofinansowania do utworzenia czy
modyfikacji juz istniejgcego stanowiska pracy.

e pracodawcy niechetnie zatrudniajg osoby niepetnosprawne, pomimo, ze
dostajq tam ulgi na stworzenie miejsca pracy, na ten, ale obawiajq sie rowniez
zatrudniania z tytutu ich choroby na czestq absencje. Nie musi ten cztowiek
chodzi¢ na zwolnienia, ale tego pracodawcy sie obawiajg, dlatego, ze to sq
dosyc spore koszty

c. Brak edukacji dla rodzin oséb niepetnosprawnych

o W przypadku schorzen przewlektych, ktore czesto wspdtistniejg, ma to istotne
znaczenie edukacja rodziny. Jako bariera to jest brak tej edukacji, koniecznos¢.
Na czym to polega? Niepetnosprawnos¢ czesto, nie zawsze, ale czesto moze
powodowacd i powoduje , moze w mniejszym stopniu w przypadku schorzen
przewlektych, ale takze, pewnego rodzaju separacje wewngqtrzrodzinne, jakies,
konflikty, jakies sytuacje niejasne, przypominam sobie jedna z 0sob, ktora
niedawno do mnie przyszta, osoba ze schorzeniem przewlektym. To byta
osoba, ktéra ze wzgledu na swoje schorzenie miata pewne wymogi, ktore nie
byty zrozumiane przez wtasnq rodzine, drodzy paristwo, ta pani w efekcie
okoto 3-4 lat, a obiecujgca doktorantka wydziatu politologicznego dorobita sie
naprawde zaawansowanej depresji, ktora w znacznie w stopniu
niepetnosprawnosci w cudzysftowie wyprzedzita to schorzenie przewlekte w
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destrukcji jej zycia, jej sytuacji osobistej

d. Niska znajomos¢ prawa u 0sob niepetnosprawnych

e Drodzy panstwo, ignorantia iuris nocet mowili Rzymianie, tutaj nieznajomosc¢
prawa przez osoby niepetnosprawne tez zostata przez nas wskazana jako
bariera Swiadomosci otoczenia, niemozliwos¢ skorzystania przez nas z nam
przystugujgcych uprawnien. [...]Jjezeli ja nie wiem, z jakich uprawniert moge
skorzystac, trudno jest mi tez roscic sobie to prawo od innych czy uswiadomic
otoczenie o tym, Ze cos tak czy inaczej mi przystuguje

e. Niejednolite przepisy

o Wspomnielismy takze o jako problemie czy brak ujednolicenia zasad
dotyczqcych opieki nad osobami niepetnosprawnymi, np. i tutaj musze
odwotac sie do, np. bilety. Tutaj ten punkt zostat napisany, jesli dobrze
pamietam naszq rozmowe, w momencie, w ktorym podkreslilismy jako
znaczqcy btqd to, Zze np., obok uprawien podstawowych, ktore dobrze, ze sq,
uprawnienia gminne do réznego rodzaju ulg czy bonifikat, rozjezdzajq sie.
Przyktad, w naszym miesci w Lublinie korzystanie z komunikacji zbiorowej,
kazdy nas, niezaleznie od dzielnicy zamieszkania moze skorzystac z biletow
ulgowych, jezeli jest osobq niepetnosprawngq. W przypadku miasta stotecznego
Warszawy czy np. miasta Kielce juz tak nie jest, tutaj te uprawnienia posiadajq
tylko osoby, ktore sq mieszkaricami tych gmin. W jeszcze innych gminach ,a
jest ich blisko 3000 w Polsce, te uprawnienia moggq byc¢ inne, jakie jest skutek?
Przed wyjazdem do innej gminy musimy sprawdzac, jakie sq warunki
otrzymania danego uprawnienia, ktore chcemy w tym miejscu skorzystac, czy
jest to fatwe? No oczywiscie, ze nie.

f.Nieznajomo$é prawa przez lekarzy i urzednikéw

e swiadome ignorowanie praw 0sob niepetnosprawnych przez instytucje, takze
lekarzy, tutaj nie mielismy tylko na mysi lekarzy orzecznikéw, na ktorych
wszelkie gromy, niestety stusznie sq czesto puszczane, sprowadzane, ale takze
szerzej, urzednikow, lekarzy, ktorzy mimo czasem ze wspdtpracujq albo
niekiedy na materiale niepetnosprawnosci, nie znajq tego prawa , nie znajq tej
rzeczywistosci, nie rozumiejq i nie czujg, nie majq swiadomosci
niepetnosprawnosci. Co powoduje po naszej stronie do ,ze najpierw musimy
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czesto bolesnie dla nas uswiadamiac, uczyc ,edukowac i w koricu w
ostatecznosci zmieniac lekarza bgdZ no nie zatatwic sprawy tak, jak byc
zatatwiane powinno

g. trudno$é w definiowaniu niepetnosprawnosci

e Ja tylko krdtko takie 2 zdania, Zzeby znaczy po pierwsze jakby co jest widac, a
co jest w Srodku, czyli jesli méwmy swiadomosc¢ otoczenia, jak nie widac ,ze
cierpisz, to nie cierpisz, tak jest z cukrzycg, to juz nie chce rozwijac, a drugie,
cos mi wyleciato, znaczy chodzi mi o takie rozrdéznienie niepetnosprawnosc¢ a
przewlekta choroba, bo to tez nie jest jasne, my tak krqzymy, rozmawiamy z
panig, ze tuszczyca nie ma niepetnosprawnosci, to 2 rézne dziatki inaczej
wspierane i finansowane, to tez jest do dyskusji, co z tym robic.

e Drodzy panstwo, ja poczynitem taka obserwacje, kazde schorzenie, na ktore
cierpimy my czy dyskutanci innych debat, ma pojedynczq jedng definicje jak w
fizyce czy w chemii, definicja ma swdj desygnat kropka, nie da sie jej zmienic.
Ja pozwolitem sobie przynies¢ na dzisiejszq debate opracowania dwdch
znakomitych specjalistow z zakresu prawa pracy, pan prof. Rutkowski z
Uniwersytetu Jagielloniskiego i pani prof. Zak. Tu nie mamy czasu i nie chce ich
tak szczegdtowo omawiad, gdzie na przestrzeni okoto 20 stron kazda z prac
poza konwencjq, poza ustawgq zostaty zaprezentowane definicje z réznych
parnistw niepetnosprawnosci, systemu orzekania kompletnie rézne, kompletnie
inne i kompletnie akcentujgce zupetnie inne, osobny aspekt naszego
uniwersalnego zycia. Nie mamy czegos takiego w przypadku choroby jest
choroba, definicja kropka. Czesto definicje niepetnosprawnosci stajq sie
instrumentem manipulacyjnym, ktéry umozliwia manipulowanie okreslonych
statystyk i to jest bfgd. Bo wtedy nie obserwujemy tego, jacy naprawde
jestesmy, co naprawde jest naszg niepetnosprawnosciqg, ale mamy inne cele i
dlatego tutaj definicja jest podstawq do rozpoczecia jakichkolwiek innych prac,
dziatan czy rozwazan i tutaj ,jezeli sq prace nad nowq definicja, ja z jednej
strony sie ciesze, z drugiej strony bardzo boje, dziekuje.

e Ja chciatem wrdcic do tematu, czym jest definicja niepetnosprawnosci, no
znaczy zastandwmy sie nad tym, ja jestem cztowiekiem po dwdch
przeszczepach, prawda? Tutaj pan ma dwie operacje przeszedt, jestesmy,
wyglgdamy, zdrowie, prawda? Mamy 2 rgczki, 2 ndzki, chodzimy, gadamy,
prawda? Jestesmy mniej albo bardziej inteligentni, to zalezy, komu tam Bozia
data co, ale idgc do ZUSu, prawda, na orzeczenie, tak i sam bytem swiadkiem i
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3.

widziatem papier autentyczny orzecznictwa, gdzie cztowiek w wieku 40 lat
wjezdzat do Sali i tam do orzecznictwa na wozku inwalidzkim, majgc 1 noge
ucietq do kolana i lekarz orzekajgcy, ktdrego pieczqtka sygnowata:
dermatolog, napisat uzasadnienie i napisat odmowa, ze nie dostat stopnia
niepetnosprawnosci uzasadnienie — moze odrosnie noga. No przepraszam
bardzo, ale jezeli mamy definicje niepetnosprawnosci, jaka jest logika, jesli my
musimy by¢ 100 razy bardziej zdrowi niz jestesmy, Zzeby po prostu byc zdrowi,
zeby nalatac sie i doprosic sie o swoje, to jest upodlenie.

h. Wadliwy system przyznawania kart parkingowych

e zabranie kart parkingowych wielu osobom, nie wspomina sie tez o tym, ze
czesc¢ niepetnosprawnosci ruchowej jak najbardziej, ale sq tez takie choroby
,ktore nie mogq przejs¢ 20 czy 30 czy 50 metrdw i te osoby majq pozabierane
te karty. | to tez mysle, duzy problem, oczywiscie nie jest problem z kartami na
zasadzie takiej, ze ktos ma uprawnienia niedostosowane do swojej choroby
niesprawiedliwie ma karte, ale jest wiele 0sob, tysigce 0sob, ktore majq
zabrane tylko dlatego, ze po prostu tak to wyglgda po postu, nie widac tego z
zewngtrz, a ktos nie jest w stanie przejs¢ 100 metrow i dojs¢ do wtasnego
bloku

i.niewystarczajgce zaangazowanie mediow

e A dziennikarka, do ktdrej sie zwrdcitem o wywiad czy o propagowanie naszych
spotkan, powiedziata, ze no nie, to jest mato nosny temat, w zwigzku z
powyZszym powinienem sie zwrdcic¢ gdzie indziej albo zapomniec o tym, takze
niektore choroby w dalszym ciggu sg, ja nie mowie, Ze . Tak, tematem tabu,
wstydliwe, dziekuje.

potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia Srodowiska

o Wiec tutaj tez jak gdyby mozna byfo ze strony paristwa cos zrobic i
zabezpieczyc tego pracodawce, Zzeby nie ponosit tez duzych kosztow
utrzymania tego pracownika. A wiadomo, dla kazdego niepetnosprawnego
praca jest jak gdyby przywrdceniem godnosci, bo dla kazdego cztowieka,
zdrowego czy niezdrowego praca jest godnosciq.
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e edukujmy tych pracodawcdw, i jeszcze a propos tej edukacji, Swiadomosci
otoczenia, mysle, Z eto, co Karolinka powiedziata, dzieci czegos nie wiedzg, jest
ok, majg prawo do tego, uczq sie, jezeli nauczyciel nie wie, to troszeczke nie
bardzo. Wchodzimy w rekomendacje, ale nauczyciele tez powinni by¢ szkoleni,
jak postepowac w osobami niepetnosprawnymi, jak im pomagac¢ w zyciu i w
szkole i rodzice tez powinni by¢ uczeni, no chyba tylko tyle.

e Wiec a jeszcze chciatem powiedziec¢ takq rzecz, ze usitujemy caty czas, bo to
jest w statucie naszym, zeby propagowac choroby, wtasciwie choroby jelita
grubego, gtdwnie rak jest przyczyng na dzien dzisiejszy chyba przekroczyt
zdecydowanie, jest na pierwszym miejscu, jeZeli chodzi o te choroby, np..
choroby serca spadty na drugg pozycje. Czy nawet, ale to nie o to mi chodzi, w
kazdym razie jest to juz prawie choroba spoteczna i propagujemy na kazdym,
gdzie sie da, te nasze problemy.

e Tak podsumowujgco, nie. musze, bo ta swiadomosc¢,, my mamy takie myslenie,
Ze swiadomosc to jest mylenie, to sq postawy, prosze parnstwa. Postawy sq
najtrudniejszq rzeczg do zmiany, kazdy psycholog, kazde badanie powie, ze sq
trudne, bo tam sq 3 aspekty, behawioralny, emocjonalny i poznawczy. Jak sie
nie bierzemy za te 3 kawatki, to po prostu nie ma sensu i dlatego mam
wrazenie, ze zmiany, kampanie, dziatania, dotykajglgo z aspektdw, jesli to
bedq 3 aspekty, jest szansa, Ze to sie zmienia. Bardzo trudne.

e W 2006 roku Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
uruchomit taki program Osrodki informacji dla oséb niepetnosprawnych.
Skutkiem tego programu przez wiele lat, mam skromny czas, nie bede
opowiesci snué, byto takich osrodkdéw 40 ,miaty sie rozwing¢ do wiekszej liczby
w powiecie, program upadf, skutkiem czego w Polsce osrodki takie sqg 3.
Drodzy panstwo, gdyby w jakis moze odmienny sposob, a moze podobny taki
program, nie mowie, Ze finansowany przez fundusz, szkolenia z znakomitymi
specjalistami, z tym uwaga, nawet z ZUSu do nas odwazyli sie przyjsc, do nas
specjalistow, ale teraz osoéb niepetnosprawnych, przedstawiciele ZUS jako do
takiego bufora gromadzqgcego i im przedktadajgcego problemy catego
srodowiska, bo 40 w cafej RP, catego srodowiska 0sdb z niepetnosprawnosciqg,
byta wymiana, skutkiem tego programu, programu nie ma, wymiany nie ma,
moze bytby dobra rekomendacjq wiem ,ze wyprzedzam fakty, ale do
odnowienia takiego czy w innej formie programu, zeby te sSwiadomosc i wiedze
podnosic, bardzo dziekuje.
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4. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e Jedno stowo, w dermatologii jest informacja o leczeniu poszpitalnym, wychodzi
sie ze szpitala , dostaje sie masci, dostaje sie informacje o tym, jak sie leczyc,
dostaje sie tez lampy, zalezy oczywiscie gdzie, ale w dobrych miejscach tak jest
,takze dermatologia lepiej stoi pod tym kqgtem.

e Ja powiem tak, generalnie znowu z mojej dziedziny to musi by¢ szersza
swiadomosc¢ w ogdle wychowania obywatelskiego, my tez robimy takie
programy skierowane do mtodziezy, gtdownie ukierunkowane na wolontariat, i
przy okazji ta niepetnosprawnosc znika, sie okazuje, ze jak ludzie zaczynajq
chcie¢ pomagac ludziom, to w nich sie budzi po prostu chec, znaczenia, drodzy
parnistwo, ja najwiecej sie dowiedziatam o moich prawach, jak jeZdzitam jako
mama na turnusy rehabilitacyjne i po wszystkich wydarzeniach catego dnia
siadatysmy z mamami , niekoniecznie przy kawie i po prostu ja zbieratam
wszystkie informacje,

5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e konieczne jest wparcie gory i to chodzi o to, Ze my powoli stajemy sie tq gorg,
tylko musi by¢ magdry podziat, kiedy my potrzebujemy pomocy, to nie musi by¢
pieniqdz, [...], ale musi byc jednak taki podziat wartosci, odpowiedzialnosci, bo
to nie moze byc¢ tak, ze my pacjenci jestesmy zarzucani nieodpowiedzialnoscig
gory, wiec ja mowie, to jest mgdrosc gory, ktéra pozwala czy pomaga, dajgc
pienigdze, wsparcie, poparcie, rozne rzeczy, niekoniecznie kase, po to, Zeby
dorastad, Zebysmy my pacjenci stawali sie tymi dorostymi odpowiedzialnymi.

e To, co stwierdzilismy, ze ewentualne jest jakqs szansa tak naprawde wyjscia,
faktycznie lekarzy wiecej miec nie bedziemy ,lepszych lekarzy moze kiedys, ale
tez bedzie ich mniej, a pacjentdéw coraz wiecej teraz ci pacjenci w trakcie
swojej drogi z chorobq tez sie uczq i przechodzq rézne etapy, doswiadczenia i
moze tez im dac mozliwosé, Zeby w pewnym sensie zostali coachami, udzielili
wsparcia 1:1, czyli ktos jest zdiagnozowany i dostaje takiego starszego
stazem pacjenta, ktdry go czasem poprowadzi za reke, czasem go popchnie po
prostu, podpowie, wtasnie, przytuli w trudnych momentach, chociazby na
poczgtku tej drogi, skoro na lekarza liczy¢ n mozemy i faktycznie nie mozemy,
bo nie od tego jest lekarz prawda? Ale taki pacjent ktory przezyt pewne rzeczy,
moze swojego i to tez jest dla niego autoterapia, moze pomoc takiemu
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pacjentowi, ktdry dopiero zachorowat przejs¢ przez te droge tatwiej , takze taki
coaching wymyslilismy.

Czes¢ lll. Poszanowanie domu i rodziny

1. zakres i przejawy dyskryminacji

a. nie istnieje wsparcie dla otoczenia osoby niepetnosprawne;j

b. problemy wynikajgce wewnatrz rodziny

2. identyfikacja barier

a. brak systemowego wsparcia dla rodzin

e je brak jest systemowego wsparcia systemu, System to jest takie stowo klucz,
bo system to jest rodzina, tak? System to nawet to nasze srodowisko jest
pewnym systemem i jak nie ma oddziatywan systemowych to tak, jak sie
dzisiaj wymaqdrzatam z tymi postawami, nie ma efektow, no i rzeczywiscie
teraz wszystkie podejscie pomocowe, profilaktyczne czy terapeutyczne mowiq
o systemowym podejsciu, ja mam poczucie, czego sama doswiadczam, ze w
obszarze pomocy czy pracy z osobami niepetnosprawnymi czy zagrozonymi
niepetnosprawnosciq jest bardzo mato myslenia systemowego, ja bardzo
boleje nad tym, ze mafo jest pracy na rzecz rodziny i tutaj zesmy wypisali od
czasu spedzonego przed gabinetem, co juz byto, od poczucia bycia
niepotrzebnym, wykluczonym, doswiadczania stygmatyzacji naszych dzieci czy
naszych bliskich ,my tez jako rodzina tego doswiadczamy.[...] ale jakakolwiek
proceduralna pomoc skierowana do takich rodzin w ogdle nie istnieje, w ogdle
o tym nikt nie mysli, oni w ogdlne nie majq sSwiadomosci ,ze powinni o to, nie
wiem, no poprosic, tak? Czy szukad, walczyc, ale dostawac takie wsparcie,
Zeby gdzies te zasoby wzmacniaé, Zeby pomagac, oczywiscie, ze tak, takze
mdwie, ze oprocz tej psychoedukacji, poradnictwa na pewno jest miejsce na i
terapie
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b. Rozpad matzenstw gdy rodzi sie dziecko niepetnosprawne

C.

e tutaj zesmy rozmawiali z panem, ze wiekszos¢ rodzin, ktora sie pojawia, to sq
rodziny rozbite, bo gdzies ta pomoc tyle kosztuje, Zze po prostu rodziny tego nie
wytrzymujqg, pary tego nie wytrzymujq, [...] chciatabym tez zwrdcic bardzo
duzg, to jest takie rozwarstwienie, ja sie ciesze, ze tu jest sporo mezczyzn, bo
to sie robi w takim przypadku dzieci, mtodziezy, to jest problem mam, tatowie
gdzies znikajq albo sie wypisujq albo sg niedopuszczani do pomocy i
rzeczywiscie ta samotnosc¢ kobiet, ktore tam, nie wiem, spotykajq sie na
wyjazdach czy w kolejkach, jest bardzo duza

brak wsparcia dla rodzenstwa

e , powiem szczerze, ze bardzo zaniedbane jest rodzeristwo w takiej rodzinie,
ktdre po prostu gdzies po cichu, nie smie miec¢ problem, a te dzieci tez zyj
,Junkcjonujq, my ogarnieci problemem tego 1go dziecka czasami po prostu no
nie wyrabiamy ,tak, juz nie ma miejsca dla nas, dl innych dzieci, a to jest
rzeczywiscie ktopot,

d. Brak systemu opieki nad dorostymi osobami niepetnosprawnymi

e To, co jeszcze ostatnie mi zwrdcito uwage, jest mato takiego wsparcia, mam
taka rodzine pod opiekgq, tak na to patrze, zeby wspierac taki lek przed
przysztosciq i przed bytem, tak? Kiedy jest dziecko , skupiamy sie na diagnozie,
pomocy, potem to dziecko dorasta, staramy sie, o czym sie mato mowi ,
usamodzielniaé, ale potem to dziecko dorasta, jesli jest to choroba
nieuleczalna, musimy tez mysle¢ — a co, jesli ja zachoruje, jesli ja bede stara?
Jakby zapewniania takiego bytu, ja troche wspdfpracuje z osobami z
autyzmem, ale dorostymi osobami z autyzmem i naprawde te rodziny borykajq
sie zogromnym problemem, z kim ja to dziecko zostawie, z kim ja dorostego
zostawie? Mysle o takich dtugofalowych ,systemowych, stabilnych formalnych
pomocy, bo u nas to jest takie incydentalne od wyborow do wybordw niestety
tak sie dziej i duza pomoc dla rodziny, otoczenia, nie tylko dla chorego, to jest
cos. My méwimy, Z e nie ma dla chorego, ale ja doktadam do rodziny, ale to
jest jedno z drugim bardzo potgczone
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e. Nadopiekunczos¢ rodzicow

e rodzice sie opiekujq tylko tym jednym dzieckiem i nie poswiecajq uwagi, to tez
bytem swiadkiem przesady tego zachowania, autentycznie to dziecko byt
obrobione na czotg dostownie, mama mu kroita nawet pierogi, nie potrafito sie
samo ubrad, a miato 16 lat, trzeba uswiadamiac ludzi, tylko nie wolno
przesadzac z tym odizolowaniem od réowiesnikow, od otoczenia, to tez jest,
przesada nie jest dobra i z tym wfasnie, wiedza na ten temat tez jest potrzebna
,uswiadamianie ludzi o tym, ze to jest z jednej strony zbyt duzZo niedobrze, za
mato tez nie, wyposrodkowanie.

e Ja mysle, Ze to jest problem mentalny, w Srodku rodziny ,przeswiadczenie, ze
swoje sprawy zatatwia sie w domu,, Ze tego sie nigdzie nie wynosi na
zewngtrz, ja u siebie w osrodku mam sytuacje chtopaka, ktory jest
uposledzony, natomiast rodzice go jakos spotecznie uksztattowali, ze postuguje
sie pewnymi sformutowaniami, ktére swiadczg o tym, ze jest niby zdrowy, niby
rozumie, tak naprawde nie rozumie potowy komunikatow. W momencie, kiedy
mogt miec rente socjalng, jej nie dostat, do pracy sie nie nadaje, wiec nie ma
go jak postawic na orzeczenie zusowskie i tak naprawde ci rodzice go
skrzywdzili w tym momencie, tak? To jest mata Swiadomosc¢ tego, co mozna
zrobié, w jaki sposob mozna pomdc swojemu dziecka, mata swiadomos¢ tego,
ze z dziecka uposledzonego nigdy nie bedzie petnosprawnego dziecka, ze tego
nie da sie zrobic, jakgkolwiek terapie by sie stosowato. Ja mysle, ze na tym
etapie zawiodto, nie wiem, ktos, kto byt blisko, tak, cztonkowie rodziny, ktorzy
powinni wyttumaczyé, ze jednak potrzebujg pomocy, w tym momencie oprdocz
teto chtopak ma dodatkowo problem alkoholowy i rodzice oczywiscie tez
problemu nie widzq, tak?

f.Brak dodatkowego urlopu dla rodzicow

e Ja uwazam, ze jeszcze problemem jest to, ze np., rodzic ma tyle samo dni
urlopu na dziecko zdrowie jak i chore, gdzie my, dzieci chore, spedzamy
czasem i pot roku w szpitalu. Wiec to uwazam, Ze jest problemem tez
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3.

potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia $rodowiska

e ja mysle, ze to jest po 1sze profilaktyka, wychowanie, wzmacnianie rodziny
takie zwykfte, bo to jest taka sama rodzina jak kazda inna, moze tylko troche
bardziej potrzebujgca. To hasfo to jest to systemowe, Zeby systemowo
wspierac system.

e Ustawy, o przepraszam, brakto mi stowa, ustawy na pomoc niesamodzielnym,
gdzie jest mowa o cztowieku opiekuriczym, ze wspiera sie rodzine , ustawa
zostata ztozona w sejmie jeszcze za poprzedniej kadencji danego,
wczesniejszego rzqdu, w tej chwili leZy gdzies tam w szufladzie i tutaj jak
gdyby nasza rola tez, zeby wydobyc te ustawe z szuflady, czyli nasz ruch
spofeczny tutaj, bo zawigzata rowniez sie koalicja na pomoc niesamodzielnym
i to tez jest bardzo wazne, mozna zwrdcic sie, zeby jq reaktywowac.

4. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e W naszym stowarzyszeniu jest punkt udzielania pomocy rodzinom, ktore tej
pomocy potrzebujq i w przypadkach , jezeli takie potrzeby wystepujq, staramy
sie tej pomocy udzielad, dziekuje.

e od najmtodszych lat dzieci uczq sie obcowac z niepetnosprawnoscig, mowie o
dzieciach zdrowych i mowie na przyktadzie mojej wnuczki, gdzie dla niej
niepetnosprawnosc jest rzeczq normalng, nalezy tylko pomagacd, jak czegos nie
moze dana osoba, np. byta Oliwka z zespofem Downa i jak np. jej sie udato
narysowac prostq kreske i ona dostawata 6, a ktos dostat plusa, nikt nie
stawiat zadnych sprzeciwow, tak samo i rodzice nie protestowali i to jest
najwazniejsze, bo nauczyli si obcowac z danym schorzeniem i tutaj jak od
samego poczqgtku zaczniemy edukowac dzieci, tak pozniej w wieku starszym,
dorostym bedg mieli poszanowani i nie bedq patrzyli na osoby, nie bedg
wykluczac osob niepetnosprawnych, gdzie w niektdrych przypadkach
niepetnosprawnos¢ jest bardzo widoczna.
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5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e my zaczniemy od pieniedzy. Sq na wszystko potrzebne niestety i zaczniemy od
pieniedzy, ale na co te pienigdze, przede wszystkim na wszechstronng
edukacje, to jest takie ogdlnikowo powiedziane, ale ta edukacja tyczytaby sie
informacji o tych naszych narodzonych dzieciach juz niepetnosprawnych w
szpitalach,

e Zeby te szpitale jakos nam na poczgtku pomogty, ewentualnie pdzniej zeby no
ta informacja szta jakby dalej, do przedszkoli integracyjnych, klas
integracyjnych, szkoét integracyjnychl...]

e integracja w kryzysie rodziny, pomoc psychologiczna, to juz powtarza sie
pomoc finansowa.

e Tworzeni klas integracyjnych ,ta edukacja Zzeby byta od urodzenia gdzies tam
nawet do studiéw, tak? Zeby caty czas pomagad tym dzieciaczkom.

Czesc IV. dostep do ustug kultury, sportu, rekreacji

1. zakres i przejawy dyskryminacji

a. wysoki koszt uczestnictwa w kulturze, sporcie i rekreacji

b. maty dostep do ustug wspierajgcych uczestnictwo w zyciu spotecznym

c. niska swiadomosc¢ otoczenia

2. identyfikacja barier

a. wysoki koszt dostosowania wyjazdéw, konieczno$é poniesienia go przez osoby

chorujace
EON
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e problem finansowy i przystosowanie architektoniczne, wyjazdow ludzi
niepetnosprawnych z réznymi chorobami, aczkolwiek czasami w wiekszej
czesci tgczy sie to z dos¢ wysokimi kosztami samych zainteresowanych, czyli
oni musza ponies¢ koszty, muszq sie martwic o tak, jak pan moéwit na swoim
przyktadzie, na temat diet diabetykdw czy w réznych schorzeniach tak, jak pan
tutaj z zywieniem pozajelitowym, to jest tylko ich wtasna sprawa, musza sie
sami tym zajgc, nie ma w momencie przygotowania do wyjazdu nie ma osoby,
ktdra zajeta sie przygotowaniem miejsca dla tych oséb, ktdrzy potrzebujg
odpowiedniego traktowania, Zywienia albo opieki,

e Ja tylko powiem, Ze jeszcze jednak troszke , rosnqg standardy, bo jak robimy
wyjazd dla dzieci z problemem diabetologicznym, ja sobie nie pozwole
pojechac z dzie¢mi ,np. 40 osobami, gdzie nie mam naprawde dobrej kadry, bo
to jest mierzenie w nocy cukrow, to jest naprawde zabezpieczenie, to jest taka
troche dyskusja pomiedzy mqdrg edukacjq ale tez z trzymaniem standardow i
niestety my troche nie rozmawiamy o pienigdzach, a wiecie paristwo, Zzen pare
takich problemdéw maty skarb by rozwiqzat, czes¢ naszych projektéw nie
przechodzi, bo my te standardy uktadamy, Zze np. musi byc pielegniarka, musi
byé,, nie wiem, o 1 wiecej wychowawca i niestety, ja po prostu nie pojade, bo
nie wezme na ryzyko swoje po prostu takiego wyjazdy , ale tak, jak mdwie, to
jest jakby taka wigzana sprzeda:z.

b. staby dostep do asystentdéw osdéb niepetnosprawnych

e Tez brak asystentow 0sdb niepetnosprawnych, to tez jest duzy problem, bo
wiadomo, rodzice, ktdrzy chcq wystac dziecko czy tam nawet osoby starsze,
ktore chciataby wyjechac na jakis wyjazd rekreacyjny czy jakis wyjazd do
teatru czy cos, potrzebujq wsparcia drugiej osoby, a czesto tego nie majgq,
przynajmniej ja sie z tym nie spotkatem ,zeby takie byty, na pewno to sie
zmienia z biegiem czasu, bo kiedy s to byto bardzo rzadkosciq, teraz czesciej sie
to widuje, ze jednak te osoby sq, ale nie jest to tak rozpowszechnione, jak
powinni by, to jest tez problem.

c. Wykluczanie niepetnosprawnej mtodziezy z zaje¢ sportowych i kulturalnych

o Wykluczenie z zajec sportowych szkotach i nie tylko w szkotach, w
spoteczenstwie, uwaza sie, ze jezeli ktos jest chory, ma jakies problemy,
ktdrych nie widac¢ na zewngtrz, tylko w srodku, ale wie sie o tych problemach,
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to automatycznie gro nauczycieli albo nawet rowiesnikow wyklucza go z
aktywnego Zycia, po prostu ze strachu, Zze cos mu sie stanie jakos, cos moze z
nim Zle sie dziac,

e Ja np. nie moge nigdzie wyjezdzac¢ ,bo mm dializy i nie ma dla takich osob,
ktore zostajq na miejscu, zadnych potkolonii, sq tylko np. mdj brat idzie i bedg
jeZzdzi¢ dookota Lublina, a ja zostane w domu, bo nie ma po prostu takich zajec
dla oséb niepetnosprawnych, przewlekle chorych, ni ma , po prostu nie ma,
dziekuje

d. Brak wiedzy u animatoréw

e , brak dobrej organizacji imprez integracyjnych i brak wykwalifikowanych
animatorow, to podczas spotkan osob niepetnosprawnych, ewentualnie czy
normalnych zwyktych imprez masowych, gdzie tez sie spotykajq osoby
niepetnosprawne, brakuje takich animatoréw, wszedzie widuje sie
animatorow ,ktorzy zajmujq sie zdrowymi dzie¢mi, zabawy rézne gry, a dzieci
chore sq tak na uboczu, nikt sie nimi nie zajmuje, jaki jest tego powdd, nie
wiem, jak , nie wiem, co z nim moZna robic, nie wiem, jaka zabawe z nim
zrobi¢, przyktadowo dziecko z autyzmem to cztowiek, ktdry nie wie, jak sie nim
zajgc, moze sie bac nawet , ze wiem, ze taki przyktad nie jest odpowiedni, ze
moze kredke zjesc¢ albo cos w tym stylu, no to sobie tak ma w gfowie ten
cztowiek, ktdry nie wie nic na temat tej choroby, wiec to tez jest dos¢ powazny
problem, ktory powoduje wykluczenie spoteczne ludzi i rodzin z osobami
niepetnosprawnymi i chyba na tym zakoricze nasz punkt i chyba tyle, dziekuje
bard:zo.

e. Mato propozycji dziatan z obszaru kultury, blokowanie ich

e Do wchodzenia w te kulture,, mysle sobie, ze to, co ty méwisz, jest bardzo
mato takich propozycji i bardzo mnie boli, Ze takie propozycje sq blokowane,
nasza stowarzyszenie ma wiele takich programdw, ktére rokrocznie byty
uruchamiane. W tym roku zaden nie przeszedt, nie wiemy ,co sie stato ,ktora ta
szuflada zadziatata no wtasnie.

e Sgnp.do 12r. z., nie ma dla takich starszych osob, jest na zasadzie dom
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kultury i np. rysowanie , nie wiem, obrazkow. I tylko tyle.

f.Niska samoocena oséb niepetnosprawnosciq

o Ale czasami tez jest takie myslenie o osobie niepetnosprawnej, Ze ona nic nie
potrafi, jest lekko moéwiqgc gtupia, nie umie myslec albo nie potrafi czegos,
studiowac, skoriczyc szkoty czy wielu innych rzeczy, to tez jest bardzo przykre
wsrdd otoczenia, jeszcze wracajqgc do tej swiadomosci prawda, niestety sama
sie z tym spotkatam te stereotypy, przetamywanie tej sSwiadomosci, ze mimo
tego ,Ze choruje, moge jednak i studiowac i pracowad, wiele rzeczy
wykonywac, radzic sobie jakos w Zyciu mimo przeciwnosci, a nawet czasami
osiggnqc cos.

g. Wadliwe orzecznictwo ZUS

e Problem orzecznictwo, dlaczego? Dostep do kultury rekreacji jak najbardziej,
dlaczego? O co chodzi? Chodzi o to, Zze wyobrazmy sobie pana Kowalskiego
Jana, ma pewien tam stan swojego zdrowia i pewien poziom wyksztatcenia,
gdzies pracuje, zachowujqgc te wszystkie zmienne, ktore wymienitem, jezeli
podnosi poziom swojego wyksztatcenia, np. poprzez dostep do kultury i
edukacji i sztuki, to wtedy automatycznie jego szanse przed organem
orzekajgcym na oko przez ZUSem na zachowanie bqdZ podwyzszenie sytuacji
prawnej w zakresie rentowym malejq, spadajq, kolejne orzeczenie koriczy sie
niemalze z reguty, to nie jest reguta, bo nie ma wyjgtkow niestety,
zmniejszeniem lub kompletnie odebraniem swiadczenia rentowego, bo pan,
pani jest mtoda, straszne przestepstwo i jeszcze ma wyzsze wyksztafcenie,
zbrodnia totalna i traci swiadczenie i to jest problem, nie tylko w kulturze i
sztuce, chociaz tez, ale catym systemie i edukacji, i w ogdle. Bo stawiamy,
drodzy panstwo, od wielu lata, PFRON jest rdzeniem i trzonem, na
wzmacnianie i wzrost aktywnosci zawodowej i edukacji na wyzszym stopniu
0s0b z niepetnosprawnosci, skutkiem czego trzykrotnie na przestrzeni
ostatnich lat wzrdst poziom wyksztatfcenia osob niepetnosprawnych, ale
niestety najgorszym demotywatorem i najgorszym stoperem tego, tej
tendencji jest wtasnie ZUS. | tu chciatem bardzo mocno podkresli¢ takze w
dostepie do kultury i sztuki, moze w mniejszy sposob, ale tez

h. Obawy rodzicéw przed uczestnictwem ich niepetnosprawnych dzieci w
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3.

wyjazdach

e Moze ja na temat kultury i wypoczynku mtodziezy, swego czasu jak bytem
troszeczke mtodszy, bawitem sie w harcerstwo i w druzynach harcerskich byto
duzo 0sob z réznymi niepetnosprawnosciami, zyliSmy w grupie razem, razem
sie bawilismy ,razem graliSmy w pitke. Co sie stato? Moim zdaniem my sami
jako rodzice przestalismy pozwala¢ dzieciom na to, bo sie bojq, bo cos sie
stanie, bo sie boimy. Byfy obozy, gdzie byty robione ziemianki na
przechowywanie jedzenie, proste gotowania, dzisiaj to jest niedopuszczalne,
sanepid by powiedziat, cos tu jest nie ten tego! My sami stworzylismy takie
warunki, ze tych dzieci nie puszczamy i tu jest chyba problem w nas lezy w
rodzicach, jak i dziadkach, ktorzy bojq sie — a jak mdj wnuk pojedzie, to jak on
to przezyje? | my sami musimy jakos dojs¢ do tego, Zeby przetamac w sobie ten
impas i niech jedzie, uprzedzic tych prowadzgcych, zZe to dziecko jest takie i
wydaje mi sie, Ze to jest duzo do zrobienia w tym temacie nas samych,
dziekuje.

potrzeby, oczekiwania oraz dazenia $rodowiska

4. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e My w tych naszych programach dla mfodziezy uruchamiamy kulture, np.
Michat Jeliniski, ktory jest cukrzykiem i jest mistrzem olimpijskim i zrobit po
prostu takie wejscie pokazujgc siebie jako szczesliwego faceta, ktory ma
rodzine, ktory ma kochajgcq Zzone, ktory po prostu walczy o siebie, a jest
cukrzykiem, robilismy tez wsrod mfodziezy takq kampanie piosenkarzy,
aktorow, ktory czynnie zyjq, bo mysle, ze kultura ma tez drugi wymiar
docierania do innych oséb

e Jeszcze chciatem wrdcic do tego, co pani powiedziata o tym sportowcu ,bedgc
pottora roku temu na spotkaniu naukowym w Serocku, spotkatem sie z panig
prezes Polakow, ktorzy biorqg udziat w olimpiadzie, w olimpiadach
paranormalnych, paraolimpiadach, dziekuje bardzo. | tez na mistrzostwach
Swiata ludzi niepetnosprawnych, mistrzostwach Europy i ja wtedy
dowiedziatem sie, Ze ludzie chorzy tam réznej masci, bez nég czy z
przeszczepami nerek, serca, wgtroby ,trzustki, kto co chce, to tam znajdzie. |
osiggneli taki sukcesy, ze az wstyd sie przyznac, ze nasi normalni sportowcy
majg mniej medali niz oni i to jest piekne, Ze sport moze tqczyc ludzi, jak sie

wiecej niz prawo
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dowiedziatem, ze oni jezdzq na zjazdy do Wtoch czy cos i po prostu majg
osiggniecia pomimo tego, ze sq chorzy, to dato mi wiele do myslenia i z tego
tez nauczytem sie czerpac radosc jako chory cztowiek, nie z tego, ze jestem
chory, ale moge cos robic i osiggngc.

5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e Pogram ustug asystentow osob niepetnosprawnych finansowanych ze srodkéw
programu dziatan na rzecz niepetnosprawnych mieszkaricow powiatu, o . czyli
to jest sposob ,jak rozwiqzywac problem braku asystentow
niepetnosprawnosci.

e to pomoc osobom niepetnosprawnym przez osoby petnosprawne.

e rozszerzenie ofert odpoczynku. Nastepnie wieksza integracja wsrod oséb
niepetnosprawnych.

e Walka z niskq samooceng.

wiecej niz prawo
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