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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 28.09.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Choroby przewlekte

Miejsce debaty: Wroctaw

Moderatorzy: Bieganowska Anna, Lewicki Lukasz,
Bernaciak Zdzistaw, Jankiewicz Alicja

Ekspert zagraniczny: Wubbe John

Liczba uczestnikow: 33 (w tym 2 wolontariuszy)

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to trzecia debata z cyklu debat srodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych- Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $rodowisku oséb z niepelnosprawnosciami przewlektymi. Dwie poprzednie
odbyty si¢ w Krakowie 13 czerwca 2016 oraz we Lublinie 28 czerwca 2016, a ostatnia odbyta
si¢ 27 pazdziernika roéwniez w Lublinie.

Debata obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar Srodowiska o0sob z
niepelnosprawnosciami przewlektymi z wojewodztwa dolnoslaskiego, opolskiego, §laskiego
oraz obecni byli rowniez przedstawiciele z wojewoddztwa 16dzkiego i lubelskiego. W debacie
uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. cztonkowie organizacji dziatajacych na rzecz
0soOb niepetnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych glos
w debacie bedzie cennym dla calego srodowiska. Obecni byli rowniez przedstawiciele

organizacji dziatajacych na rzecz niepelnosprawnych studentow i1 doktorantéw uczelni
todzkich.

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 33
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscia: 23
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscig: 69,70%

Liczba kobiet: 23
Procent kobiet: 69,70%
Liczba mezczyzn: 10
Procent me¢zczyzn: 30,30%
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Organizacje, ktorych przedstawiciele wzi¢li udzial w debacie:

8
9

BOLESLAWIECKI KLUB AMAZONEK
Lubelskie Forum Organizacji Oséb Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewodzki

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tacznej
"3majmy si razem"

Polskie Stowarzyszenie Diabetykow Koto Wroctaw-Centrum

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym - Koto
Terenowe w Walbrzychu

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Upo$ledzeniem Umyslowym Kolo w
Swidnicy

Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem Oddziat we Wroctawiu

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

Stowarzyszenie FAON

10 Stowarzyszenie Femina FENIX w Wroctawiu

11 Stowarzyszenie na rzecz Godnosci Zycia Ludzkiego Humane Vitae

12 Stowarzyszenie Niepelnosprawnych Studentow i Absolwentéw UL (SNSiA UL)

13 Stowarzyszenie Osob Przewlekle Chorych "Pomocna Dton"

Obszary:

swoboda osobista 1 mobilnos¢,
empowerment 1 Swiadomos¢ otoczenia,

zdrowie 1 dostep do rehabilitacji.

Wstep

Uczestnicy debaty to w 69,7% osoby z orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci, co

pozwolito nam na pozyskanie informacji wprost od oséb bezposrednio zainteresowanych
prawidtowym wdrozeniem Konwencji oraz wrazliwych na wszelkie przejawy jej tamania.

Uczestnicy zostali poinformowani o agendzie spotkania trwajgcego od 10:00-15:00 (obejmujgcego
dwie przerwy kawowe), ktdre podzielone zostato na trzy bloki:

1) pierwsza cze$¢ poswiecona przedstawieniu uczestnikdow debaty i prezentacji dokonanej przez

eksperta z Szwajcarii — p. Johna Wubbe (osobe niepetnosprawng przewlekle- po ztozonych
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przeszczepach, cztonka zarzgdu European Platform for Patients' Organizations, Science and
Industry — EPPOSI), poswieconej problematyce Konwencji ONZ;
2) druga poswiecona grupowemu zdiagnozowanie przejawow dyskryminacji na podstawie
przyktaddw z zycia;
3) trzecia to praca w mniejszych grupach i préba wskazania czy dane przejawy naruszen
konwencji moga zosta¢ uzdrowione wraz z podaniem przyktadow.
Podczas catej debaty ekspert przystuchiwat sie i podsumowywat kazdy z etapdw. Roéwniez w trakcie
przerw kawowych uczestnicy mieli mozliwos¢ wymiany pogladdw i skorzystania z wiedzy eksperckie.
Dzieki obecnosci ttumaczy takie rozmowy sie odbyty.

Uczestnikom debaty wskazano 3 obszary problemowe (Swoboda osobista i mobilnosé,
empowerment i Swiadomos¢ otoczenia, zdrowie i dostep do rehabilitacji), , co do ktdrych toczyty sie
prace w grupach polegajace na zdefiniowaniu barier i prébach znalezienia rozwigzan. Wypowiedzi
dotykajace réwniez innych obszaréw tematycznych Konwencji zostaty réwniez przedstawione w
sprawozdaniu we wfasciwym sobie miejscu.

Czesc . Art.25 Zdrowie

a. zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,ja chciatam wrdci¢ do orzecznictwa, poniewa:z orzecznictwo sie fajnie
nazywa. Z catkowitq niezdolnoscig do pracy. a to nie jest prawdqg, bo wszystko jest w
rekach lekarza medycyny pracy. pracodawcy broniq sie tego sformufowania, ze skoro on
jest niezdolny do pracy to boi sie go zatrudni¢ — bo to jest niezgodne z formutq. Nie
wszyscy wiedzq, ze lekarz medycyny pracy moze zezwoli¢ do pracy. ja bym proponowata
zmienic formute, zeby nie zdyskwalifikowac ani pracodawcdéw ani lekarzy. Uwazam, Ze nie
jest to zgodne z nazewnictwem.”

Uczestnik X: ,,braki w znajomosci jednostek chorobowych, konkretnych przypadkow — jesli
chodzi o specjalistow, ktdrzy powinni posiadac takq wiedze. Czasami nieprawidfowy jest
dobor metod leczenia, nieuwzglednienie catosci chordb przez co osoba niepetnosprawna
traci mozliwos¢ samodzielnego Zycia.”

Uczestnik X: ,Brak dostepu do lekarzy specjalistow, bardzo dfugi okres oczekiwania na
wizyte, czesto nawet do kilku lat sie przecigga. Ogdlnie brak lekarzy specjalistow i
placéwek medycznych w mniejszych miejscowosciach. Co tez diagnozujemy jako trudnosci
w przemieszczaniu sie osob chorych, bo nie kazdy moze sobie pozwoli¢ na jazde do innej
miejscowosci z takq czestotliwosciq jakby potrzebowat.”

Uczestnik X: , brak trafnych diagnoz w krotkim czasie co skutkuje poZnym podjeciem
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leczenia”

Uczestnik X: ,,niski poziom informacji o dostepie do oferty medycznej.”

Uczestnik X: ,Zréznicowany poziom usfug medyczny przez réine placowki. Szpital
szpitalowi moie by¢ nierowny. Nierdwna opieka po zabiegach operacyjnych i brak
programow profilaktycznych i badan. Jest tego bardzo mato po prostu.”

Uczestnik X: ,,w mukowiscydozie jest duza réznica pomiedzy leczeniem dzieci a dorostych.
... Mamy duzy problem z leczeniem chorych dorostych. Jeszcze jak z dziecmi jakos tam jest
natomiast dorosli chorzy wrecz sq wyrzucani ze szpitala, bo za drogie leczenie jest. nie
potrafie leczyc, nie chcq sie konsultowac z naszymi specjalistami od mukowiscydozy. Chodzi
o0 podawanie antybiotykéw. Jest bardzo mate wchtanianie, nasi chorzy powinni brac
wieksze dawki antybiotykow niz normalnie bez mukowiscydozy ludzie. Lekarze nie potrafig
zrozumiec, nie chcg skonsultowad, a to tylko szkodzi.”

Uczestnik X: ,w moim przypadku byto tak, Ze jak staratam sie o przeszczep ptuc to do
konsultanta krajowego nie miatam mozliwosci sie dostac ani telefonicznie ani osobiscie.
Miat podpisac wtasnie zgode, Ze sie nie zgadza na przeszczep, ze przekwalifikuje. Okazato
sie, nie byto do niego dostepu. PéZniej zadzwonit o 22 i pierwszy raz ze mnqg gadat.
Zaskoczyto mnie, bo sie pytat czy ja zdaje sobie sprawe ile kosztuje taka operacja. Nie
wiem co to miato znaczyc, ale ilu dzieciom odbieram buty.”

Uczestnik X: ,barierg moze byc to, ze dzieci, ktore chorujg na cukrzyce od urodzenia nie sq
rodzice w stanie kupi¢ pompy insulinowej... w ogdle nie ma dofinansowania do pomp
insulinowych.”

Uczestnik X: ,Nasi chorzy w miare postepu choroby tracq mozliwos¢ oddychania.
Whyniszczajq sie ptuca, widkniejq. Niejednokrotnie wiekszos¢ z nich potrzebuje
koncentratorow tlenu. Paristwo nie zapewnia ani stacjonarnych ani przenosnych.”

identyfikacja barier

1) Orzecznictwo, co do niepetnosprawnosci nie jest zrozumiate dla lekarzy medycyny
pracy i pracodawcow-> brak dopuszczenia do wykonywania pracy, w sytuacji gdy
taka osoba moze pracowac;

2) Niewtasciwe kwalifikacje lekarzy, czesta nieznajomos¢ jednostek chorobowych;

wiecej niz prawo
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3)

4)

5)

6)
7)

8)

9)

Brak lub utrudniony dostep do lekarzy specjalistéw w potgczeniu z czasem-> brak
mozliwosci zadbania o wtasne zdrowie;

Osoby z matych miejscowosci majg utrudniong mozliwosé dostepu do lekarzy
specjalistdw, a publiczne srodki transportu nie sg wystarczajace;

Niski poziom informowania o ofercie placdwek medycznych -> utrudnienie w
znalezieniu pomocy;

Zrdznicowany poziom ustug medycznych $wiadczonych przez rézne placowki;
Brak programéw profilaktyki i badan;

Kierowanie sie czynnikami ekonomicznymi w decydowaniu o udzieleniu swiadczen
zdrowotnych;

Problemy w dostepie do konsultantéw krajowych poszczegdlnych jednostek
chorobowych;

10) Brak refundacji kosztéw zakupu najbardziej potrzebnych urzadzen (np. pompa

insulinowa, koncentrator tlenu);

c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

Uczestnik X: ,zmieni¢ swiadomosé¢ lekarzy orzecznikow w ZUS, ktdrzy sq Iludimi,
powiedzmy, w obtokach bujajgcy.”

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik X: ,,walczylismy przez kilka lat odnosnie insuliny, ktéra byta nierefundowana.
Obecnie weszta na liste lekéw refundowanych. Tu nas stuchano, ale dopiero po ilus tam
latach wprowadzono pewne leki na liste lekéw refundowanych.”

e. postulaty, propozycje i rekomendacje

1)

2)
3)

4)

5)

Zmiana formuty wpisywanej na orzeczeniach niepetnosprawnosci (tres¢), co ma
umozliwi¢ zrozumienie przez lekarzy pracy i pracodawcéw;

Podniesienie kwalifikacji stuzby zdrowia;
Wprowadzenie programéw profilaktyki badan;

Obligatoryjne swiadczenie ustug medycznych nawet , gdy koszt taki jest na
wysokim poziomie;

Zapewnienie refundacji najbardziej potrzebnego sprzetu medycznego (np. pompy

wiecej niz prawo
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insulinowe, koncentratory tlenu);

Czesc Il. Art.26 Rehabilitacja

a.

zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,Niewystarczajgcy dostep do ustug rehabilitacyjnych szczegdlnie w
mniejszych miejscowosciach. Czesto gabinety usytuowane sq daleko od miejsca
zamieszkania pacjentow co rodzi tez bardzo duze problemy. Wysoki koszt zabiegow
nierefundowanych przez NFZ. Niedoposazony gabinet rehabilitacji, gdzie nie mozina
wykonywac tych zabiegdw, ktore powinien pacjent mie¢ wykonane. To wigzZe sie z jazdqg do
wiekszych placowek. Jest zbyt mato uméw z NFZ na refundowanie sSwiadczen
rehabilitacyjnych.”

Uczestnik X: ,,chciatam jeszcze dodac Zze osoby chore, przewlekle chore to sq przewaznie
osoby starsze. Na emeryturach i niestety, wiadomo jakie sq Swiadczenia najniisze —
oprocz tego sq bardzo zniszczone chorobq. Nieraz nie sq w stanie dojechac¢ do osrodka
rehabilitacyjnego, ktory jest w innym miescie. | to dla nich jest naprawde wielki problem.
Chyba ze majq rodzine i dyspozycyjne osoby, ktére moggq to zapewnic.”

Uczestnik X: ,,Nie wszystkie osrodki rehabilitacyjne, uzdrowiska mogq przyjmowac osoby
na wozkach, bez opieki. Sq spetnione warunki specjalistyczne jesli chodzi o zabiegi, ale nie
mogq przyjgé, bo nie majq sanitariuszy albo nie mogq przyjg¢ z osobami, ktore sie
opiekujq. Tez jest bariera, gdzie dyskwalifikujg”

identyfikacja barier

1) Niewystarczajgca liczba gabinetdw rehabilitacyjnych i ich duza odlegtos¢ od miejsc
zamieszkania;

2) Wysoki koszt zabiegéw nierefundowanych oraz zbyt mata liczba tych ktére sg
refundowane;

3) Niewtasciwe standardy ustug swiadczone przez osrodki rehabilitacyjne- nie ma
personelu do opieki nad osobami na wézkach;

wiecej niz prawo
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potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik X: ,,My jako polskie stowarzyszenie koto Wroctaw centrum wspofpracujemy z
urzedem zdrowia i pan prezydent przekazat, napisalismy program dtugofalowy, wszystkie
srodki dot. Rehabilitacji, poprawy zdrowia dla diabetykow. Obciqzyt nasze kofo,
wptacono nam 130 tys. realizujemy wroctawskq akademie cukrzycowgq, gdzie osoby, ktdre
zakwalifikowane sq do tej akademii majq dostep do lekarza z duzq praktykqg, moja prezes
jest lekarzem, ale niedowidzgcym i nie moze wykonywac zawodu. Dlatego jest lekarzem
edukatorem i ona przekazuje te wiedze dotyczqcq cukrzycy nie tylko dla cztonkow
stowarzyszenia, bo rowniez bierze w  szkoleniu  pielegniarek, edukatorek
diabetologicznych.”

postulaty, propozycje i rekomendacje

Uczestnik X: ,Nastepnym punktem jest dobra komunikacja pomiedzy organizacjami
pozarzqdowymi. Chodzi o to, Zzeby wychodzity ze swojej, mamy jakiegos rehabilitantna,
fizjoterapeute i chodzi o to, Zeby on tez wychodzit ze swoimi propozycjami. Byt
odpowiednio wyszkolony, wiedziat jak postepowac z osobg z dang niepetnosprawnosciq.”

Uczestnik X: ,ja bym proponowat, Zzeby wrdci¢ do starego systemu, gdzie byto trzech
lekarzy orzecznikéw, a nie jeden decyduje o tym czy osoba ma lekkq, umiarkowang czy
znaczng niepetnosprawnosc. On jeden jedyny jest wyroczniqg.”

Uczestnik X: ,bardzo dfugi czas oczekiwania na specjalistyczng pomoc, na rehabilitacje,
ktora jest niezbedna do samodzielnego Zycia jednostki dla oséb niepetnosprawnych.”

Uczestnik _X: ,Poprawic infrastrukture transportowq, dostosowal specjalistyczne
samochody, ktére by mogty pacjentow dowozi¢ do wiekszych placow skoro nie ma w ich
okolicy odpowiednich”

Uczestnik X: ,trzeba wyrownac¢ szanse miedzy regionami jesli chodzi o dostepnosc
placowek.”
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f. Inne zagadnienia

Czesc€ ll. Art.24 Edukacja
a. Zakresiprzejawy dyskryminacji
b. Identyfikacja barier
c. Potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska
d. Przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. Postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia

Czes¢ IV. Art.27 Praca i zatrudnienie
a. Zakresiprzejawy dyskryminacji
b. Identyfikacja barier

c. Potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

Uczestnik X: , aktywizacja wszystkich chorych. Chodzi o to, Zeby nie zamykac chorych w
domu, zeby nie dawac tylko i wytqcznie renty, jestes chory, siedz w domu. Chodzi zeby ich
wspierac i mogli w petni pracowac jako wszystkie osoby petnosprawne. I to na tyle.”

Uczestnik X: ,ja sie spotkatam z tym, Ze nie powiedzieli, ze nie chcq ze mnqg rozmawiac
tylko dajg do zrozumienia, ze chory przewlekle to za duze prawdopodobienstwo, Ze trafie
na zwolnienie lekarskie i nie bede w pracy. widzqc orzeczenie najczesciej to chyba po
prostu miatam takq sugestie, Zeby ukrywac to, ze jestem chora.”

Uczestnik X: ,,Znam wiele takich przypadkow, gdzie ZUS stwierdzat, ze osoby sq zdolne do
pracy i odmawiat swiadczen rentowych. Natomiast medycyna pracy nie dopuszczata i to
jest bardzo wiele przypadkow, bardzo trudnych dla tych oséb, bo nie ma jak pracowac, nie
ma srodkow do przezycia”

wiecej niz prawo
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PRZYKtADY PRAWIDEOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACIJE

INNE ZAGADNIENIA

Czesc V. Art.28 Odpowiednie warunki zycia i ochrona socjalna

a. zakres i przejawy dyskryminacji
b. identyfikacja barier
c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska
d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje
f. Inne zagadnienia
Czes¢ VI. Art.19 Niezaleine zycie i wigczenie w spoteczenstwo

a.

Zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,widze takie sprawy jako studentka na uczelni, ze po prostu jako osoba z
niepetnosprawnosciq nie oczekuje specjalnego traktowania tylko Zzeby ktos zrozumiat, ze
jestem ciezko chora i chce studiowac jak kazdy inny. Chce nadrobic zalegfosci, ktére mi
powstaty w wyniku leZzenia w szpitalu, na rehabilitacjach, w czasie pobytu w sanatorium. A,
bo pani tyle i tyle nie byfo. Chciatabym, zeby osoba z niepetnosprawnosciq byta
jednakowo traktowana.”

Uczestnik X: ,,Czy roZne niepefnosprawnosci spotykajq sie z réznymi przyjeciami. Wiec tak.
poniewaz taka jest niestety w Polsce stygmatyzacja. Jezeli bedzie niepetnosprawnosé¢
niewidoczna to taka osoba jest lepiej obstuzona niz niepetnosprawnos¢ widoczna. Mysle
tutaj o osobach z dysfunkcjami ruchu i takimi tez innymi. Jest cos takiego, Ze
niepetnosprawni majg problem z zatatwieniem wszelkich spraw zwigzanych ze swoim
wyglgdem i niepetnosprawnosciq.”

Uczestnik X: ,to edukacja od najwczesniejszych lat wsrod dzieci. Wazna jest integracja
dzieci z niepetnosprawnosciami wraz z dzie¢mi petnosprawnymi oraz edukacja rodzicow i
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opiekunow. W tym punkcie chodzi o to, Ze — nawigzanie do ostatniej jakiejs tam informacji,
ktdre dostajemy — chociazby w telewizji. W najblizszym czasie jest taki pomyst, Zzeby dzieci
niepetnosprawne rozdzieli¢ z dziecmi petnosprawnymi, zeby uczyly sie osobno. W tym
rzecz, zeby bardziej integrowac i nie dopuscic do takich dziatan.”

Uczestnik X: ,Brak swiadomosci spotecznej i rozdziat pomiedzy my a oni. Jest to
niewgtpliwy problem. Do tego nalezy sie przychyli¢ i nad tym problemem pracowac.”

Uczestnik X: , brak zrozumienia potrzeb [przyp. Osob niepetnosprawnych]”

Uczestnik X: ,... mam corke chorg na cukrzyce. ... Kiedy poszta do szkoty to barierg, ktorg
napotkatam byfo to, ze mojemu dziecku nie przystugiwaty zielone szkoly. To wysztam z
inicjatywq, bede jezdzita z dzieckiem. | to byto jedyne wyjscie z sytuacji, bo tak to byta
zdyskwalifikowana. Nie miat kto sie opiekowac. To wynika z braku wiedzy, caty czas. Na
temat wszelkiego rodzaju niepetnosprawnosci”

Uczestnik X: ,,Niska sSwiadomosc otoczenia odnosnie objawow cukrzycowych. Bo cukrzyca
to jest taka choroba, ktora niszczy caly organizm. Nerwy nam niszczy, oczy, stopa
cukrzycowa, obcinane nogi. W szczegdlnosci jezeli sie widzi chorego na cukrzyce kiedy ma
hipoglikemie. Czyli niedocukrzenie. Ten cztowiek jak idzie zachowuje sie, ludzie méwigq:
pijak idzie. Ale jezeli mu sie nie poda w odpowiednim czasie glukozy czy cukierka szybko
rozpfywajgcego sie w ustach czy Coca-Coli to on naprawde moze zejs¢ z tego Swiata.”

Uczestnik X: ,Niska swiadomosc¢, bo ja mowie, cukrzyca, epilepsja. Te takie najbardziej
gdzie widac te choroby. Ludzie bojq sie udzieli¢ pomocy czy wezwaé pomoc jakqgs
specjalistyczng. Dlatego tu jest to ten najwiekszy, najwieksza swiadomosc, ze brak
informacji, brak uswiadomienia spofeczenstwu polskiemu, ze sq rézne choroby i majq
rézne objawy.”

Identyfikacja barier

1) Brak odpowiednich procedur wyrdwnujgcych dostep do edukacji na studiach dla
0s6b niepetnosprawnych (terminy, indywidualne tryby, przedtuzenie ses;ji itp.)

2) Rozne traktowanie réznych rodzajow niepetnosprawnosci- stygmatyzacja jednych,
a czesto ulegtos¢ wobec drugiej grupy;

3) Dazenie do zniesienia edukacji integracyjnej;

4) Dziatania, ktére prowadzg do stygmatyzacji i podziatu na dwie grupy (my i oni);
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5) Brak zrozumienie potrzeb w spoteczenstwie;

6) Brak odpowiedniej opieki w szkotach prowadzi do wykluczenia dzieci
niepetnosprawnych z procesu integracji z sSrodowiskiem;

7) Niska swiadomosc¢ otoczenia, co do potrzeb osdb, ktdére cierpig na choroby
przewlekte -> brak mozliwosci udzielania pomocy (np. cukrzycy);

potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia sSrodowiska

Uczestnik X: ,poszerzyt spektrum samych pojazddow. To sq pojazdy, niby przystosowane,
niskopodtogowe, dla wiézkéw inwalidzkich. Ale poza samym wjazdem, Ze jest nisko, nie
trzeba szarpac to sq niepraktyczne. Jak zwykty pasazer stanie w tym autobusie to pod
drzwiami. Czyli osoba nie wjedzie. Jak wejdzie pasazer gtebiej to i tak nie ma czego sie
ztapaé, bo sq tylko uchwyty. Zadnych rurek u gory nie ma. W dzisiejszych autobusach sie
nie produkuje. Jak nie moge sie ztapac czegos to widze na rurkach i sie Slizgam.”

Uczestnik X: ,,Nastepnie, zwiekszenie srodkow finansowych na informacje w srodkach
masowego przekazu. Chodzi o to, ze ktdry kanat byscie nie uruchomili jakich reklam jest
najwiecej? Lekdw. | tutaj, Zeby dotrze¢ do ludzi to niestety, ale telewizja publiczna, radio
publiczne powinno wiecej przekazywac informacji nt. jak postepowac z osobg, ktora jest
niepetnosprawna, chora. W jaki sposob to robic, a nie ze reklamujemy tabletki i one uleczg
wszystkich”

Uczestnik X: ,bardzo wazna jest edukacja rodzicow chorych dzieci. Zeby ich nie
rozpieszczac, nie wyreczac za bardzo bo to dziecko dorasta i nie potrafi sie dostosowac, zy¢
w spoteczenstwie.”

przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik X: , Cztowiek inaczej funkcjonuje jak ma kontakt z rdwiesnikami, zeby wyjs¢ z
domu. Potem dostatem nauczanie indywidualne, ale nauczyciele sie dostosowali do mnie.
To kwestia rozmawiania o potrzebach.”

Postulaty, propozycje i rekomendacje

Uczestnik X: ,Mysle ze media powinny wiqczyc¢ sie w promocje oséb niepetnosprawnych,

wiecej niz prawo

k. o

EEN DZP [LFOON

ejmik Wojewé

APS




Fundusze Unia Europejska

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

* % %
* ok

* ok

ich problemdw, zeby naswietli¢ te problemy i wskaza¢ mozliwosci, rozwiqzania. No i nic
nie zastgpi empatii osob, ktore kierujg wtasnie organizacjami rzqdowymi. Musi byc¢ te
kryterium po prostu, zeby ludzie sie mogli zrozumiec.”

Uczestnik X: ,edukacja [przyp. co do sytuacji i potrzeb osob niepetnosprawnych] powinna
rozpoczynac sie od najmtodszych lat.”

Uczestnik X: ,,Szeroka edukacja otoczenia”

f. Inne zagadnienia
Czes¢ VII. Art.22 Poszanowanie prywatnosci

a. zakres i przejawy dyskryminacji
Uczestnik _X: ,Ja miatem przyktad ze strony wyktadowcy wyszydzania czy
stygmatyzowania osoby niepetnosprawnej, mnie konkretnie. Dostatem bure z tego powodu
studiuje prawo, ze na egzamin przyszedtem bez krawatu. Po zasygnalizowaniu
prowadzqgcemu, Ze nie moge niestety nosi¢ krawatu, z powodu guza na szyi nie jestem w
stanie zapig¢ guzika ostatniego to pan wyktadowca w obecnosci cafej grupy stwierdzif, ze
nie nadaje sie do profesji prawniczej.”

b. identyfikacja barier

c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e. postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia

Czesc VIII. Art.23 Poszanowanie domu i rodziny

a.

b.

zakres i przejawy dyskryminacji

identyfikacja barier
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potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska
przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
postulaty, propozycje i rekomendacje

Inne zagadnienia

Czes¢ IX. Art.30 Udziat w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie

a.

b.

Zakres i przejawy dyskryminacji

Identyfikacja barier

Potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia Srodowiska
Przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
Postulaty, propozycje i rekomendacje

Inne zagadnienia

Czes¢ X. Art.12 Réwnosc wobec prawa i Art. 13 Dostep do wymiaru sprawiedliwosci

a.

zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,,U nas przy hasle osoba z niepetnosprawnosciq zapala sie widok osoby na
wozku. | w tej chwili ta sSwiadomos¢ jest na tyle podniesiona, ze te osoby z widoczng
niepetnosprawnosciq ruchowq, przede wszystkim, sq jednak lepiej traktowane niz osoby,
gdzie tej niepetnosprawnosci nie wida¢. Pomijam niepetnosprawnosci intelektualne, bo tu
faktycznie jest beznadziejnie.”

Uczestnik X: , Refundacja polega na tym, caly proces, ze firma farmaceutyczna sktada
wniosek do naszej komisji lekowej — 300-500 tys. Jezeli jest lek do duzej grupy chorych to
te firmy stac. Natomiast leki, ktore sq skierowane — nie tylko w mukowiscydozie — ale do
maftej grupy pacjenckiej to jest problem. Ciggle styszymy, ze jest to ekonomicznie
nieoptacalne.”

Uczestnik X: ,,Odnosnie realizacji problemu z biurokratyzacjq oraz z finansami trzeba
zwrocic¢ uwage takze na niejednorodne przepisy prawne. Czasami wykfadnia prawa rozni
sie w zaleznosci od urzednika. Jeden urzednik dany przepis interpretuje w dany sposob,
drugi zupetnie odmiennie. Wiec nalezatoby to ujednolici¢, aby w jakis sposob zrobi¢ z tym
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porzgdek i niewgtpliwie kazdy przepis prawny dotyczgcy osob niepetnosprawnych
powinien byc konsultowany z osobami bezposrednio niepetnosprawnymi.”

Uczestnik X: ,Pomimo zgtaszania tych problemdw tez trzeba zwrdci¢ uwage na
marginalizowanie tych problemow przez wtadze akademickie. Osobiscie miatem pare
nieprzyjemnych przypadkow jesli chodzi o srodowiska akademickie, zwiqzane z wtasnie
brakiem empatii, moZliwosci zrozumienia drugiej osoby. Pierwszym przyktadem byfto
skreslenie z listy studentéow na pierwszym roku poniewaz wtasnie pomimo zapewnien, ze
bede mégt zdawac¢ egzaminy w innych terminach, poniewaz w trakcie pierwszego
terminu byfem w Berlinie w trakcie leczenia onkologicznego — niestety wtadze uczelni nie
wywiqgzujq sie z tych zapewnien.”

b. identyfikacja barier

1) Utozsamianie osdb niepetnosprawnych tylko z pewnym rodzajem
niepetnosprawnosci -> brak uwzgledniania potrzeb innych niepetnosprawnych;

2) Brak refundacji lekdw, ktdre przeznaczone sg dla matej grupy pacjentéw;
3) Niejednorodna wyktadnia przepisow prawa;

4) Brak efektywnej pomocy w trakcie studiow wyzszych;

c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

Uczestnik X: ,Kolejng rzeczq, jesli chodzi o finanse to podstawa, zwiekszenie limitow
przede wszystkim, czy doptat do wymienionych pomocy, jesli chodzi o transport, do
wozkdw inwalidzkich, do specjalistycznych srodkdéw. Na to trzeba zwrdcic¢ uwage.”

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia

E.
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Czes¢ XI. Art. 9 Dostepnosé i Art. 20 Mobilnos¢

a.

Zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,biurokratyzacja. To jest kwestia, z ktéorg mamy caly czas do czynienia i
powiedzmy, Ze mamy to za bardzo rozbudowane. To nie jest tak, Ze ide i chce cos zatatwic.
| sie okazuje: prosze wypetni¢ milion iles papierkéw, donies¢ to i tamto. A powiedzmy,
osoba faktycznie schorowana nie jest w stanie jechac i czegos dowiezé. Moze nie by¢ w
stanie fizycznie tego zrobic.”

Uczestnik X: ,,Chodzi mi o orzecznictwo o niepetnosprawnosci. ... w moim miescie jest tak,
Ze czeka sie trzy miesigce. | jaka sytuacja powstata. Nasza kolezanka, ktora byta chora na
nowotwdr, miata te niepetnosprawnosc, potem zachorowata drugi raz. Niepetnosprawnosc
w miedzyczasie wygasta i musiata is¢ na komisje. | co sie dzieje. W czerwcu okazato sie, ze
musi iS¢ do szpitala, do Wroctawia dojezdzaé, 120 km. Nie ma znizek, nie ma karty
parkingowej, nie ma nic. ...Dlaczego w innych miastach jest do m-ca, 1,5 m-ca.”

Uczestnik X: ,koszty transportu osob niepetnosprawnych sq wyisze, sq to ustugi
specjalistyczne. | koszty sq, niestety, czasami zbyt wysokie dla przecietnej osoby
niepetnosprawnej.”

Uczestnik X: ,ograniczone limity dostepu do srodkéw pomocniczych. Jak wiadomo,
niektdre osoby potrzebujq konkretnego, specjalistycznego wsparcia. Tu wskazalismy bfahy,
ale bardzo duzy problem jesli chodzi o pieluchomajtki czy inne srodki. To sq sprawy, ktore
teoretycznie sq w zasiegu pomocy rzgdowej, ale dostepnos¢ srodkow jest zupetnie
nieadekwatna do potrzeb.”

Uczestnik _X: ,wszelkiego typu problemy uwidaczniajq sie na wsiach, w matych
miejscowosciach i to odnosi sie do opiekunéw i asystentow osob niepetnosprawnych.
Niestety ale takie osoby potrzebujg pomocy i niestety ta pomoc nie jest odpowiednio
zapewniona.”

Uczestnik X: , brak wsparcia i mozliwosci zmiany dostosowania programu studiow do
indywidualnych wymagan danej osoby. Bo jak wiadomo osoba niepetnosprawna ma
okresy, w ktorych moze poczuc sie gorzec¢, mie¢ mniej sity do codziennych zajec. Niestety na
uczelniach wyzszych dominuje poglqd, ze jezeli nie jestes zdrowy niestety nie moziesz
studiowaé. Pomimo Ze osoba niepetnosprawna chciataby sie realizowacé. Ma plan na
zdobywanie wiedzy, moze te braki lub zalegfosci nadrobi¢ — niestety nie ma mozliwosci
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b.

przeskoczenia pewnych spraw.”

Uczestnik X: ,Jesli chodzi o biurokratyzacje koniecznie jest uproszczenie procedur
formalnych, ograniczenie papierologii. Jesli chodzi o wniosek, stopien niepetnosprawnosci.
Najbardziej btaha sprawa wigze sie z takq ilosciq dokumentow i koniecznoscig
kilkukrotnych wizyt w osrodkach, ze dla niektorych osob jest to sprawa niestety nie do
przejscia, jezeli nie majg pomocy rodziny czy znajomych.”

Uczestnik X: ,infrastruktura miejska dla niepetnosprawnych. Zrobimy udogodnienia dla
wozkdéw inwalidzkich, niewidomi bedq na tym traci¢. Bo oni orientujq sie wtasnie w
przestrzeni za pomocq kija i jak nie bedzie dziury jakiejs czy co...”

Uczestnik X: ,,Miata mama dowodzi¢ dzieci niepetnosprawne do szkoty. | odmdwita ustugi,
poniewaz stwierdzita, Zze dzieci uczeszczajg do szkoty niepublicznej. A oni mogq pokryé
koszt dojazdu tylko w szkofach publicznych. | ja mdwie, chwileczke, co na to szkofa. Liczy
sie dziecko niepetnosprawne. | pan prezydent czy burmistrz, ze mogq dowozi¢ dzieci
komunikacjg miejskq. Dzieci niektére na wozkach inwalidzkich.”

Identyfikacja barier

1) Biurokratyzacja w procesie dostepu do ustug publicznych (edukacja, stuzba
zdrowia, administracja)- co dos¢ czesto stanowi zbytnie wyzwanie dla oséb
niepetnosprawnych przewlekle (koniecznos¢ kilkukrotnego dojazdu itp.);

2) Przeciggajace sie postepowania administracyjne zwigzane z orzeczeniem
niepetnosprawnosci;

3) Bardzo czesto koszty transportu dla osoby niepetnosprawnej sg zbyt wysokie, gdyz
musi je ponosic czesciej;

4) Ograniczone limity dostepu do srodkéw technicznych, jak np. pieluchomajtki;
5) Brak opiekundw i asystentow- szczegdlnie na wsi;
6) Utrudnienia w dostosowaniu studiéw do potrzeb osoby niepetnosprawnej;

7) Konflikt celéw i wartos$ci pomiedzy potrzebami poszczegdlnych grup oséb
niepetnosprawnych (niewidomi, a niepetnosprawni ruchowo);

8) Rdznicowanie zapewnienia dowozu do szkét w zaleznosci od tego czy szkota jest
publiczna, czy niepubliczna.
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Potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia Srodowiska

Uczestnik X: ,,zwrdci¢ wiekszy nacisk na srodki komunikacji publicznej, zeby dostepnosc
pojazdow nisko podwoziowych lub innych Srodkdw, ktdre wspomagajg poruszanie sie
takich oséb. Zeby te srodki byty bardziej dostepne i to w szczegdlnosci w mniejszych
miejscowosciach i na wsiach, poniewaz w miescie jeszcze ten problem wtfadze
samorzgdowe starajq sie jakos naprawiac¢ natomiast jest to duzy problem w mniejszych
miejscowosciach.”

Uczestnik X: ,,do tych samochoddw komunikacji miejskiej. To powinien by¢ standard. Bo to
nie tylko osoby niepetnosprawne majq fatwiej ale i osoby sprawne, po prostu. Albo osoby
starsze, zgadza sie. Tu pan mowit o sprawie rownie waznej dla kogos kto jest na wdzku.
Zaczepdw. Zeby wozek nie lataf przy hamowaniu.”

Uczestnik X: ,,Jak wiadomo, kwestia finansowa jest gtdwnym problemem, nalezy zwrdcic¢
uwage na granty, projekty unijne, mozliwos¢ finansowania ze srodkéw rzqdowych czy
samorzgdowych. Nalezy wptywaé na organizacje czy na rzqd, aby te srodki byty
adekwatne do potrzeb, bo w tej chwili jest z tym duzy problem.”

Uczestnik X: ,,Nasze przepisy sq bardzo dobre, jesli chodzi o likwidacje barier tylko nie ma
egzekucji tych przepisow i tutaj wnosilibysmy jednostki zatwierdzajgce, projektujgce, czyli
rady miast, gmin itd. przestrzegaty tego co by¢ powinno. No niestety nowe, realizowane
obiekty nie sq dostepne.”

Przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik X: ,,Nie wiem jak u panstwa, ale u nas sq realizowane anty zatoki czy przystanki
wiedenskie, ktore pozwalajg na jednopoziomowe wjechanie do takiego pojazdu nisko
podtogowego. Takze mysle, Ze generalnie bardzo duzZo sie wszedzie zmienia.”

Postulaty, propozycje i rekomendacje

Inne zagadnienia
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Czes¢

a.

b.

XIl. Art. 29 Udziat w zyciu politycznym i publicznym i art. 4 Empowerment

Zakres i przejawy dyskryminacji

Uczestnik X: ,Brak swiadomosci wsrod takich osob o przystugujgcych im prawach,
postepowanie z chorobgq. ...Nie mamy takiej wiadomosci czy powinnismy is¢ do jakiejs
komisji i postarac sie o jakies orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci, dofinansowanie, co
my mamy robi¢ z tqg chorobq. czesto nie wiemy gdzie moiemy sie zwrdci¢ z tym
problemem, ktéry mamy. Bo jesli bedziemy, nie wiem, mieli jakqs organizacje, dla osob,
ktore majq jakies zwyrodnienia, chorujg na mukowiscydoze to dobrze by byto, zeby lekarze
mieli te sSwiadomos¢, Zze moze sie pani zgtosic tu, tu, dostanie jakies tam wsparcie od
danej organizacji.”.

Uczestnik X: ,ja osobiscie spotkatam sie z roznymi sprawami, ale to dlatego ze po prostu
jezdze na przerdzne konferencje i czasami jest tak, Zze gdzies tam jechatam na konferencje i
faktycznie bardziej wysftuchiwali osob, ktore sq niewidome, a osoby z gtebokim
niedostuchem nie dostawaty odpowiedniej informacji.”

Uczestnik X: ,idziemy do urzedu miasta gdzies, potrzebujemy dofinansowania dla
konkretnej organizacji, na konkretne dziatanie. Polega to na tym, ze urzqd dostaje te same
pienigdze, a potrzeby wzrastajg. Ceny teZz wzrastajg. Dofinansowanie jest
niewystarczajgce, w kompletnie niewystarczajqcej ilosci.”

Uczestnik X: ,Nastepnym punktem jest dobra komunikacja pomiedzy organizacjami
pozarzgdowymi. Chodzi o to, ZzZeby wychodzity ze swojej, mamy jakiegos rehabilitantna,
fizjoterapeute i chodzi o to, Zeby on tez wychodzit ze swoimi propozycjami. Byt
odpowiednio wyszkolony, wiedziat jak postepowac z osobg z dang niepetnosprawnosciq.”

Uczestnik X: ,,w naszym miescie jest program wspotpracy organizacji pozarzgdowych z
miast z powiatem. Ale czy to cos daje. Chodzq panie. Chodzi zarzqd na takie konsultacje i
dajemy propozycje. Wiadomo, kazda grupa, organizacja chce, ze tak powiem, tego
swojego jak najwiecej. Chociaz uwazam, Ze u nas tak jest w miescie, ze wrzuca sie do
jednego wora seniorow, niepefnosprawnych i chorych. To sie mieli nie ma
wyszczegdlnienia. Wspominato sie panu prezydentowi czy panu staroscie, ze cos takiego z
organizacjami wspdtpracuje. Mysle na tej zasadzie bardziej. Nie wiem czy to budujqce.

Identyfikacja barier

k. o

EEN DZP [LFOON

2

APS

wiecej niz prawo

ejmik Wojewé




Fundusze Unia Europejska

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

* % %
* ok

* ok

C.

d.

1) Brak wsparcia Srodowiskowego wywotany brakiem wiedzy po stronie lekarzy, co
do istniejgcych organizacji oraz podmiotéw realizujgcych pomoc dla oséb
niepetnosprawnych ->dtugofalowo uposledza to mozliwosci dziatania, gdyz
jednostka sama wszystkiego nie zdziata, a nie wie gdzie moze szukac oséb o
podobnych problemach;

2) Czeste faworyzowanie jednych srodowisk oséb niepetnosprawnych kosztem
drugich. Wynika to z tego, ze niepetnosprawnosci przewlekte nie sg
niepetnosprawnos$ciami wizualnie dostrzegalnymi a np. niewidomi czy osoby
niepetnosprawne ruchowo tak. Dyskryminacja takich srodowisk jest bardziej
zauwazalna;

3) Organizacje osdb niepetnosprawnych nie majg wystarczajgcego wsparcia
finansowego, by mdc aktywnie dziata¢ na rzecz srodowiska;

4) Brak wspotpracy miedzy organizacjami- brak zachet do takiej wspétpracy-
fachowiec w jednej organizacji mégtby pomdc innym osobom z innych organizacji;

Potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

Przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

Uczestnik X: ,u nas mamy takq sytuacje, ze nowo zdiagnozowane dziecko — od razu
dostajemy informacje od lekarza i jak gdyby przechwytujemy takq socjalng opieke.”

Uczestnik X: ,,w Bolestawcu nie mamy problemu z wtadzami, ale wszedzie musimy pisac
konkursy bo nikt z reki do reki nie da. W powiecie, w miescie, w gminie piszemy konkurs i
my te pienigdze mamy gdzie tylko sie da. | mamy pienigdze na wszystko.”

Postulaty, propozycje i rekomendacje

1) Lekarz powinni mie¢ wiedze, co do istniejgcych w danym srodowisku organizacji
zajmujgcych sie osobami z takimi niepetnosprawnosciami;

2) Organy wtadzy publicznej powinny zwracac szczegdlng uwage, by nie dokonywacé
rozréznien pomiedzy poszczegdlnymi grupami oséb niepetnosprawnych;

Inne zagadnienia
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Czesc XIl1.Art.6 Niepetnosprawne kobiety (ujecie horyzontalne na podstawie pozostatych
artykutéw)

a. zakres i przejawy dyskryminacji

b. identyfikacja barier

c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia

Czes¢ XIV.Art.7 Dzieci (ujecie horyzontalne na podstawie pozostatych artykutow)
a. zakres i przejawy dyskryminacji
b. identyfikacja barier
c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska
d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia

Czes$¢ XV. Inne obszary dyskryminacji (nierownego traktowania)

Q

zakres i przejawy dyskryminacji

b. identyfikacja barier

c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje

f. Inne zagadnienia
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