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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 29.09.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Zaburzenia i urazy neurologiczne

Miejsce debaty: Wroctaw

Moderatorzy: Katarzyna Kazanska, Matgorzata Kazanska-

Pitat, Zofia Brzozowska

Ekspert zagraniczny: John Horan

Liczba uczestnikow: 38

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osoéb Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswieconych $rodowisku o0s6b z zaburzeniami i1 urazami neurologicznymi. Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar Srodowiska oso6b z zaburzeniami i
urazami neurologicznymi z wojewodztwa dolnoslaskiego, $laskiego i opolskiego. W debacie
uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. czlonkowie organizacji dzialajacych na rzecz
0soOb niepetnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych glos

w debacie bedzie cennym dla calego §rodowiska

Statystyka:
Liczba uczestnikow: 38
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscia: 20
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscia:  52,63%
Liczba kobiet: 23
Procent kobiet: 60,53%
Liczba me¢zczyzn: 15
Procent me¢zczyzn: 39,47%
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Organizacje, ktorych przedstawiciele wzi¢li udzial w debacie:

8.
9.

N oo g kB w D BE

Fundacja "Skrzydlata Dusza"

Fundacja Dobry Cel

Fundacja im. $w. Jana Pawta II " DLA RODZINY™"

Fundacja KTOTO - zrozumie¢ Alzheimera

Opolskie Stowarzyszenie Rehabilitacji Neurologicznej i Funkcjonalnej
Padaczka na Lawendowej Lajbie

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym PSOUU Koto
Terenowe w Swidniku

Polskie Stowarzyszenie Osob z Uposledzeniem Umystowym koto w CZestochowie

Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem Oddziat we Wroctawiu

10. Stowarzyszenie FAON

11. Stowarzyszenie Grupa Wsparcia dla Oséb z Problemami Pamigci "Niezapominajka"

12. Stowarzyszenie na rzecz Godnosci Zycia Ludzkiego Humane Vitae

13. Stowarzyszenie Sw. Celestyna

14. Slaskie Stowarzyszenie Chorych na SM SezaM

Obszary:

Czes¢ 1. Art.30 Udziat w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie
Czes¢ 11. Art.26 Rehabilitacja
Czese I11. Art.25 Zdrowie

Czes¢ IV. Art.23 Poszanowanie domu 1 rodziny

Obszary

Czes¢

a.

I. Art.30 Udziat w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie
zakres i przejawy dyskryminacji

¢ brak informacji dla chorych na epilepsje o mogacych wystgpic zjawiskach jasnego
migotania Swiatta z gwattowna zmiang luminacji w czasie korzystania z miejsc
publicznych (np. oceanarium, basen), projekcji filmowych, itp. Sg to sytuacje

mogace wywotac atak epilepsji.
i
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Uczestnik 10: [...]Jw osrodkach kulturalnych nalezy pozostawic¢ informacje, ze na
przyktad beda sytuacje, gdzie osoby chore na epilepsje mogg sie zle poczu€. Czyli jak
u nas na przyktad w oceanarium jest oswietlenie i falowanie, powoduje to utrate
przytomnosci,[...] obstuga nie jest wystarczajgco dobrze przeszkolona, zeby poméc
tej osobie. Powinna tez by¢ informacja w kinie o tym i w innych instytucjach, gdzie
mruga swiatto.

e brak akceptacji oséb niepetnosprawnych oraz brak udzielenia im pomocy przez
pracownikéw w obiektach sportowych i kulturalnych

Uczestnik 10: Chciatbym najpierw poruszy¢ temat jak sg akceptowane te osoby
niepetnosprawne w tych osrodkach sportu no i w szkole, jako dzieci. Bo jezeli nie
bedzie akceptacji dla tych osdb, no to najlepsze prawo okaze sie niemile widziane.

Uczestnik 3: [...] Natomiast jeszcze wcigz jestesmy [...] w tyle , jezeli chodzi o
szkolenie dotyczgce chorych na padaczke, obstugi muzedw to tez pozostawia troszke
do zyczenia, dlatego ze wciaz nie jestesmy zbyt pewni siebie, jezeli chodzi o bycie
widzami w muzeach, réznego rodzaju galeriach. Ludzie po prostu pracujgcy tam nie
maja [...] odpowiednich szkolen, nie wiedzg w jaki sposdb udzieli¢ takiemu choremu
pomocy.

Uczestnik 37: Zajmujemy sie, prosze panstwa, osobami z chorobami Alzheimera. .
Staramy sie, zeby uczestniczyli w zyciu kulturalnym. Wychodzimy do kina, do teatru,
ale tez jest problem, no bo jezeli, powiedzmy, u tych oséb wystepuja jakies
problemy, to jest ktopot z wyjsciem w trakcie na przyktad filmu. Osoba z chorobg
Alzheimera nie wyjdzie po ciemku, a jak mowimy, zeby zapalié swiatto, jest to
problem olbrzymi, zeby to swiatto [...], zapali, a sytuacje takie sie zdarzaja. Jedziemy
w goéry, prosze panstwa, organizujemy wycieczki w géry. Nie mozemy autokarem.
Autokary nie wszystkie sg przystosowane do wézkdéw i do innych, ze tak powiem,
innego rodzaju sprzetu rehabilitacyjnego. Nie ma dodatkowej pomocy. My musimy
szukac sponsoréw dodatkowych zeby mdc pojechad gdzies, zeby ci ludzie mogli
uczestniczy¢é w normalnym zyciu kulturalnym i spotecznym, zeby nawigzac jakies$
wiezi z innymi osobami, porozmawiac.

Uczestnik 8: Jezeli diagnoza choroby demencyjnej jest na poczatku to jeszcze wtasnie
aktywnosci w zyciu kulturalnym, rekreacji, sporcie i wypoczynku moga bardzo
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wptynac na to, ze procesy zapominania zostang opdznione. Na poczatku chordb
demencyjnych [...] potrzebna jest przede wszystkim wiedza nas wszystkich od
najmfodszych lat i ja bym tutaj o to apelowata, ze takie osoby, jezeli beda
uczestniczyé w tym zyciu kulturalnym, rekreacyjnym, wypoczynku i sporcie, to przede
wszystkim ich akceptacja tego, ze one sie czasami dziwnie zachowuja. Ale to sg osoby
niezwykle przyjazne.

e Brak dostepnosci budynkéw publicznych, obiektéow kultury,

sportu i rekreacji.

Uczestnik 1: Ja mam taka propozycje, zeby tez w Urzedach Miasta ogtasza¢ do
architektéw i do konserwatoréw zabytkéw przede wszystkim, zeby przystosowywacd
jednak te miejsca chronione do oséb niepetnosprawnych.[...] Mieliémy szkolenie,[...]
BHP w Urzedzie Miasta, ktére... szkolenie byto na pierwszym pietrze i w ogéle nie
byto przystosowane do o0séb niepetnosprawnych wtasnie ze wzgledu, ze pan
architekt stwierdzit i pan z konserwacji budynkéw- nie ma prawa zmiany i nie wolno
przystosowa¢ w tym momencie.

Uczestnik 26:[...] Jesli chodzi o osoby niepetnosprawne ruchowo, to gtdwnym
utrudnieniem dla nas to jest oczywiscie pokonywanie szeregu schoddw i barier i
nawet zwyktych chodnikéw, takie to jest to, co przede wszystkim utrudnia
korzystanie z jakichs miejsc kultury. Péjscie do teatru czy péjscie do kina, pokonanie
kilku schodoéw przed, staje sie takg przeszkodg dla niektdrych, ze po prostu przestajg
korzysta¢ z tych miejsc i mysle, ze gtdwnie to powoduje, ze te miejsca sg dla nas
niedostepne i na to rowniez szczegdlnie trzeba by zwrdci¢ uwage. Przeszkody
architektoniczne, ktére nie sg uwzgledniane przy budowie nowych obiektow czy przy
stawianiu nowych jakichs$ struktur. Chodniki ktére sg niedostosowane w ogéle dla
0so6b jezdzgcych na wdzkach i poruszajgcych sie tak a nie inaczej. Mysle, ze sama
kultura chetnie by do nas przyszta, tylko ze my nie mamy mozliwosci dojscia do niej
tak naprawde w tym momencie. To sg wtasnie te gtéwne przeszkody, ktére stojg na
naszej drodze.

Uczestnik 13:[...] prawo budowlane jest teraz dostosowywane [...], ono juz jest i
wszystkie budynki uzytecznosci publicznej muszg by¢é dostosowane do oséb
niepetnosprawnych. Wiec z jednej strony fajnie, ze powstajg przepisy, z drugiej
strony niestety one sg albo niedostoswane, albo po prostu martwe. Czyli przychodzi
pani z SANEPIDu [...] ja jej pokazuje dlaczego to musi by¢ tak zrobione, nie inaczej,
wsiadam na wodzek, przejezdzam na tym wodzku, ze ja do toalety wstatbym w ten
sposéb, maj podopieczny zrobitby tak, a ona moéwi ,Ale przepis méwi zupetnie cos
innego, prosze pana”. | tu jest najwiekszy ktopot. Wiec jakby to nie jest dostosowane
do potrzeb osdb niepetnosprawnych. Nikt ich nie stucha, tylko tworzy sobie przepisy.
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b.

brak samodzielnosci oséb niepetnosprawnych w komunikacji

Uczestnik 33: Ja chciatem powiedzie¢ o takim absurdzie w moim miasteczku [...]
Mianowicie na naszym matym dworcu kolejowym jest winda dla oséb na wdzkach, w
sprawie ktérej trzeba zadzwonié na Wroctawski Dworzec PKP, zeby zamdwié sobie
osobe do obstugi tej windy i potem wyznaczy¢ sobie termin podrdzy i potem
pojechac dopiero. Z takimi mamy absurdami do czynienia.

Uczestnik 5: Bytam w Biatym Stoku u cdrki i tam architektura, w ogdle chodniki... to
bytam zaskoczona, ze mogtam sie swobodnie poruszaé¢ wézkiem. A u nas w
Pyskowicach 3 lata temu zrobili nowe chodniki, krawezniki sg takie wysokie. No i
kiedys jechaliémy z mezem z kosciota [...] i spadtam z wdzka, bo mnie bardzo noga
rozbolata [...] Takze u nas w Pyskowicach nie ma... chodniki sg nie do wozkéw. A w
Biatym Stoku tam jest... jakbym pojechata do innego kraju.

brak przystosowanych szlakéw turystycznych i platform widokowych

Uczestnik 24: Znaczy ja mam taka refleksje po wakacjach naszych ostatnich, gdzie
byliSmy w Brennej. Bardzo sie ucieszytam przy kasie jak nie zaptacitam za swojego
meza i za siebie jako opiekuna. Mdéwie ,,0, jak fajnie. Ktos pomyslat o osobie
niepetnosprawnej.”, ale zmienitam zdanie po pierwszym wjezdzie na pierwszg gérke
w Lesnym Parku Niespodzianek, bo juz dalej sie nie dato wjecha¢ po prostu. A wiec
gdzies$ tam z cérkg wepchalismy mojego meza na tg pierwszg, ptaska czesé. No juz..
On juz na tym zostat, a wiec reszte mogtySmy zobaczy¢ juz same. Fajnie by byto
gdybysmy mogli to zobaczy¢ razem wszyscy. Niestety...

niedostosowana temperatura wody w basenie

Uczestnik 24: u oséb chorych na stwardnienie rozsiane w wiekszosci wypadkow,
wazna jest temperatura [...] wody na przyktad w basenie. | co wtedy? M3z na
przyktad ma albo za goracg, albo za zimnga. Albo ma napiete miesnie w basenie, albo
nie umie z tego basenu wyjs¢. A wiec tez jest to utrudnione. A propos basenu, na
przyktad.

identyfikacja barier

1. brak w miejscach publicznych (obiektach) informacji o istniejgcych czynnikach,
ktore zwiekszajg ryzyko wystgpienia napadu epilepsji
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2. brak informacji dotyczgcych emitowanych materiatow filmowych o wykonaniu
testu Hardinga

3. bariery architektoniczne w obiektach publicznych, kulturalnych i sportowych

4. brak akceptacji przez ogdét spoteczenstwa nietypowego zachowania oséb
niepetnosprawnych w przestrzeni publicznej zwtaszcza w obiektach kulturalnych

5. brak przygotowania personelu obiektéw do kontaktu z osobami
niepetnosprawnymi .Brak wiedzy na temat udzielania im wsparcia.

6. Regulaminy wewnetrzne obiektow (np. ptywalni), sitowni) wprowadzajgce zapisy
wykluczajgce osoby niepetnosprawne

7. Brak udziatu oséb ( certyfikowanych przedstawicieli) niepetnosprawnych na
etapie projektowania i odbioru obiektow budowlanych uzytecznosci publicznej.

8. niedostosowanie szlakéw komunikacyjnych (ulice, pociagi, perony itp.,) do
potrzeb osdb niepetnosprawnych zwtaszcza w matych osrodkach

9. brak oferty turystycznej dla oséb niepetnosprawnych, brak informacji o
dostepnosci trasy turystycznej dla osoby niepetnosprawnej ruchowo

10. brak dostepu do wdzka na czas zwiedzania obiektu.

11. Brak odpowiednich parametréow wody w basenach dla oséb chorych i po urazach
neurologicznych.

c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

wtaczenie oséb niepetnosprawnych w proces tworzenia przepiséw, projektédw, prawa

Uczestnik 17: rzecz, mi sie wydaje [...] bardzo wazna w tym wszystkim, w tym
momencie podkreslamy, ze méwimy o niedostepnosci, o tym, ze projekty s3g
niedostosowywane, ze jest mnéstwo bubli architektonicznych, to jest wszystko
prawda, ale mi sie wydaje, ze to jest wszystko jeden gtéwny punkt w tym wszystkim.
Jaki? To to, Ze te projekty sg niekonsultowane przez osoby niepetnosprawne. | tutaj
mysle, ze kolejny punkt, ktory powinien by¢ w tym wszystkim ujety, jezeli chodzi o
prawo to to, ze powinien by¢ przepis, ktdry méwi, ze projekty powinny by¢
konsultowane przez osoby, ktérych [...] to prawo dotyczy

szerokiego stosowania zasad projektowania uniwersalnego przy petnej znajomosci
potrzeb oséb niepetnosprawnych (réznych typéw niepetnosprawnosci)

Uczestnik 29: [...] Czyli jesli mamy w tej chwili wypuszczanych nowych
projektantéow, to oni powinni juz miec, nie wiem, obowigzkowy przedmiot
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»projektowanie..” dajmy na to ,...uniwersalne” [...] to powinny by¢ obowigzkowe
przedmioty [...], ktore naprawde uswiadomityby im potrzeby oséb
niepetnosprawnych i to z réznymi niepetnosprawnosciami, bo obecnie widzimy
szereg bubli, tak? Podjazd, ktdry jest tak krétki, na ktéry nie da sie podjechac tak,
zeby z niego nie zleciec¢ albo tez niedostosowanie do innych rodzajéw
niepetnosprawnosci, jak na przyktad nienamalowanie z6ttych linii dla oséb
niewidzacych czy tam niedowidzacych itd.

skrdcenie (przy$pieszenie) procesu wdrazania zmian dotyczacych Srodowiska oséb
niepetnosprawnych

Uczestnik 24: Co my robimy w tym kierunku. Ja mysle, ze tutaj po to jestesmy
miedzy innymi, ze kazdy z nas nalezy do jakiego$ stowarzyszenia.

Oczywiscie, prébujemy zrobié cos$ na zewnatrz. Pewnie pisane sg rézne programy,
petycje, jakies miliony rzeczy. Niestety prawo skutecznie blokuje te nasze
poczynania, mimo to, ze sie wtasnie odwotujemy do réznych konwencji, do praw
cztowieka, do takiej, do przepiséw, a przede wszystkim co jest dla mnie takie
przerazajace, to nawet jesli nas wystucha sie, powiedzmy, to proces wdrazania

roznych rzeczy jest tak dtugi, ze zazwyczaj te osoby, ktére chciatyby skorzystaé z tego

albo nie doczekaja, albo doczekajg w tak niewielkim stopniu, ze nie mogg sie tym
cieszy¢

d. przyktady dobrych rozwigzan

e.

1.

zmiana myslenia o osobach niepetnosprawnych i ich potrzebach

e Uczestnik 13: Co do ograniczen architektonicznych, jedna pani profesor architekt

w Warszawie, styszatem [...], zrobita numer stulecia. Na pierwszym roku

studentéw wsadzita na wozki i przewiozta ich po miescie, zeby wiedzieli co bedg

projektowac.

postulaty, propozycje i rekomendacje

1. Upowszechni¢ stosowanie testu Hardinga sprawdzajgcego zgodnos¢
emitowanego materiatu

2. Woprowadzi¢ na state (np. przy BHP) szkolenia dla pracownikéw instytucji, obstugi

obiektéw kulturalnych i sportowych na temat potrzeb oséb niepetnosprawnych i
pomocy, ktérej trzeba im udzielié.

3. Przeprowadzic¢ inwentaryzacje barier architektonicznych w obiektach kultury i
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sportu i opracowac program wprowadzania racjonalnych udogodnien

Dokonaé przeglagdu regulaminéw wewnetrznych instytucji $wiadczacych ustugi
sportowe, rekreacyjne, kulturalne pod katem kryteriéw obiektywnie
nieuzasadnionych, uniemozliwiajgcych dostep do tych ustug osobie
niepetnosprawne;.

Przeprowadzanie statych programow informacyjnych, kampanii spotecznych a
takze imprez integracyjnych, majacych na celu integracje spoteczng i zmiane
postaw wobec oséb niepetnosprawnych.

Zwiekszenie oferty turystycznej i rekreacyjnej dla ON
Organizowanie regionalnych imprez sportowych dla On

Tworzenie $wietlic Srodowiskowych umozliwiajgcych rozwdj artystyczny ON.

f. Inne zagadnienia

Czesc Il. Art.26 Rehabilitacja

a. zakres i przejawy dyskryminacji

brak dostepu do sanatoridw i rehabilitacji z powodu bycia na wdzku i potrzeby
wsparcia asystenta.

Uczestnik 23: [...] Chciatam powiedzie¢ kilka stow na temat dostepu do
sanatoridw, kampuséw rehabilitacyjnych. Jak powiedziatam od 10 lat jestem
osobg niepetnosprawnga- kregostup posktadany w czesci, czaszka tez posktadana
w czesci, no wiec kregostup — konczyny gorne, dolne, takie. Co stysze za kazdym
razem kiedy sktadam wniosek? ,,No moze na otytos¢ damy, moze na nadci$nienie
tetnicze. Na to predzej dadzg sanatorium. Bo taka osoba neurologiczna czy na
wodzku, czy o kulach- no to gdzie my panig potem zakwaterujemy? Nikt nie bedzie
chciat z panig by¢ w pokoju bedzie problem.”

Uczestnik 30: Jestem dosy¢ mtoda niepetnosprawna, czyli od 8-9 miesiecy {...]
sktadatam dwa razy wniosek o sanatorium do ZUSI...] i mi odmdwiono. Nie rokuje
nadziei. Wiec robie wszystko sama przed sobg, zebym rokowata tg nadzieje,
zebym byta po prostu sprawna i nie daje sie, tak? Trwam dalej, szukam réznych
zrédet. W kazdym badz razie mimo swojej niepetnosprawnosci pracuje, prowadze
maty warsztacik tak, zeby po prostu sama.. sama sie rehabilitowaé, sama sie
rehabilituje przede wszystkim.

Uczestnik 1: Wiecie panstwo, ja mysle, ze jest tez duze zaniedbanie wsrdd lekarzy,
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na przyktad pierwszego kontaktu, bo to oni powinni w jaki$ sposéb nam torowac
droge, powiedziec ,Prosze i$¢ tam, bo nalezy sie pani to czy tamto”, a to jest nie
,No idzie pani? Jest pani chora, no to sie prosze stara¢” i cztowiek jest wtasciwie
zostawiony sam sobie, nie ma znikagd pomocy, tylko tyle co styszy od kolezanki,
kolegi albo od kogos, kto miat jakas sytuacje. To jest niedopuszczalne wydaje mi
sie.

o Uczestnik 16: Natomiast jesli juz pacjent zyska status tak zwanego pacjenta
stabilnego i chciatby skorzystac z tak zwanego osrodka rehabilitacji ruchowe;..
osobiscie dzwonitam do takiego osrodka, prébujac zaczerpnac informacje co do
mojego pacjenta. Pierwsze co pani powiedziata mi w pierwszych stowach czy
pacjent jest samodzielny i chodzi. Wiec dla kogo s3 te osrodki, prawda? Czy to sg
osrodki dla ludzi, ktérzy w zasadzie, ze majg jakis incydent neurologiczny,
pozostajg w pewnym stopniu sprawne? Czy to sg osoby, ktdre sg w bardzo
ciezkim stanie i wymagajg bardzo intensywnej, bardzo regularnej, specyficznej
pomocy. Tutaj tez porusze kwestie innego mojego pacjenta, ktdry zostat wystany
wiasnie do jednego z takich osrodkéw funkcjonujgcych bardzo dtugo w Polsce i w
ogole nie zostata rozpoznana u niego potrzeba diagnostyki.. problemu z
potykaniem. Ten pacjent, majgcy ogromne problemy z krztuszeniem sie,
zalewaniem sie napojami, w placowce specjalistycznej, ktdra zajmuje sie
rehabilitacjg takich oséb poudarowych nie zapewnita mu diagnostyki wtasnie w
zakresie problemow z potykaniem.

Uczestnik 6: Ja odnosnie rehabilitacji. Ja dostatam.. staratam sie na rehabilitacje.
Szpital rehabilitacyjny, oczywiscie dostatam sie. Oczywiscie. Dzwonie tam, ze
jestem na wézku i potrzebuje opieke, no bo sama sobie nie poradze, no to
powiedzieli mi ,No trudno. Jest na oddziale jedna pielegniarka i w takim stanie
pani nie moze przyjechac do nas.” | na tym sie skorficzyto. Staratam sie z PEFRONu
na turnus rehabilitacyjny. Oczywiscie dostatam sie. ,,Z braku funduszy musi pani
czekac nastepne dwa lata.” A dwa lata juz czekatam.

Identyfikacja barier

1. Utrudniony dostep do rehabilitacji ( w ramach NFZ) ze wzgledu na dtugie terminy
oczekiwania i limitowane godziny rehabilitacji w przypadku gdy jest wymagana
kontynuacja.

2. Utrudniony dostep do rehabilitacji komercyjnej z powodu braku srodkéw finansowych

3. Brak miejsc na oddziatach rehabilitacyjnych po wypisie z leczenia szpitalnego — brak
kontynuacji koniecznej rehabilitacji.

4. brak szerokiego dostepu do specjalistycznej rehabilitacji ( zbyt mato osrodkow) w
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C.

przypadku SM, brak o$rodkéw gdzie prowadzi sie kompleksowg rehabilitacje

przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

d. postulaty, propozycje i rekomendacje

e.

1. Prowadzenie rehabilitacji zgodnie z potrzebami pacjenta i w miejscu dla niego dogodnym

2. Opracowanie standardéw postepowania w przypadku choréb neurologicznych

3. Utworzenie czytelnych procedur kierowania pacjentéw do nastepnych etapdéw leczenia i
rehabilitacji

4. Utworzenie kompleksowej informacji na temat mozliwosci podjecia lub kontynuowania
rehabilitacji

5. Stworzenie osobom chorym na epilepsje mozliwosci korzystania z leczenia

sanatoryjnego.

Inne zagadnienia

CzesC ll. Art.25 Zdrowie

a.

zakres i przejawy dyskryminacji

utrudniony dostep do lekarzy (pierwszego kontaktu i specjalistow) z powodu braku
mozliwosci komunikowania sie z otoczeniem i koniecznosci pomocy asystenta

Uczestnik 8: Poruszamy kwestie réwnego dostepu, ale w aspekcie zaburzen i choréb
neurologicznych musimy pamietac o tych jednostkach, ktére powodujg niemozliwos¢
samodzielnego kontaktu bezposredniego. Czasami tez wtasnie, tak jak Alzheimer, sg
choroby bardzo postepujace, neurodegeneracyjne, ktére bez wsparcia i pomocy z
zewnatrz, bez pokierowania tej osoby, tego dostepu mieé nie beda, wiec tutaj jakby
musi by¢ ktos, kto zrobi to za nich, zeby byty... zeby miaty szanse na rowne
traktowanie. Niezaleznie od systemu ci ludzie potrzebujg wsparcia i reprezentanta
swojego, ktéry zatroszczy sie o ich interes u specjalisty.

Brak dostepu do leczenia w ramach programu NFZ

Uczestnik 25: Ja bardziej chciatam powiedzie¢ o zdrowiu, a raczej do dostepu do
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leczenia i programoéw lekowych, ktére sg przy stwardnieniu rozsianym. Oczywiscie z
roku na rok jest coraz wiecej roznego rodzajéw lekéw dopuszczonych w Polsce do
uzytku i mamy coraz wiecej jakby mozliwosci, ale w moim przypadku byto tak, ze od
pierwszego rzutu, do rozpoznania choroby i do postawienia diagnozy minety trzy lata.
Musiato mi sie znacznie pogorszy¢, zebym po prostu mogta zostac zakwalifikowana
jako osoba, ktdra faktycznie choruje na stwardnienie rozsiane. Potem przyszedt
moment kiedy trzeba byto wybra¢ miejsce, osrodek, gdzie chciatabym sie leczyé,
gdzie chciatabym rozpoczgaé to leczenie i musiatam wybrac¢ osrodek gdzie w ogdle
jakikolwiek program lekowy jest, bo tez nie w kazdym szpitalu, nie w kazdej
przychodni jest mozliwos¢ po prostu tego dostepu do lekéw. Pierwszego rzutu,
drugiego rzutu i kolejnych, nastepnych. Wybratam tak naprawde osrodek najblizej
swojego miejsca zamieszkania, zeby tez nie musieé dojezdzac gdzies, bo wtedy nie
miatam samochodu, zawsze kto$ musiat ze mng jechaé, zawsze musiat ktos by¢ ze
mng, bo nie bytam w stanie sama po prostu tego zatatwic¢ wszystkiego. Niestety tak
zle mng pokierowano, ze po roku leczenia sie Interferonem wyrzucono mnie z
programu lekowego i w tej chwili nie ma dostepu do lekéw NFZowskich. Tak po
prostu zostatam Zle pokierowana. Tak wszystko sie pouktadato, ze po prostu nie
spetniatam kryteridw, nie ma opcji na to, zeby dalej sie leczy¢ na NFZ. W tej chwili
lecze sie lekami eksperymentalnymi.

e Brak dobrej diagnostyki choroby

Uczestnik 25:Wiec dostep do lekdéw, przynajmniej w naszym schorzeniu, nie jest taki
prosty. Ale sg tez duzo lepsze, duzo nowszej generacji leki, ktére sg na przyktad
dostepne w Stanach, dostepne gdzie$ na zachodzie w innych krajach. U nas tego nie
ma. Wiec... Dla mnie na przykfad to byt duzy szok, ze ja musze zdecydowac czy chce
sie leczy¢, czy chce za dwa lata jezdzi¢ na wozku, czy moze zostawmy to wszystko tak
jak jest. | sama musiatam decydowad, jezdzi¢ po réznych miastach, po réznych
lekarzach i tak samo przy diagnozie- mozna byto zrobi¢ rézne spektrum réznych
badan, zeby mozna byto zobaczy¢ czy faktycznie to jest ta choroba, to powiedziano
mi, ze ,,nie no, po co? Jak pani przyjdzie z trzecim rzutem, ja pani postawie diagnoze.
Tylko poczekamy az pani sie pogorszy. Do tej pory no pani sobie zyje.”

| to mniej wiecej tak wyglada.

Uczestnik 27: Kolejna sprawa- neurolodzy powinni mie¢ duzo mniejsze specjalizacje,
bo pilnowa¢ epileptykow, stwardnienia rozsianego o kregostupa, to trzeba by¢
omnipotentem naprawde. Poza tym powinni mie¢ duzo wiecej szkolen, bo sprzedaja
caty czas te same leki od 20 lat chyba, poza tym u nas przy epilepsji jest tak, ze kazdy,
ktory przychodzi z epilepsjg do lekarza dostaje caty czas te same leki, az w koncu
ktores sie przyjma. Czasem trwa to dwa lata, ludzie majg caty czas epilepsje, a gdzie$
w pewnym momencie sie okazuje, ze super, ma 5 dni bez chorowania. A przez 2 lata
ma dwa razy dziennie atak epilepsji. Takze tyle.
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b.

Brak dostepu do nowoczesnych lekow

Uczestnik 3: Ja sie wypowiem tez jako epileptyk tutaj i wrdéce do tej polityki lekowej,
ktdra stosujg neurolodzy. Ja od ponad 20 lat jestem leczony Dopamina. Ci, ktérzy
choruja na epilepsje wiedzg co to jest za lek. Jak potrafi na przyktad zjes¢ watrobe w
ciggu... w ciggu kilku lat. Powiem w ten sposéb- kiedy zwrdcitem uwage swojemu
neurologowi, zeby zmienit mi leki, bo one nie dziatajg po prostu, ja mam tg sama
ilos¢ napaddw, a moze jeszcze wiekszg. Od prawie trzech lat ilo$¢ napaddéw wprost
proporcjonalnie zmienita mi sie i ro$nie caty czas. To jedyne co system ze tak
powiem, zrobit, to byt fakt wystania mnie do szpitala stwierdzenia u mnie jeszcze
jednej padaczki, czyli padaczki psychogennej, wystaniu mnie na oddziat
psychiatryczny, potrzymaniu mnie tam miesigc czasu i tak naprawde dopisanie mi do
tej samej Depaminy, ktdérg w cudzystowie leczg mnie od 20 lat jeszcze jednego leku.

Brak dostepu do lekarzy z powodu barier architektonicznych

Uczestnik 16: Ja chciatam sie odnies¢... bo wczesniej wspominalismy generalnie o
rehabilitacji. Ja, jako asystent, mam zupetnie z czyms innym.... Rozumiem wage
rehabilitacji, ale nie zapominajmy tez o innych lekarzach, tak? O ile juz powiedzmy
przychodnie specjalistyczne, rehabilitacje sg przystosowane, o tyle, nie wiem,
laryngolog... wielu moich podopiecznych wybiera lekarza nie pod katem kiedy moze
sie dostaé, tylko pod katem czy jest w stanie dotrze¢ do lekarza, na ktérym pietrze
jest gabinet, jak wyglada otoczenie szpitala. Byt taki przyktad, ze wtasnie bytam w
innej sprawie i okazato sig, ze jest wolny termin, ale pani méwi ,Hola. Ale ja tam nie
dotre. Ja nie wjade wozkiem elektrycznym do tego lekarza.” Chociaz termin byt za
dwa tygodnie- nie, musi czekac¢ 1,5 miesigca, bo ten lekarz-specjalista w tej
przychodni, w ktdrej ona moze dostac sie bez problemu dopiero byt wolny. | jako
asystent zmierzam sie z tym, ze witasnie fajnie, tak? Mowimy rehabilitacje, méwimy
sanatoria, ale zapominamy o tych rzeczach podstawowych, takich lekarzach, ktérzy
sg potrzebni tu i teraz i wiele mniejszych przychodni w mniejszych miejscowosciach
w ogéle nie sg na to gotowe i nie sg przystosowane.

identyfikacja barier

1. niewystarczajgce programy lekowe

2. brak kompleksowej informacji o dostepnosci leczenia i wymaganych kryteriach
3. brak dobrej diagnostyki

4. ztarelacja lekarz — pacjent

5. brak dostepu do lekarzy specjalistéw — neurologéw
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6. ograniczony dostep do lekarz z powodu barier architektonicznych

c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

1. oczekiwana poprawa w organizacji leczenia

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk
e. postulaty, propozycje i rekomendacje
- podnoszenie kwalifikacji lekarzy
- wieksza specjalizacja neurologéw
- wieksza dostepnosc¢ do lekarzy specjalistéw
- wprowadzanie nowoczesnych lekdw i zwiekszania programoéw lekowych
- petna informacja o sposobach leczenia w innych osrodkach
- refundacja sprzetu (wézki) i protez.
- dostep do asystentéw osoby niepetnosprawnej w celu dogodnego korzystania z leczenia.

f. Inne zagadnienia

Czesc IV. Art.23 Poszanowanie domu i rodziny

a. zakres i przejawy dyskryminacji

e odmowa adopcji dziecka ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ rodzicow

Uczestnik 24: Mysle, ze mam bardzo dobry przyktad z naszego podworka, a
mianowicie 6 lat temu staraliSmy sie o adopcje. Traktowanie w instytucjach typu
domy.. znaczy instytucje, ktore to robig okazuje sie, ze wcale tak nie jest, bo mimo to,
ze przeszlisSmy wszystkie tam testy i rozne rzeczy, w publicznych, panstwowych tych
instytucjach, ktére sie tym zajmujg, w ogdle nie chciano z nami rozmawiaé ze wzgledu
na chorobe meza. Znaczy no.. Ja jestem twarda babka, ja sie tam szybko nie poddaje,
a wiec znalaztam taki osrodek gdzie nas wystuchano i mamy cérke zaadoptowana. Ale
problem jest szeroki, bo po prostu osoby méwig ,,mamy mie¢ réwne prawo”-
nieprawda. Te osoby w wcale nie majg rownego prawa, bo sg traktowane zupetnie
inaczej, wrecz tragicznie. Przynajmniej pod tym katem.

Uczestnik 11: Prosze panistwa, wiasnie tutaj juz przedmoéwczyni méwita na temat
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adopcji dzieci. Niestety z mezem nie dos¢, ze jesteSmy epileptykami oboje, no to na
dodatek nie mozemy mieé tez oboje dzieci, wiec tez chcieliémy zaadoptowac dziecko,
co lepsze, chcieliSmy zaadoptowadé dziecko niepetnosprawne, zeby tez i jemu dac
szanse na lepsze jutro. No niestety wtasnie ze wzgledu na to, ze jesteSmy oboje
chorzy, bez szans. Kompletnie.

e brak skoordynowanej opieki nad ciezarng niepetnosprawng

Uczestnik 1: Ja jestem osobg niepetnosprawng, mam epilepsje. Urodzitam syna, syn
jest zdrowy. Na poczatku jak zasztam w cigze to ciezko mi byto wybraé czy najpierw
mam i$¢ do neurologa czy najpierw do ginekologa. Jeden méwit co innego i drugi
mowit co innego, takze...

e pochopne odbieranie dzieci rodzinom z niepetnosprawnoscia i umieszczanie ich
w rodzinach zastepczych

Uczestnik 11: Na przyktad zatézmy jest matka lub ojciec niepetnosprawny i juz
tutaj zyczliwi sasiedzi, zyczliwe inne instytucje zaczynajg sie wtragcac w to zycie.
Zamiast poméc takiej rodzinie, po prostu zabierajg te dzieci i zamiast pokierowad
nimi, zamiast w jakis sposdb dac¢ im pomoc z zewnatrz, to lepiej zabra¢ dziecko,
ktdre jest kochane przez rodzicow i jest dobrze traktowane, to oni po prostu to
dziecko zabierajg do zupetnie obcej rodziny i woli paristwo da¢ im 1000 zi, zeby
po prostu to dziecko byto wsrdd obcych, niz pomdc tym, ktdrzy kochajg, ktérzy
wspierajg. Dla mnie jest to po prostu niepojete.

Uczestnik 24: [...] ja jestem bardzo wtasnie przeciwna zabieraniu dzieci. Pracuje
jeszcze z dzie¢mi niepetnosprawnymi w szkole, w klasie integracyjnej i mamy w
ogole takie grono.. Srodowisko trudne i te dzieciaki bardzo czesto niestety trafiajg
do rodzin zastepczych. Ja uwazam, ze wyjsciem z tej sytuacji, przynajmniej z
moich doswiadczen, jest to... iteraz sie pojawili asystenci itd. Jak najbardziej.
Zauwazyc szybko problem, poméc danej rodzinie, ale tego jest po prostu za mato,
bo jezeli jeden asystent, z tego co rozmawiatam, ma pod sobg 20 rodzin.. nie
wiem... 5? Tak. Nawet do 15 rodzin, to on nie jest w stanie kazdg tg rodzing zajgc¢
w taki sposdb, jaki pewnie by chciat. Jezeli tych oséb bytoby wiecej i nauczytyby
sie te osoby opieki nad osobami.. nad dzieckiem, wtedy tego problemu pewnie na
taka skale by nie byto. Przynajmniej tak to wyglada z moich obserwacji.

Uczestnik 21: Ja sie moze odniose, bo tez jaki$ czas pracowatam jako asystent
rodziny. Problem polega na tym, ze asystent jest przydzielany bardzo pdzno.
Trafia do rodziny w momencie kiedy naprawde jest juz zagrozenie, jest... asystent
jest interwencyjnie, niestety. Jest proces ten gdzie asystent ma trafia¢ w
momencie kiedy ma pomagac, rozwigzywaé, uczy¢, to on nie dziata. Asystent jest
w momencie kiedy pojawia sie juz problem. | tak naprawde u nas nie dziata cos...
Owszem, pojawia sie dziecko w rodzinie, nie wiem, moge... najczesciej miatam
rodziny z niepetnosprawnoscig intelektualng, tak? W zaden sposdb nie uczy sie
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tych rodzicow jak majg postepowac z tym dzieckiem. tatwiej jest odebrac to
dziecko niz nauczyé tych rodzicéw. tatwiej jest udawac, ze problemem jest
alkohol, niz to, ze po prostu ci rodzice, nie wiem, sg wychowankami domu
dziecka, nikt ich nie nauczyt sprzata¢, gotowaé, zajmowac sie, prowadzié
gospodarstwo, bo oni byli cate zycie pod opiekg instytucji, tak? Bo jak trafili
najprawdopodobniej z takiego srodowiska do domu dziecka to tam byta pani,
ktéra gotowata, pani, ktdra sprzagtata i wychowawca, ktéry im wszystko
zorganizowat. Dopiero teraz powoli zaczynajg funkcjonowa¢ mieszkania
chronione dla dzieciakdw, tak? Ale to potrwa lata. A tak naprawde ci rodzice z tg
niepetnosprawnoscig intelektualng oni nie wiedzg co robig Zle. Oni robig to
najlepiej jak umieja. Ja gteboko wierze w to, ze na swdj sposdb oni te dzieci
kochaja, nawet jezeli je krzywdzg, ale nikt im nie pokazat, ze mozna inaczej. Jezeli
mowimy o osobach z niepetnosprawnoscig ruchowsg, tak? Nikt nie pomaga im
przystosowac mieszkania, zeby zajgc¢ sie matym dzieckiem, tak? Sg bariery tak, ze
kobieta czy mezczyzna nie wykapie, bo trzeba zrobi¢ remont catego mieszkania,
to tatwiej jest zabrac to dziecko, bo dziecko jest niezajmowane. | mysle, ze tu jest
problem, ze tak naprawde my zaczynamy dziata¢ bardzo p6zno. Za pdzno.

e brak wsparcia rodziny w sprawowaniu opieki nad osobg niepetnosprawna

Uczestnik 24: Jezeli jest dziecko niepetnosprawne to rodzice, ktdrzy spedzajg z
nim 24 na dobe tez chcg przez chwile odpoczaé. Zeby mogty byé stworzone takie
sytuacje, zeby ten odpoczynek i powrdt do sit mdgt nastgpié. To jest jedna z takich
rzeczy, ktéra nie daje mi spokoju.

Uczestnik 5: Ja chciatam sie odniesé do tego wypalenia, o ktérym pani moéwitaio
tym, ze te osoby pdzniej sg skazane lub tez.. no dochodzi do tego, ze sg
oddawane. Mi sie wydaje, ze cate nasze dziatanie powinno by¢ skierowane na to,
zeby zapobiegad takim sytuacjom, czyli rozwigzania systemowe, ktére
wspomagajg rodzine dajg prawo jakiegos urlopu, odpoczynku od osoby... nad
opieka nad osobg niepetnosprawng, bo méwimy naprawde o szerokim spektrum i
oczywiscie niektérzy funkcjonujg rewelacyjnie, ale czasami sg to naprawde
sytuacje bardzo ciezkie. Uswiadomienie im, ze nie jest to jakas... to nie chodzi o
kare, tylko w tym momencie w ich oczach nie dajg sobie prawa do tego, zeby
miec ten odpoczynek i to, ze oni majg niezalezne swoje zycie. | gdyby mieli taka
Swiadomosé, i gdyby byty rozwigzania systemowe, ktére ich w tym wszystkim
wspomagaja, by¢ moze nie dochodzitoby do sytuacji, kiedy trzeba po prostu
decydowac sie na pozostawienie tej osoby w pewnym momencie zupetnie w
obcym srodowisku.

Uczestnik 13: W naszej radzie programowej w wojewddztwie opolskim.. ja
napisatem sobie na kartce, ze kocham moje miasto Opole, bo tworzymy witasnie
teraz dom krétkoterminowej opieki. Ale znowu ta inicjatywa wyszta od jednego z
niepetnosprawnych, ktéry jest cztonkiem naszej grupy. | on méwi tak: ,No fajnie.
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Jezdze na wdzku, ktos mnie popcha, ale moja mama tez ma prawo do wyjazdu na
wakacje. A ja bym chciat, zeby ona nie miata obcigzenia psychicznego, ze ona nie
moze. Wiec ja bym bardzo chetnie na tydzien udat sie do takiego domu.” | teraz...
ja nie uzyje stowa , walczymy”, rozmawiamy teraz z Urzedem Marszatkowskim,
zeby takie osiedle wtasnie powstato. Chcemy w to wtgczyé szkote medyczng, ktéra
od razu bedzie mogta praktyki na przyktad tam tworzyé. Opiekunowie,
psycholodzy, itd. Wiec potgczenie kilku inicjatyw. Kto$ ma potrzebe, kto$ ma
mozliwosci. Jednak urzedy tez czekajg na dobre propozycje wydania pieniedzy.

b. Identyfikacja barier

1.

Przyjecie przez osrodki adopcyjne a priori, Zze osoby z niepetnosprawnoscig nie nadajg sie
na rodzicow

Brak systemowej opieki medycznej nad ciezarng niepetnosprawng

Brak skutecznego i przyjaznego systemu wsparcia niepetnosprawnych rodzicéw w opiece
nad dzieckiem ,brak wprowadzenie asystenta rodziny w roli szkoleniowca i doradcy,

Brak pomocy prawnej i skutecznej reprezentacji przed sgdem niepetnosprawnych
rodzicéw,

Brak systemu osrodkéw krétkoterminowego pobytu dla 0oséb niepetnosprawnych, w celu
skorzystania z odpoczynku przez ich opiekundéw (rodzine)

Brak dostatecznej liczby domdéw pomocy spotecznej dostepnych dla oséb o niskich
dochodach.

c. potrzeby, oczekiwania oraz dgzenia srodowiska

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e. postulaty, propozycje i rekomendacje

1.

2.

edukacja dzieci i mfodziezy na temat niepetnosprawnosci na wszystkich poziomach
integracja dzieci i mtodziezy w systemie edukacyjnym

zadbanie o mobilno$¢ rodziny z niepetnosprawnoscig ( transport po dostepnych cenach)
zapewnienie rodzinie statej pomocy psychologa

zwiekszenie ilosci asystentow rodziny, ktérych praca ma polegac na wczesnym wsparciu
— szkolenia, porady

wiecej niz prawo
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6. Pomoc prawna i skuteczna reprezentacja rodzicéw przed sgdem

7. Szkolenia na temat praw wynikajacych z postanowiert KPON dla $rodowiska oséb
niepetnosprawnych a takze dla przedstawicieli instytucji i przedsiebiorcéw swiadczacych
ustugi publiczne

f. Inne zagadnienia
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