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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 27.10.2016

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Choroby przewlekte

Miejsce debaty: Lublin

Moderatorzy: Katarzyna Kazanska, Anna Bieganowska,
Matgorzata Kazanska-Pitat

Ekspert: Prof. Dr hab. Janusz Kirenko

Liczba uczestnikow: 43 (w tym 5 wolontariuszy)

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 os6b z chorobami przewlektymi. Debata obejmowata swoim
geograficznym zasiggiem obszar §rodowiska 0sob z chorobami przewlektymi z wojewodztwa
lubelskiego. W debacie uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. cztonkowie organizacji
dzialajacych na rzecz osob niepetnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie
organizacje, jako te, ktorych glos w debacie bedzie cennym dla catego §rodowiska

Statystyka:
Liczba uczestnikow: 43

Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscia: 22
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscig:  91,16%

Liczba kobiet: 28
Procent kobiet: 65,12%
Liczba me¢zczyzn: 15
Procent mezczyzn: 34,88%

Organizacje i instytucje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. Europejska Fundacja Opieki

2. Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewoddzki
3. Polskie Stowarzyszenie Diabetykow Oddziat Wojewodzki w Lublinie
4

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

5. Przedszkole z Oddziatem Integracyjnym nr 12 Lublin
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6. Stowarzyszenie Chorych Na Astme Oskrzelowa

7. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Niepetnosprawnej "Stoneczko"
8. Stowarzyszenie Rodzin i Oséb z Zespolem Downa ,,Ukryty Skarb”

9. Stowarzyszenie Zwykte "CelPal"

10. Szkota Podstawowa Nr 4 w Lubartowie

11. Srodowiskowy Dom Samopomocy "Roztocze"

12. Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie

Obszary:
— Edukacja.
—  Zrédha utrzymania.
—  Swiadomo$¢ otoczenia.
— Zdrowie.

Czes¢é I. Edukacja

a. zakres i przejawy dyskryminacji
a. niewystarczajgce wsparcie dla dzieci w szkole
b. niska Swiadomos¢ spoteczna

c. problemy w komunikacji dom — szkota

b. identyfikacja barier
a. brak wsparcia w szkole dla dzieci po przebytej chorobie nowotworowej

i Otoz jak to wyglqgda jesli chodzi o edukacje? Owszem edukacja jest zapewniona w
szpitalu, jak i nauczanie indywidualne w domu. Natomiast moja corka w zesztym
roku skoriczyta leczenie, poszta do szkoty i zaczynajq sie schody. Poniewaz nikt nie
traktuje jej jako osoby chorej, nikt nie ma czasu w szkole Zzeby dac jej czas, zeby ona
spokojnie weszta w rytm majqc jeszcze uwarunkowania i konsekwencje choroby,
brak koncentracji, jakies fizyczne niedociggniecia. Na moje pytanie do nauczycieli i
wychowawcy , Ale prosze Pani przeciez ona juz jest zdrowa”. Co taki rodzic moze
powiedziec, co moze zrobic zeby takie dziecko swobodnie mogto wejs¢ w temat
szkoty. Bo to nie chodzi o to zeby dziecko byto traktowane ulgowo bo tak byto
traktowane niestety mimo usilnych moich prosb zeby nauczyciele nie traktowali jej
ulgowo. Ja jestem po rozmowie z nauczycielkq ktéra powiedziata ,,No wie pani ja jg
tak traktowatam bo ona byta chora a teraz jest juz zdrowa i traktuje jg normalnie”.
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Normalnie, czyli jak?

b. niewykorzystywanie, niewfasciwe wykorzystywanie subwencji oswiatowej dla dzieci z
niepetnosprawnoscia

i Czesto przychodzq do mnie rodzice z réznymi problemami, ja staram sie nawet z
punktu formalno-prawnego ttumaczyc im, Ze dzieci posiadajgce orzeczenia o
niepetnosprawnosci majq duze uprawnienia w szkotfach. Mato tego system
oswiatowy w naszym kraju catkiem nieZle dba o dzieci niepetnosprawne. Gdy w
ktorejs szkole dziecko nie otrzymuje wsparcia logopedy, psychologa i dyrektor
szkoty odsyta to dziecko ,,Bo my nie mamy specjalisty”, albo do wdjta a on mowi
»Ale ja nie mam na to pieniedzy”, to po prostu ktamie. Subwencja jest tak
skonstruowana, od dwdch lat placowki oswiatowe muszq rozlicza¢ subwencje na
dzieci z orzeczeniami. Z tej subwencji naprawde mozna zapewnic¢ wszelkq pomoc
specjalistyczng w szkotach tylko trzeba chciec. Niektérzy wrzucajg do wspdlnego
koszyka jest to po prostu nie uczciwe.

c. zatajenie przez rodzicodw chordb dziecka, brak mozliwosci przygotowania sie nauczyciela
do trudnych sytuacji

i Ja tylko dodam do kolegi, mysle o jednosci takiej. Niektdrzy rodzice zatajajq i
nauczyciel dowiaduje sie w trakcje. Ja miatam taki przyktad. Miatam dziecko z
epilepsjqg, nie wiedziatam, ze dziecko jest chore i w trakcje lekcji dostaje ataku.
Potem stysze od mamy ,,No ja nie chciatam mowic i denerwowac Paristwa”

d. niemozliwos$¢ przygotowania np. specjalnych zaje¢ z WF dla dziecka z chorobg
przewlekta

i. No bo jak sie zachowac w takiej sytuacji? Na moje pytanie ,,Pani dyrektor czy ja
mogta bym liczy¢ na w-f kierowany taki ktory by jg usprawnit?”’. , Nie prosze Pani,
ja nie moge zatrudnic rehabilitanta a zwykty nauczyciel nie ma takich uprawnien
zeby prowadzic dziecko z niepetnosprawnosciq”. Wiec, tak, rodzice sq coraz
bardziej Swiadomi natomiast jeZeli napotkajg opdr to nie za bardzo wiedzq co majg
zrobic z tym dalej.

e. brak akceptacji rodzicéw dzieci zdrowych dla tworzenia oddziatéw integracyjnych w
szkotfach

i. Natomiast z rozmoéw z moimi kolezankami ze szkdt podstawowych wiem, Ze jest
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inaczej. Ze dzieci w szkole podstawowej czasami potrafig by¢ bardzo okrutne i
bardzo zle traktowac dzieci niepetnosprawne jak sie dowiedzq o jakiejs chorobie
szczegdlnie o nieuleczalnej chorobie

ji. My zaktadajgc integracje w swojej szkole napotkalismy na zupetnie innq bariere,
wcale nie dzieci. Bo dzieci szybko zrozumiaty temat i zaakceptowaty swoich
kolegow i kolezanki, ale chodzi o rodzicéw. Pierwszy rok to byta walka z murem bo
»Moje sie nie bedzie uczy¢ z ,,gtupimi”. | rodzice przychodzili, ptakali i byli
absolutnie bezradni i ja to rozumiem

f.nieumiejetnos¢ rozmowy o chorobie ze strony nauczycieli i uczniéw,

i . Bo akurat bedzie rok jak odeszto jedno z naszych podopiecznych, Paulina, w
gimnazjum. | ja pamietam jak ta jej klasa gimnazjalna bardzo chciata, byc,
towarzyszyc jej w tym wszystkim, ale oni zwyczajnie nie umieli. Wierze, ze
wychowawca magt tego nie udzwigngc. Oni przychodzili do niej, siadali i
rozmawiali ze sobg nie umieli spojrze¢ w oczy. Bo co mieli powiedziec ,, Bedzie
dobrze”? Jak wiadomo, Ze nie bedzie dobrze. ,,Jakos bedzie”? Nie jakos nie bedzie.
Ona chyba byta najdojrzalsza z nich wszystkich, poniewaz dzieci bardzo szybko
dorastajg do takich sytuacji. Dzieci ktorych to bezposrednio dotyczy. | zostajq takie
rzeczy w pamieci kiedy ona odchodzita. Ona wiedziata, ze odchodzi i klasa ktdra
probowata stangc¢ na wysokosci zadania. Ja bym chyba sprébowata poszukac
dobrego, mgdrego pedagoga, ktdry roztozy im to na czesci. A jezeli przyjdzie do
szkoty dziecko i ktos powie. | co potrafig byc dzieci okrutne. Tak, potrafig byc¢ ale
wezmy pod uwage to, Ze muszq brac na klate pewne rzeczy i oswajac sie z
rzeczywistosciq. Trzeba im to zwyczajnie wyttumaczyc, no tak w Zyciu jest. Tak
naprawde kazdy z nas ma cos. Ja gorzej widze a kolezanka gorzej styszy i to na
szczescie nie jestesmy doskonali bo prawdopodobnie bysmy nie zyli. Tylko
doskonali umierajg, nie?

g. brak (za mato) szkét przysposabiajgcych do pracy dla osdb ze ztozong
niepetnosprawnoscia,

i. Przeszlismy catq droge edukacyjng od przedszkola do szkoty przyspasabiajgcej do
pracy. Przecieralismy szlaki w Lublinie dla tych ludzi, wtasciwie to nasz syn
przecierat. Moj mqz przez catq jego droge edukacyjng wozit go do szkoty.
Codziennie. No nie daleko to byto. Bo najpierw byto przedszkole z Natkowskich na
Czechdw, 9, 5 km. PdZniej do Gtuska do Zespotu Szkot Specjalnych. A kiedy juz
Lublin okazat sie nie dostosowany do jego niepetnosprawnosci, zabrakfo szkoty
przystosowanej dla 0sob z tak ztoZzong niepetnosprawnosciq codziennie dowozit
syna do Matczyna do Zespotu Szkét przy DPS-ie. To jest 100 km. dziennie, ktdre
robit codziennie zeby swoje dziecko zawiesc do szkoty. Bo cztery razy musiat
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pokonac tq trase, rezygnujgc z pracy, wytgczajqc sie z tej pracy. Kilka lat temu tak
wyglgdata edukacja. Nie sledze czy Zespot szkét na Spdtdzielczosci pracy juz jest
dostosowany do potrzeb 0séb niepetnosprawnych intelektualnie ze sprzezeniami,
na wozkach, jednakowo? kilka lat temu nie byt dostosowany

h. oceny ze szkoty w sanatorium nie sg czesto respektowane w szkole albo traktowane
jako "gorsze" oceny,

i. nie wdraza sie pewnych rozwiqgzan. Dzieci, sq w sanatorium albo w szpitalu,
otrzymujq oceny, te oceny wpisane sq do dziennika ale wcigz mam gtosy od wielu
rodzicéw, Ze nie sq respektowane przez nauczyciela. Czyli formalnie te oceny sq ale
one sq jakby troche gorsze. To jest problem moze nie na skale masowa tale tez
warty zasygnalizowania

i. blokowanie informacji o chorobach i niepetnosprawnosci przekazywanych dzieciom bo
"dzieci sg za mate",

i Ja nie raz dostatam po gtowie za to, Ze bytam szczera i otwarta w petni wobec
mojego syna. Ze méwitfam mu czym jest jednostka chorobowa jakq jest alkoholizm,
czym rozni sie od innych jednostek chorobowych, dlaczego jego tata w tym
momencie nie jest Z nami i niema z nim kontaktu. | uwazam, Ze takg wiedze
dziecko w pewnym sensie jest w stanie wdrqgzac¢ w swoim srodowisku, ale powinno
miec wsparcie ze strony grona pedagogicznego. Czasami zdarzato mi sie, ze
natrafiatam na mur, bo dostawatam informacje, ze to za wczesnie. Ze to jest za
mate dziecko Zeby takg wiedze posigs¢. Uwazam, ze nigdy nie jest za wczesnie na
pewng dawke wiedzy dla dziecka. Tym bardziej jesli dziecko wychodzi z pytaniem
do mnie. Oznacza to, Zze mi ufa, Ze uwaza mnie za autorytet w pewnej dziedzinie i
oczekuje ode mnie szczerosci i odpowiedzi. Uwazam, Ze jesli 5-cio latek zadaje mi
pytanie ,Skqd sie biorq dzieci?” mam prawo i obowiqzek udzieli¢ mu odpowiedzi.
Ale jezykiem dostosowanym do jego wieku. Tak samo jesli dziecko pyta mnie czym
jest taka czy inna forma niepetnosprawnosci, mam obowigzek poinformowac go o
tym. Jesli natomiast ma wqtpliwosci o ktdre chce dopytac a niema mnie przy nim
taki obowigzek majq nauczyciele i musi by¢ to w srodowisku dla dziecka
bezpiecznym. Jesli dziecko zadaje pytania to powinno na nie uzyskac¢ odpowiedz.

j. préby manipulowania dyrekcjg podejmowane przez rodzicéw dzieci zdrowych sktadem
klasy integracyjnej,

i. Syn jest osobq stabo styszqcq i chodzit do klasy integracyjnej. Stworzylismy rodzice
wspdlnie z Polskim Zwigzkiem Gtuchych klase integracyjng w szkole podstawowej.
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Polegato to na tym, Ze byta bardzo zmniejszona ilos¢ uczniéw, do dwudziestu
podczas gdy klasy byty przetadowane, powyzej trzydziestu. | wina najwieksza jest
rodzicow, ktdrzy po prostu po znajomosci poupychali te dzieci do klasy
integracyjnej i nadawali ton. Te dzieci byty wrecz upokarzane bo one po prostu nie
nadarzaty za programem i nie byfo czegos takiego jak douczanie i samo ocenianie
tych ucznidw niedostyszqcych, bo tam byto 4 czy 5 oséb potem, byto zupetnie inne.
Ciggle byfo méwione na zebraniu tak ,,Ze my nie mozemy da¢ takiego dobrego
stopnia poniewaz to dziecko nie styszy”. Ono nie jest takie rozwiniete. | w tym

momencie wina byta tutaj ewidentna rodzicéw................... Czyli ludzi z ktérymi
zetknelismy sie. Ja chciatam powiedziec, Ze nie byto takich problemow z
nauczycielami, pomoc, jak trzeba byto poprosic to.............. natomiast rodzice dzieci

,hormalnych” chociaz to niezbyt normalne, wtasnie nadawali ton temu
wszystkiemu.

k. nieznajomos¢ swoich i dziecka praw przez rodzicéw,

i . Mam takie doswiadczenia z dzie¢mi ktore przyszty do nas z innej szkoty poniewaz
ze wzgledu na swojq specyfike czy dysfunkcje. Bo rodzice na tq klase szkoty czy
dyrekcji wymusili wrecz aby to dziecko zabrac z tej szkoty. Formalnie jest to
niemozliwe. Nie mozna dziecka wypisac ze szkoty podstawowej czy gimnazjum. Jest
jeden jedyny przypadek, kiedy jest naganne zachowanie, notorycznie od jakiegos
czasu. | wtedy jest wymagana decyzja kuratora itd. To jest bardzo trudna
procedura. | ja jako dyrektor szkoty nie moge dziecka wyrzuci¢ a rodzice potrafig.
Potrafig to wymac nie raz, nie wiem szantazem, namowami. Musimy sie wszyscy
postaraé o takq akcje, cykl akcji informacyjnych. Zeby wszyscy i rodzice i dzieci o
pewnych rzeczach wiedzieli, Ze majq swoje prawa

. strach przed podaniem leku, inhalatora, przed asystowaniem dziecku podajgcemu sobie
insuline,

i. A teraz jeszcze chciatem wrzucic do kwestii: cukrzyca, astma i inne podobne
przypadfosci. Spotkatem sie osobiscie, bo to jest nasz pracownik, kiedy rodzic
dziecka w przedszkolu prywatnym dogadat sie z pielegniarkq ktéra miata
przychodzic i drobny zabieg twemu dziecku wykonywac. Niestety pani dyrektor
przedszkola sie nie zgodzita dlatego ja musiatem zmienic plan lekcji Zeby ten
pracownik mogt jeZdzic¢ do przedszkola robic zabieg swojemu dziecku i wracac do
szkoty. Mamy rdzne poradniki, wydawane przez ministerstwo, ktore mowiq jak
nalezy postepowac z dzieckiem ktore ma cukrzyce, padaczke, astme i inne
schorzenia takie ucigzliwe wtasnie. | musze powiedzie¢ ze widze w mojej placowce i
w innych taki duzy strach przed podaniem leku, przed podaniem inhalatora. Przed
nawet asystowaniem.
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c. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia Srodowiska

i. Powtdrze uwazam, Ze nalezy prowadzic¢ szerokq akcje informacyjng i rodzice
powinni dopominac sie, sami szuka¢ w przepisach. Ich dzieciom nalezy sie i
przystuguje i sq na to pienigdze.

ji. Drodzy Paristwo problem nie lezy w dzieciach, problem lezy w rodzicach i osobach
dorostych. Jesli, to co Pani powiedziata znajdzie sie psycholog, pedagog, ktory tym
ludziom roztozy na czynniki pierwsze sytuacje i przekona ich i wyttumaczy z czym ta
dziewczyna, chtopak sie mierzy osiggng sukces wszyscy. Szkota, rodzice,
Srodowisko. Ci ludzie, dotrze do nich rozfozony na czynniki pierwsze problem. Bedg
wspaniatymi ludzmi, ktorzy kazdemu cztowiekowi pomogq. Nasze dzieci, trojka
zdrowych dzieci, ktore wychowywaty sie z niepetnosprawnym bratem to sq
wspaniali i wrazliwi ludzie, ktorzy od poczqtku kiedy urodzit sie Sebastian
zaakceptowali go takiego jakim byt. Dla nich byt normalnym facetem. Tylko nie
chodzit, nie méwit, machat rekami bo miat te......... I oni sq fantastyczni, wspaniali,
nie dla tego, Ze to moje dzieci, ja to stysze od innych. Pomagajq innym sq wrazliwi. |
to samo bedzie z tych kolegdw Pani dziecka, tylko im trzeba wszystko roztozy¢ na
czynniki pierwsze

jii. Jezeli ja stysze, ze rodzic podpisuje kazde upowaznienie, kaZzde petnomocnictwo
prosi Zzeby dziecku udzieli¢ tego wsparcia a w szkole nie znajduje sie osoba ktéra by
sie odwazyta pomdc dziecku i to jest dla mnie przerazajgce. Uwazam, ze tu jest rola
uczelni, rowniez mojej macierzystej i nas reprezentujgcych srodowiska zeby mowic,
uswiadamiacd i apelowac do dorostych bo to oni zmieniajg swiat

iv. Moim zdaniem powinno sie wprowadzac takq edukacje podczas studiow
pedagogicznych nauczycielskich. Zajecia pod przygotowujqce do rozpoznawania
chordb, do posiadania wiedzy na temat choréb powszechnie wystepujgcych
spotecznie, chordb cywilizacyjnych. Dlatego, ze nauczyciel to taki zawdd ktory
spotyka sie z catym przekrojem spotfeczenstwa i predzej czy pdzniej zdarzy sie osoba
Z niepetnosprawnosciami. Rowniez w systemie szkolnym warto by wprowadzac
zajeci na temat niepetnosprawnosci w spofeczeristwie, na temat jakie jednostki
mozemy spotkac. Dzieci poznajqgc Zycie czesto bardzo szokujgco reagujq na jakqgs
niepetnosprawnosc kiedy sie z nimi zderzajqg. A gdyby byty wczesniej informowane
mysle, ze nie byto by takich problemdw jak strach czy obojetnosc¢ jesli dojdzie do
nieszczesliwego zdarzenia np. ataku padaczki.

d. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

i. Tutaj jest wazna rola mediow czy stowarzyszen czy pracownikéw oswiaty ktorym
lezy na sercu dobro dzieci i uswiadamianie rodzicow. My jako szkota integracyjna
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jestesmy dzieki subwencji na dzieci z orzeczeniami najtariszq szkotq w miescie

ji. Trudne to byto doswiadczenie dla nas w momencie gdy dowiedzielismy sie o
chorobie dziecka. Ja zrobitam to w ten sposdb, Zze na pierwszym zebraniu
poinformowatam wychowawce i dyrekcje i potem przedstawitam tq sytuacje
rodzicom z klasy. Po to Zeby nie byto takich sytuacji jakie sie pdzniej zdarzyty.
Pytanie do dziecka ,, Ty masz raka?”. To jest temat trudny i mysle, Zze wszystko co
lezy u podstaw to lek. Lek, Ze nie wiemy jak sie zachowad, co powiedziec¢. Wiec ja
powiedziatam o tym rodzicom, skierowatam do nich takq prosbe, powiedziatam , To
jest dobry czas zebyscie porozmawiali ze swoimi dzie¢mi co to jest za jednostka
chorobowa, niektorzy majg w rodzinie takq sytuacje, natomiast nie jest to
nazywane. Wychowawczyni mojej corki nie udZwigneta tematu. Podeszta do mnie
po zebraniu i powiedziata ,,Dziekuje Pani bardzo, Zze Pani to powiedziata. Ja nie byta
bym w stanie powiedzie¢ tego rodzicom”. Odnosze sie do Pana wypowiedzi i mysle,
Ze to jest bardzo dobrze co Pan powiedziat . Tak naprawde liczq sie checi, i jezeli
jest nacisk, ze osiggamy jakies tam wyniki, albo jest to dla nas nowy temat bo
pierwsze dziecko w szkole, specyficznej szkole tez bo jest to szkota artystyczna. No
to wszystko co jest trudne, to moze sprobujmy maksymalnie dostosowac do
normalnosci.

jii. Natomiast po dwdch miesigcach, jak te dzieci z ,,gtupimi”, cokolwiek znaczy to w
tym przypadku, zaczeli razem sie uczyc i rodzice zobaczyli jak dzieci bardzo sq
okopane zajeciami, ze jest nauczyciel wspierajqcy, ze jest pomoc, jest logopeda,
psycholog, pedagog, rehabilitant. Tutaj mozemy liste wydtuzyc i jak te dzieci sq
zaopatrzone na lekcjach i zdrowe i niepetnosprawne. To ja do dzis mam przed
oczami mame ktdra przechodzita iles razy dziennie przez korytarz i méwita dzien
dobry twej mamie ktorej dziecka nie chciata widzie¢ w tej klasie. | nie mam tego
typu zadnych problemdw, bo dzieciaki nie widzg barier, one je swietnie pokonujg,
one sobie radzg.

iv. Podam taki przyktad. Nauczyciel sam jest chory na astme, w pewnym momencie
kiedy zorientowata sie nauczycielka, ze jedno z dzieci jest przesladowane z powodu
bycia okularnikiem sprawita sobie sama okulary- zerowki. | nagle okazafo sie, ze
Pani ktora jeszcze na etapie 1-3 jest po prostu uwielbiana, jako wzorzec, model ma
okulary. Inne dzieci zaczety smiato nosic¢ okulary. Wiec ona pomyslata sobie ,, Tu jest
klucz”. Potem potozyta na biurku koto dziennika inhalator, na przerwie specjalnie
zazyta dawke leku, modelowanie, prosta sprawa. Nagle okazuje sie, ze dzieci w
klasie: ,Prosze pani, ja w domu tez mam taki tylko, Ze sie wstydze przynosic¢”

V. Problemem jest mentalnos¢ i brak wiedzy. Zgadzam sie tez, Ze tutaj kluczem jest
osoba nauczyciela i jego wiedza. Nasze doswiadczenia z 2015r. Bardzo proste
szkolenie ktdre zorganizowaliSmy integrujgc rézne srodowiska. Zintegrowalismy
Srodowisko naukowe czyli nasze akademickie, administracyjne czyli wydziat
oswiaty i wydziat zdrowia i probowalismy zorganizowac szkolenia dla dyrektorow
szkot. Kolejne szkolenia dla pedagogéw........... Trzecie srodowisko, Srodowisko
lekarzy Polskie Towarzystwo Alergologiczne z ktorym wspdtpracuje zapewnito baze
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Vi.

Vii.

szkoleniowg merytoryczng, specjalistow na takim no mysle bardzo wysokim
poziomie. Do tego opracowalismy dwa lata wczesniej poradnik ,,Uczen z astmq i
alergiq”. Wiec tutaj szerokie pole dziatan ale to wymaga przede wszystkim
integracji roznych srodowisk w celu nabycia wiedzy przez nauczyciela. Niektérym
brakuje wiedzy, niektorym odpowiedniego nastawienia bedziemy jeszcze
rozmawiac o kulturowych uwarunkowaniach postaw, ale sama wied:za,
zdobywanie wiedzy o uczniu przewlekle chorym przez nauczyciela jest kluczowa. To
trzeba robic réznymi metodami integrujqc rozne srodowiska. Tworzenie zespotu
takiego psycho-medyczno-pedagogicznego nam zajeto okoto siedmiu lat,
wspotpracy, poznawania sie wzajemnego. Ale nie nalezy sie zniechecac mysle, ze
kluczem jest ta wiedza nauczyciela.

Natomiast jestem zwolennikiem szczerosci, otwartosci i jawnosci wobec zarowno
chorych jak i zdrowych w zakresie wiedzy w zakresie ich jednostki chorobowej,
wiedzy jak méwic o tym, ale rowniez o tym, ze sq dzie¢mi osob niepetnosprawnych.
Ja uwazam, ze moim najwiekszym zyciowym sukcesem jest mdj syn, w bardzo duzej
mierze wychowywatam go sama, ale ja wobec niego od samego poczqtku nie
miatam tajemnic. Wiedziat o tym, Ze jestem osobq niepetnosprawng, uczytam go
od matego jakie kroki podjgc¢ jezeli nie bedzie sam umiat zareagowac np. kiedy
strace przytomnosc. Uwazam, ze taka wiedza rowniez na poziomie szkoty jest
niezwykle istotna.

Natomiast na uczelniach sq takie zajecia z ktérych mozna korzystac. Student
podpisuje takq deklaracje ktore trafia do dziekanatu, do niego dostep majq
wszyscy uczgcy nas nauczyciele. Mozna korzystac z wielu zajg¢ dodatkowych. Zajec
rehabilitacyjnych, na sitowni, na basenie, zaje¢ komputerowych, kursy, szkolenia.
Mysle, ze tych zajec jest duzo, ja skoriczytem studia 2 lata temu, to zmierza
rozwojowym tepie i tych zajec, tego wsparcia bedzie coraz wiecej.

e. postulaty, propozycje i rekomendacje

ustrukturyzowanie godzin wychowawczych (informacje na temat
niepetnosprawnosci i choroby przewlektej: wiedza i formy reagowania - metody
warsztatowe, spotkanie z chorymi),

wigczanie oséb niepetnosprawnych z przewlektg chorobg do spotecznosci lokalnej
(np. szkota +DPS, dom kultury, wspdlne projekty artystyczne)

ksztatcenie (praktyczne) studentow pedagogikii in. (tresci do ksztatcenia
podyplomowego)

iv. edukacja nauczycieli na temat specjalistycznych potrzeb edukacyjnych dzieci z
chorobg przewlektg (formy pomocy, wiedza o chorobie)
EON
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V. ksztatcenie nauczycieli w-f

Vi. staty dyzur pielegniarski/przeszkolonej higienistki
vii. wsparcie pozostatych cztonkéw rodziny
viii. informacja gdzie szukaé pomocy

iX. pomoc socjalna rodzinie

X. wspotpraca szkoty i rodzicow

Xi. konkretna grupa wsparcia dla danej osoby

Xii. edukacja 0s6b z chorobg przewlekta

Xiii. podnoszenie poczucia wtasnej wartosci, samoskutecznosci, samoakceptacji

Czeéé Il. Zrédta utrzymania

1. zakresi przejawy dyskryminacji
a. wadliwe przepisy prawne dotyczgce zasitkéw oraz orzecznictwa

b. niechec pracodawcow

2. identyfikacja barier

a. swiadczenie pielegnacyjne uniemozliwia prace - dylematy co do podejmowania ryzyka
rezygnacji ze swiadczenia,

e Dostata corka orzeczenie o niepetnosprawnosci a ja zostatam mamgq, ktéra musi by¢
stale przy swoim dziecku.[...] W momencie kiedy wysztysmy na pierwszq przepustke
do domu, kiedy ja chciatam zrealizowac cigg dalszy swoich warsztatéw, okazato sie
ze nie moge, poniewaz zasitek opiekuriczy i srodki z gminy ktore mi przystugujq z
okazji niepetnosprawnosci dziecka uniemozliwiajg mi to. Ja, czynnie pracujgca od
wielu lat osoba poczutam sie mega oszukana, a zarazem taka ograniczona
wrecz.[...] O ile dziecko jest w szpitalu to rodzic ma by¢ dyspozycyjny, o tyle to, ze
mogtabym pracowac w przerwach bytoby dla mnie wybawieniem. [...] Rodzic staje
przed dylematem co ma wybrad, czy ma zrezygnowac ze swiadczenia i pojs¢ do
pracy majgc w perspektywie to, Zze ma chore dziecko jeszcze i konsekwencje
leczenia wychodzq dopiero po roku
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b. dyskryminowanie i mobbing w stosunku do pracownikéw, kiedy ujawnia sie choroba,

e Ja dotychczas nigdy nie miatam problemdw z pracq, zawsze jak ta prace chciatam
miec, zawsze jg miatam. MdJj syn skoriczyt pot roku, posztam na staz zawodowy
gdzie zarabiatam 460 zt, 400 zt przeznaczatam na nianie. Problem pojawita sie gdy
dostatam umowe na etat i kiedy prowadzitam jeszcze szkolenia. [...]
niepetnosprawnosc nigdy nie byta przeszkoda w znalezieniu pracy czy otwarciu
dziatalnosci, to bytfa aut [...] walka z catym systemem zaczyna sie wéwczas, gdy
pracodawca zobaczy jakie sq konsekwencje naszej choroby. Bo ja po 5 latach pracy,
bytam swietnym pracownikiem, dopdki nie stracitam przytomnosci w pracy,
stracitam przytomnos¢, dostatam ataku, mam padaczke miedzy innymi, i wéwczas
od mojej pani kierownik, w obecnosci innych pracownikow ustyszatam ,,Anka,
twoja choroba jest problemem dla firmy”. Po pierwsze jest to jawny mobbing, po
drugie, jest to napietnowanie ze wzgledu na chorobe. Nigdy mojej choroby nie
zatajatam [...] ona powiedziata to w obecnosci innych oséb, nikt nie zareagowat.
Moja jedyna odpowiedz byta taka ,,Uwazam, ze moja choroba jest wiekszym
problemem dla mnie niz dla firmy.”[...] Ja po pieciu latach pracy ztozytam
wypowiedzenie, poniewaz uwazam, ze nalezy jasno mowic co nas boli

c. $wiadczenie odbierane osobom aktywnym,

e jezeli chodzi o zasitki wszelkiego rodzaju [...] dla 0soéb ktdre nie sq spotecznie
niepetnosprawne, czyli ktore od pokolen nie zyjq ze Swiadczen spotecznych sq
niedostepne. Bo jesli ja chce pracowad, jesli ja chce podejmowac réznego rodzaju
dziatania to mi sie to po prostu nie nalezy. Bo jest kryterium dochodowe. Nikt nie
bierze pod uwage tego, ze chce swojemu dziecku zapewni¢ godne warunki [...] chce
wynajqgc kawalerke, ale nikt tego nie uwzgledni, ze zeby jg wynajgc, musze podjgc
kolejne zatrudnienie oprocz kolejnego etatu. | wystarczy ze o 5 zt przekrocze tzw.
kryterium dochodowe nie nalezy mi sie od tego paristwa nic

d. trudnosci w pracy wynikajgce z koniecznosci poswiecenia wiekszej ilosci czasu na opieke
nad dzieckiem,

e sqg sytuacje ze choroba wezmie sie nagle gdzies, nikt nie planuje choroby swojego
dziecka i teraz, nie wiem, mi sie wydaje Ze rynek pracy dla ludzi takich ktorzy troche
bedg mogli by¢ a troche nie byc¢ jest szalenie trudny. Jesli ktos znalazt na to patent
to swietnie, wtasna dziatalnos¢ to na poczgtku jest fajnie, pomoggq, apotem radz
sobie cztowieku z zyciem. Specyfika sytuacji w ktérej mamy dziecko chore i musimy
sobie ten czas podzieli¢ miedzy dziecko a prace zawodowq to jest szalenie trudne
przedsiewziecie. Rodzice naszych podopiecznych czasami sie zastanawiajg, czy to
co dostana z zasitku i to co dostane idqgc do pracy, zresztq nie na dfuzej bo bede
musiata sie zwalniac to jest warte jedno drugiego. Na pewno sq to srodki
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niewystarczajgce na to, zeby zapewnic¢ dziecku naprawde dobra opieke i
rehabilitacje

e. korzystanie z WTZ uniemozliwia korzystanie ze stazy - koniecznos¢ rezygnacji z WTZ,

e Jezeli osoba z niepetnosprawnosciq korzysta ze srodkow o ktérych méwitam
szkolenia, staze, aktywizacja zawodowal], a jest uczestnikiem WTZ to sie pojawiajg
schody tego typu, jezeli taka osoba pdjdzie na takie szkolenie lub staz i to szkolenie
lub staz ma kilka, kilkanascie godzin tygodniowo to wéwczas ona nie moze by¢
jednoczesnie uczestnikiem i korzystac ze stazu, co sie wigze z tym ze musi
zrezygnowac z uczestnictwa w WTZ [...] takie osoby staja przed wyborem, pdjsé,
skorzystac ze szkolenia i co dalej, nawet jak to bedzie staz, pdtroczny, to co dalej.
Czy on dostanie prace tego nie wiem. Tak naprawde, rezygnujqc z warsztatu
pozbawia sie poczucia bezpieczeristwa, firmy szkoleniowe ktore uktadajg szkolenia
nie myslq, albo nie znajq, zeby ufozyc tak, Zeby byto kilkanascie godzin tygodniowo,
wtedy taka osoba mogtaby byc na stazu, jednoczesnie dalej zosta¢ w WTZ jako
uczestnik i jezeli nie wyjdzie na rynku pracy zostac.

f.specyfika choroby psychicznej - nawroty - utrudnione utrzymanie pracy,

e Przy zaburzeniach psychicznych choroba ma swojq dynamike, ona moze pracowac,
a za chwile nie by¢ w stanie pracowac, a tego ustawa w ogodle nie bierze pod
uwage

g. koniecznos$¢ "starania sie bardziej" w pracy, zeby przetamad stereotypy,

e uwazam ze da sie, tylko trzeba bardzo chciec. Ja do swojej pierwszej pracy
dojezdzatem ze wsi. Wyjezdzatem o 6 rano [...] wracatem do domu autobusem o
18, ktory dojezdzat niestety do sqsiedniej wsi i codziennie przez 2,5 roku
zasuwatem 4 km do domu, warunkiem jest silna determinacja [...] pan profesor
czytajgc swoj teks powiedziat Ze osoby z niepetnosprawnosciami nie musza sie
starac bardziej niz osoby petnosprawne, ja sie z tym nie zgadzam, niestety fakty sa
takie, ze musimy starac sie bardziej, bo na wejsciu jestesmy spostrzegani jako
mniej kompetentni pracownicy. Ja miatem takie sytuacje ze jak siedziatem w biurze
i byto nas dwoje, a kolezankgq siedziata do klienta dalej, to ten klient nie zwracat sie
do mnie, tylko w strone kolezanki

h. nieprzystosowanie stanowisk pracy do mozliwosci oséb niepetnosprawnych.
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e Jajako osoba niewidoma studiujqgc filologie miatem wfasnie mie¢ praktyki, miatem
specjalizacje biznesowq, Zadna firma nie zgodzita sie, bym byt praktykantem
tftumaczem ze wzgledu na nieprzystosowanie stanowiska pracy, bo trzeba byto np.
dodatkowej osoby ktdra czytataby mi dokumenty. Wiec tutaj mysle Ze to jest
jeszcze w powijakach

3. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia sSrodowiska

e Bo my rodzice nie potrzebujemy litosci, potrzebujemy normalnosci, potrzebujemy
porozmawiac ze znajomymi co sie dzieje w ich pracy, a nie o tym co sie dzieje w
szpitalu

e Niepetnosprawni powinni uczy¢ pracodawcow ze da sie.

4. przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e jak zaczynalismy przygode z integracja w szkole nie mieliSmy swiadomosci ze
wptywamy na zycie zawodowe rodzicow. [...] jak te dzieci zostawaty coraz dtuzej w
Swietlicy, przywozone byty rano, zostawaty do 16, to jedna mama, potem druga
poszta do pracy. Potem zupetnie inaczej sie rozmawiato z tymi mamami. Te kobiety,
one odzyty, zaczety normalnie zyc. | sie okazato, ze szkolna swietlica moze miec
wplyw na cos takiego, na sytuacje Zyciowq i dzisiaj zadne dziecko nie ma
ograniczonego dostepu do swietlicy, bo to pomaga zy¢ normalnie rodzicom

e wykorzystywanie w firmach osob niepetnosprawnych do budowania wizerunku
firmy — sq takie stanowiska gdzie firma moze budowac swaoj wizerunek jako firmy
odpowiedzialnej spotecznie. Ja bytem szefem zatrudnienia jakosci w duzych
drukarniach i odpowiadatem za kontrole jakosci w firmie, ale tez za systemy
jakosci, czyli krotko mowigc miatem kontakt z klientami. Z jednej strony to byto tak
ze gasitem pozary, zatatwiatem wszelkie reklamacje, uwagi klientow, z drugiej
strony to byt kontakt taki ze klienci przyjezdzali do nas|...] i tutaj moj pracodawca
fajnie budowat swdj wizerunek na mnie

5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e przebudowa systemu $wiadczen pomocowych tak by dawaty wsparcie rowniez
osobom aktywnym,

e walka ze stereotypami w miejscach zatrudnienia (szkolenia),

e reforma WTZ, zmiany w zasadach funkcjonowania

k. oA

EEN DZP [LFOON

wiecej niz prawo

ejmik Wojewé

APS




Fundusze Unia Europejska

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny
Wiedza Edukacja Rozwdj

* % %
* ok

* ok

e wprowadzanie alternatywnych form pracy (np. forma office), udogodnien dla oséb
niepetnosprawnych,

e zwiekszenie sSwiadomosci spotecznej (kampanie informacyjne),
e monitoring i ewakuacja sytuacji oséb niepetnosprawnych w ich miejscach pracy,
e uswiadamianie pracownika niepetnosprawnego o jego prawach w miejscu pracy,

e dostosowywanie miejsc pracy do potrzeb pracownikéw niepetnosprawnych w
mniej skomplikowany biurokratycznie sposéb.

Czeéé l1l. Swiadomosé otoczenia

1. zakres i przejawy dyskryminacji
a. brak wiedzy o funkcjonowaniu oséb z niepetnosprawnoscia

b. silne stereotypy dotyczace niepetnosprawnosci

2. identyfikacja barier

a. zaznaczenie na orzeczeniu punktu 1 o pracy automatycznie likwiduje mozliwos¢ udziatu
w WTZ,

e chodzi o orzecznictwo jezeli chodzi o orzeczenia wydawane dla 0sob z
niepetnosprawnosciq. Wiekszosc¢ osob niepetnosprawnych chciataby pdjs¢ do pracy,
chcg czuc sie osobami ktore sq potrzebne na rynku pracy, po prostu
petnowartosciowe, tak jak sq naprawde. Natomiast pojawia sie taki problem, ze w
orzecznictwie jezeli osoba powie ze chce péjsc do pracy zostaje zakreslony im w
punkcie 1 ,,praca w warunkach chronionych” Co automatycznie skresla im
mozliwos¢ rehabilitacji w WTZ

b. brak wychowania dzieci, mtodziezy, dorostych do akceptacji oséb z
niepetnosprawnoscia,

e  Widzimy brak réwnego wychowania dzieci i mtodziezy i dorostych. Ja mam POChP i
taka sytuacja, braku zyczliwosci lokalnego srodowiska. Ide ulicq i gos¢ za mnq idzie
i pali papierosy. | gos¢ przede mnq pali papierosy. | tak przyspieszyc¢ nie moge, bo
nie moge. Dogonita tego co jest przede mng, zwracam uwage i prosze. ,,A co to
panig obchodzi”, czyli nie mamy takiej zyczliwosci w stosunku do samego siebie,
niezrozumienie tej osoby ktora jest cierpigca, bo ja musze is¢ i zazy¢ inhalator,
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stangc troszeczke poczekac, a mam jakies zadanie do wykonania.

c. obecnosc stereotypdw na temat oséb niepetnosprawnych,

e  natomiast z takiej mojej prywatnych doswiadczen, to w momencie kiedy gdzies tam
zaczetam o tym maowic gtosno, to zaczety pojawiac sie osoby ktore mowity ,,stuchaj,
ja tez kiedys to miatam” i to powoduje, ze jezeli my zaczniemy gtosno mowic o tym
,2e stuchajcie to nie jest ani wstydliwe ani zakazZne, bo tez takie gfosy styszatam ze
ty sie z nim nie kumpluj, bo to nie wiadomo, to moze ta swiadomos¢ otoczenia
wzrasta, bo fakt jest taki Ze w kazdej rodzinie, w kazdym sqsiedztwie jest osoba
ktora jest chora i mysle Zze najwazniejsze jest w nas zadanie takie, zeby przetamac
ten stereotyp znieczulicy. Nie patrze bo jest na wdzku ktos, nie patrze bo ma
cukrzyce, ten lezqcy to na pewno pijak, ale jakis taki dobrze wyglgdajgcy, to moze
w biatych rekawiczkach pije

d. brak informacji o tym, jak spotecznie funkcjonowaé z chorobg podawanych rodzinie na
samym poczatku choroby,

e Jak cérka zachorowata, to po pot roku dostalismy takq ksigzeczke opracowana przez
lekarzy i pedagogdw. Dlaczego my takiej publikacji nie otrzymalismy na wstepie?
Jak ja sobie otworzytam ksigzke i zobaczytam zagadnienia typu: choruje cata
rodzina, jak rodzeristwo moze sie ustosunkowacd, co powiedziec sgsiadom, méwic
czy nie mowic. Tego typu wskazdowki powinny byc¢ oczywiscie w szkole, zeby uczuli¢
te osoby ze jezeli rzeczywiscie jest taki temat, to gdzies mozesz poszuka¢ pomocy,
ale zebysmy i my mogli dawac ze swojego otoczenia i osmielac.

e. proby pomocy "na site" mimo sprzeciwu osoby niepetnosprawne;j,

e obserwujgc ogot ludzi mozna ich podzieli¢ na dwie grup; takich co nie wiedza jak
postepowac z osoba niepetnosprawna i nie pomogq bo nie wiedzq i takie osoby co
to cos im sie wydaje Ze wiedza i na site chcq im pomdc, miatem taki przypadek ze
czekatem na autobus i akurat podjechat taki autobus ktéry mi je pasowat, a ze
statem przy drzwiach pani chciata mnie na site wsadzi¢ do tego autobusu. Jezeli
osoba niepetnosprawna w danej chwili nie zyczy sobie pomocy bo po prostu wie co
robic nie nalezy jej na site pomagac

f.izolowanie 0sdb z niepetnosprawnoscig nie pozwala na zwiekszenie Swiadomosci
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e dzieci sq ciekawe, jak majq jakies 5 lat to zaczynajq zauwazac réznice. | czy to dzieci
mojego rodzenstwa, czy dzieci na ulicy sq zainteresowana, i podchodzg do mnie,
przyglgdajq sie, usitujq zaglgda¢ mi w rekaw, rodzice hamujq ich ciekawosc swiata.
Bardzo czesto jest tak Ze nie ttumaczgq, tylko ja stysze gdzies tak z boku ,cicho!”.
Jesli moge to po prostu podchodze i rozmawiam

e jest duzo ludzi ktdrzy sie ukrywajqg ze swoimi przypadtosciami, i dlatego ludzie nie
wiedzq jak zareagowad, co to jest cukrzyca i dlaczego

g. lek przed kontaktem np. z osobami z chorobg psychiczng

e pracuje z osobami chorymi psychicznie i musze powiedziec, ze firmy ktdre z nami
wspotpracujq i zatrudniajq osoby i maja pozytywne doswiadczenie Ze te osoby
sobie radzq, ze spetniajqg wymagania ktore sq im stawiane, to przychodzq do nas i
pytajg czy mamy kogos kto wejdzie na rynek pracy. Ale one musiaty sobie zdoby¢
takie doswiadczenie. Czyli Zeby mogli zdoby¢ takie doswiadczenie ze te osoby tez sq
petnowartosciowe top my musimy na tyle przygotowac, a zeby przygotowac to nie
mozemy ich chowac. Jezeli powstajg malutkie osrodki, gdzies schowane, albo
trzymamy te osoby w domach to jak spoteczeristwo ma wiedziec ze te osoby
istniejg

3. potrzeby, oczekiwania oraz dazenia sSrodowiska

e jak moje dziecko zachorowato, to byta to druga dziewczynka w szkole ktére a w
ciggu dwdch lat zachorowata na nowotwor. Szkota w przypadku pierwszej
dziewczynki przetarta szlaki czyli jakies stanowisko zajetfa sobie, natomiast wsrod
uczniow to jest sytuacja taka, ze jak dziecko przychodzi i ma na gfowie
charakterystyczny turban lub chusteczke, to wszyscy ,,wiesz, to ta, ta jest chora na
raka” i teraz jak rodzic moze na to zareagowac. Ja znalaztam taki sposob, zeby
najzwyczajniej w Swiecie powiedzie¢ o tym na forum klasy. Moja prosba byta taka,
zeby pani pedagog ktdra jest w szkole taka prelekcje przeprowadzita z cata szkofg,
niestety nie doczekatam sie tego [...Jnatomiast z takiej mojej prywatnych
doswiadczen, to w momencie kiedy gdzies tam zaczetam o tym mdwic gtosno, to
zaczety pojawiac sie osoby ktére mdwity ,stuchayj, ja tez kiedys to miatam” i to
powoduje, ze jezeli my zaczniemy gfosno mowic o tym ,Ze stuchajcie to nie jest ani
wstydliwe ani zakazne, bo tez takie gtosy styszatam ze ty sie z nim nie kumpluj, bo
to nie wiadomo, to moze ta sSwiadomosc otoczenia wzrasta, bo fakt jest taki ze w
kazdej rodzinie, w kazdym sgsiedztwie jest osoba ktora jest chora i mysle ze
najwazniejsze jest w nas zadanie takie, Zeby przetamac ten stereotyp znieczulicy.
Nie patrze bo jest na wozku ktos, nie patrze bo ma cukrzyce, ten lezqgcy to na
pewno pijak, ale jakis taki dobrze wyglqgdajgcy, to moze w biatych rekawiczkach
pijel...] Trzeba robic takie spotkania takie debaty cyklicznie, zapraszajcie rézne
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Srodowiska zeby ta Swiadomos¢ wzrosta, po to zeby wszyscy mogli sie
wypowiedzie¢

Jak ja sobie otworzytam ksigzke i zobaczytam zagadnienia typu: choruje cata
rodzina, jak rodzeristwo moze sie ustosunkowac, co powiedzie¢ sgsiadom, moéwic
czy nie mowic. Tego typu wskazdwki powinny byc¢ oczywiscie w szkole, zeby uczuli¢
te osoby ze jezeli rzeczywiscie jest taki temat, to gdzies mozesz poszukac pomocy,
ale Zzebysmy i my mogli dawac ze swojego otoczenia i osSmielac.

Trzeba wszelkimi sposobami, przez media, na takich spotkaniach informowac¢ ludzi,
otoczenie, jak postepowac z nami, co nalezy robic.

Nigdy Zadne spotkania, zadne konferencje nie dadzq tego co osobiste
doswiadczenie. Trzeba walczyc zeby osoby z niepetnoprawnosciq byta kazdego
dnia, w kazdym momencie obecne w kazdej sferze naszego Zycia. To jest jedyna
sensowna droga

Prosze panstwa to my ksztattujemy swiadomos¢ otoczenia. Ja mam cukrzyce i tego
nie wida¢ ale jak mierze sobie insuline na przyktad w pociggu to mam szanse
wyttumaczyc, porozmawiac z ludZzmi, pod warunkiem ze sie nie ukrywam [...] nasza
jest rola zeby te swiadomos¢ wykreowac i pokazac

przyktady prawidtowych rozwiazahi / dobrych praktyk

jak chodzitam do szkoty to miatam cykl godzin wychowawczych i na tych godzinach
mysmy poruszali rézne tematy, takie wtedy wstydliwe, a dzisiaj wychowujgce
mftodziez

najlepszym sposobem walki ze stereotypami i uprzedzeniami jest obecnos¢ osob z
niepetnosprawnosciq w kazdej dziedzinie zycia — ja chciatam powiedzie¢ o wejsciu
w Zycie zawodowe mojej corki z zespotem Downa. Kiedy ona miata kilkanascie lat
to powiedziat ze ona chce byc kelnerkq. | wiedziatam ze na rynku pracy, raz ze nie
znam nikogo ze srodowiska gastronomii, ale tez wyobrazatam sobie ze ciezko
bytoby przekonac jakiegokolwiek pracodawce, Zeby zechciat ja zatrudnic, poza tym
nie wiedziatam jak ona by sie tak do korica sprawdzita, ale poniewaz stwierdzitam
ze pojde za marzeniem corki, wiec sie przekwalifikowatam, nauczytam sie biznesu,
zatozytam firme i pomyslatam ze jak ja bede pracodawca to wtedy ja ja zatrudnie i
nic nikomu do tego. | tak zrobitam [...] No i powiem paristwu Ze zdziwitam sie
bardzo ze moje dziecko byto tak kupione po prostu z marszu. Klienci przychodzili i
sie domagali, Zeby to ona obstugiwata, po prostu nie doceniatam naszego
spoteczenstwa, nigdy sie nie spotkatam z niecheciq, moja corka jest zawsze mile
widziana tam gdzie jest. Mysle ze w ludziach jest ched, jest otwartosc i akceptacja.

Organizujemy dni zdrowia psychicznego, gdzie wychodzimy catqg spotecznoscig
wmarszu, Zeby nas byfo widac i stychac., mamy ZAZ i nikt nie powie ze osoba ktdéra
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obstuguje jest jakas nie taka bo jest z choroba psychicznq. Nasz stowarzyszenie ma
teatr, nikt nie mowi Ze oni Zle wystepujq.

5. postulaty, propozycje i rekomendacje

e obecnosc osdb niepetnosprawnych jako dziennikarzy bezposredniego kontaktu -
parytet

e wprowadzenie lekcji wychowawczej na temat niepetnosprawnosci, tolerancji -
programy nauczania ksztattowania Swiadomosci (obowigzek zetkniecia sie ucznia z
réznego rodzaju niepetnosprawnoscia)

e obowigzkowy przedmiot (np. Swiadomos$¢ otoczenia) na studiach pedagogicznych

Czes¢ IV. Zdrowie

1. zakres i przejawy dyskryminacji
a. brak kompetencji lekarzy i rehabilitantéw
b. brak wspétpracy specjalistéw, myslenia holistycznego
c. trudnosci w dostepie do ustug medycznych

d. niska sSwiadomos¢ co do funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia

2. identyfikacja barier
a. brak kompetencji wsréd lekarzy rodzinnych w kwestii choréb autoagresywnych,

e Kiedy zachorowatem na cukrzyce typu I, rok pdzniej zachorowatem na wrzodziejgce
zapalenie jelita grubego, jak chodzitem do lekarzy to spotkatem sie z bardzo
niemitym traktowaniem. Jak nie miatem ze sobq dzienniczka cukru to od razu
dostawatem ochrzan. | to byto dla mojej psychiki bardzo zniechecajqgce i absolutnie
sie nie zjawiatem i sam o siebie dbatem. W moim odczuciu brak jest kompetycji
wsrod lekarzy rodzinnych na ktérych spoczywa najwiekszy ciezar jesli chodzi o
osoby z chorobami przewlektymi i immunologicznymi. To oni za pomocq swoich
badarn i wywiadu powinni zdiagnozowac pewne niestabilnosci.

b. brak myslenia holistycznego u lekarzy - trudnosci w diagnozowaniu wielu schorzen,

e Bo jak sie okazato ja miatem, wiele jeszcze choréb towarzyszqcych ze wzgledu na
ktore byto to niemozliwe zeby mojq cukrzyce utrzymac w ryzach. Zaczgtem sie sam
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edukowac bo niestety i finanse lekarze sie bojg, specjalisci majg swojq specjalizacje
i w ogdle nie myslg holistycznie. | sam musiatem sie sobq zajqc, zabrato mi to wiele
czasu i edukacji na wtasng reke.

e brak kompleksowej opieki nad ludzmi chorymi na cukrzyce. Opieka dietetyka,
kardiologa, psychologa. Brak jest takich systemow

c. brak wspodtpracy lekarzy réznych dziedzin - onkolog, rehabilitant, itd.,

e Natomiast jesli chodzi o specjalistow wyglgda to w ten sposob, ze jak wysztysmy ze
szpitala po roku czasu zostalismy zdani sami na siebie. Onkologicznie nie jestesSmy
juz ciekawymi przypadkami bo to byfo juz rok temu. Niema tej wspdtpracy ze
specjalistami réznych dziedzin: onkologa, rehabilitanta, dietetyka, psychologa.
Wsparcia duchowego dla rodzica. Ja prébuje od roku czasu wyciggngc¢ od Pani
doktor skierowanie na rehabilitacje i ustyszatam cos takiego: ,,Na co ja mam dac
skierowanie jesli jest po leczeniu?”’

d. brak podziatu, rozrézniania miedzy cukrzycg typu i ll, trudnosci z dostepem do lekarzy,
np. diabetologéw

e  Mhnie bardzo razi, Ze u nas niema podziatu na pacjentow Il i | z cukrzycq. Dlatego ja z
moim diabetologiem moge sie widzie¢ raz na 4 miesiqgce bo tak jest duzo 0sob z
cukrzycq typu Il. Uwazam, ze powinno sie is¢ w strone mobilnosci, sq takie systemy,
nowe rozwigzania typu diapis, ktore pozwalajqg zdalnie kontaktowac sie z
doradcami i lekarzami poprzez przestanie przez aplikacje swoich wynikdéw. | wtedy
ja nie stoje w kolejce.

e. dtugi okres diagnozy,

e Jajestem osobg niepetnosprawng, zanim lekarze doszli co mi dolega to minefo
prawie 10 lat. Od Pani neurolog ustyszatam ,,Pani to jest juz potrzebny tylko dr
House”. Druga Pani doktor mi powiedziata ,Ja tez choruje”. A ja prawie dwa lata
miatam duze problemy z chodzeniem chodzitam o kulach. Dzis przynajmniej wiem
co mi dolega. Nie wiem od kogo i od czego to zalezy.

f.bariery np. z komunikacjg, nadpobudliwo$¢ powodujg, ze bardzo trudno znalezé lekarza
specjaliste, ktéry podejmie sie leczenia,

e | okazuje sie, Zze spotykam sie z zalami ze strony rodzicow ze, jezeli chodzi o
dentystéow, dermatologa czy okuliste o prostq diagnoze dziecka ktdre jest troche
inne, autystyczne czy intelektualnie troche od normy odstaje gdy ta komunikacja
nie jest taka prosta jak z kazdym innym dzieckiem. Wystarczq tylko takie mate
bariery wynikajqce ze specyfiki dziecka i juz jest problem ze znalezieniem
jakiegokolwiek lekarza. Poza tym prébujemy czasem sami znalez¢ lekarzy
specjalistow ktorzy majq jakies doswiadczenie w zajmowaniu sie osobami z
réznymi niedyspozycjami. Tutaj przydata by sie jakas centralna baza zeby osoby
zajmujgce sie takimi ludzmi wiedziaty gdzie pojs¢. Bo pojscie do zwyktego lekarza w
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i. traktowanie dorostych oséb z niepetnosprawnoscia ruchowg jak dzieci,

j. niezrozumienie specyfiki funkcjonowania o0séb z niepetnosprawnoscia przez lekarzy,
personel medyczny,

k.

nieuwzglednienie np. lekéw na depresje w leczeniu pacjenta, ktdre obnizajg dziatanie
innych lekow,

takiej sytuacji to czesto jest nonsens.

rehabilitacja: bardzo niewielka pula zabiegdw na NFZ,

e  Natomiast bariera w szukaniu jest ogromna. Jezeli chodzi o rehabilitacje to my

mamy to szczescie, ze jestesmy organizacjq pozytku publicznego, zbieramy 1% i
dofinansowujemy rehabilitacje naszych podopiecznych. Ale gdyby nie ten 1% to
byto by kiepsko. Bo na przyktad rehabilitacja przepisana przez NFZ to jest chyba 10
zabiegow raz na rok. MoZzna umrzec do tego czasu bo to sie czeka ze 3 miesigce

bardzo dtugi czas oczekiwania na wizyte u specjalisty, zwtaszcza w matych
miejscowosciach,

e Dostepnosc do lekarzy specjalistow jest tragiczna. Czeka sie kilka miesiecy na wizyte
u diabetologia a to jest lekarz pierwszego kontaktu dla ludzi z cukrzycq. W miescie
takim jak Lublin jest tatwej, natomiast bytem ostatnio w Bitgoraju gdzie jest jeden
diabetolog ktory zmienit swoje stanowisko pracy i prawdopodobnie teraz nie bedzie
zadnego. Na wsi daleko od miast wojewddzkich jest tragicznie wrecz. Lekarze
pierwszego kontaktu na pewno nie powinni leczy¢ catosciowo ludzi chorych na
cukrzyce, tylko wspomagac ten proces, wypisywac recepty zeby ten pacjent nie
musiat czekac w kolejce do diabetologa.

[...] nie moze byc ze ja ide z cztowiekiem na wdzku, 26 lat, a pani pierwszego
kontaktu, ktéra notabene zna go od matego, niestety. | cmoka mi do niego jak do
noworodka, do niemowlaka, albo daje mu naklejke dzielny pacjent. No daj mu
zgrzewke piwa, nie daj mu tej naklejki!

robigc USG synowi, ktéry ma zaawansowana skolioze, ma atetoze, dla niego
zamkniecie w pomieszczeniu ciemnym gdzie jest monitor i facet w biatym fartuchu,
byto zagrozenie poczucia bezpieczeristwa. Zanim otrzymalisSmy wyniki ustyszelismy
stwierdzenie ,pacjent trudny, céz ja moge powiedzie¢”. No przepraszam bardzo,
no pacjent, wez sie popraw zebys nie byt taki trudny

[...]Jlekarze popadli w marazm, stagnacje jezeli chodzi o dobdr lekdw, leczenia, na
jakiekolwiek uwagi z mojej strony ze te leki juz nie dziatajg w tym momencie, ze
prosze o dobdr nowych lekow, nowej generacji, innego dawkowania, Zze oprocz
tego ja mam inne schorzenia, na przyktad depresje [...] i nikt nie bierze pod uwage
tego, ze mogq zachodzi¢ reakcje chemiczne miedzy jednym lekiem a drugim,
ostabia sie dziatanie lekéw np. neurologicznych, czy lekdw antydepresyjnych
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I. brak ciggtosci w rehabilitacji, ktdra jest kluczowa np. w chorobie Parkinsona, nie ma
dostepu do alternatywnych metod

e chciatbym powiedzie¢ jak sie traktuje ludzi chorych na Parkinsona. Na zachodzie
Europy sq trzy metody leczenia parkinsonizmu. Z tych trzech metod w Polsce
stosowana jest tylko jedna, i to jest ciekawe, ze kraje biedne, takie jak Butgaria czy
Rumunia respektujq wszystkie 3 metody. Nas nie stac na to. Odnosnie rehabilitacji.
Klasyczne podejscie do rehabilitacji jest takie, ze dostaje sie skierowanie na
rehabilitacje raz na jakis czas, ale to sie nie sprawdza w parkinsonizmie. Normalny
cztowiek jakis ruch robi nieSwiadomie, automatycznie, przy chorobie Parkinsona te
mechanizmy przestajq dziatac [...] w zwigzku z tym, rehabilitacja powinna byc
stata, zeby spowolnic skutki tej choroby. Okazato sie ze na zachodzie robiono
programy, dobre wyniki rehabilitacji uzyskato sie wtedy, gdy cwiczenia opierato sie
o chiriskq metode Tai Chi. Wiec chcielismy tego spréobowad, ale oczywiscie nikt nie
bedzie tego teraz refundowat. No i zrobilismy tak, Zze byta zrzutka, zbieralismy
pienigdze, kazdy ptacit za siebie. Szkoda, bo okazato sie Ze te rezultaty byty dobre,
bo w tych ¢wiczeniach duzg role odgrywa rozpoczecie ruchu. To jest tak ze
najtrudniej jest zaczqc ruch, a potem to juz idzie, tylko trzeba rozpoczg¢ ruch.

m. mato specjalistéw, ktdrzy potrafig u dziecka zdiagnozowa¢ chorobe nowotworowg,

e  bardzo mato jest specjalistow, ktdrzy potrafig zdiagnozowac odpowiednio szybko u
dziecka chorobe nowotworowg, czy jakgkolwiek chorobe. Miatem takie szczescie ze
trafitem do lekarza ktory zobaczyt. [..] Rozmawiatem z wieloma rodzicami, wielu
rodzicow dowiedziato sie za pdzno ze dziecko jest chore i to tez dzieki temu ze
zobaczyto w telewizji, powiedziato doktorowi, Zze zwrdcit uwage na taka czy inng
chorobe. Dopiero wtedy specjalista diagnozowat.

n. Leklekarzy przed podstawowymi czynnosciami w przypadku pacjentow onkologicznych

e  Przypadek kolezanki, ktdra leczyta dziecko tutaj, ale sq ze Stalowej i tam w
Rzeszowie otworzyli nowoczesny oddziat onkologiczny, gdzie lekarze uczyli sie tutaj
i byli na praktykach w Lublinie. Prosze sobie wyobrazic, Zze zaden z lekarzy nie
podjqt sie przeptukania cewnika, gdzie rodzice musieli przejecha¢ 100 km tylko po
to Zeby przeptukac cewnik dziecku.

o. brak informacji od lekarzy o mozliwosci rehabilitacji np. psychiatrycznej

e Chce sie odniesc do tego co paristwo mowili, ze nie ma takiej kompleksowej opieki,
czego ja pracujgc w stowarzyszeniu pomagajgcym osobom z chorobami
psychicznymi doswiadczam, z racji tego ze chodzimy z informacjami po szpitalach,
po instytucjach, informujgc Zze osoba chora psychicznie po leczeniu szpitalnym ma
mozliwosé rehabilitacji, ma mozliwos¢ skorzystania np. z SDS, z WTZ, czy ma tez
prawo do jakichkolwiek badarn, skorzystania z pomocy psychoterapeutycznej, na co
sie czeka jak wiecie 3,4,5 miesiecy, wiec o czym tu mowic, ale wtasnie jest tak, ze
lekarze psychiatrzy nie informujg, nie wszyscy, bo sq tacy co informujq. Nie wiem
czy to wynika z tego Ze oni nie majq tej wiedzy, czy to wynika z tego ze w tym
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3.

4.

5.

pedzie by¢ moze troche takim przedmiotowym traktowaniu pacjenta.
p. Nieufnos$é otoczenia, rodziny co do leczenia w przypadku choréb psychiatrycznych

e  Pojawia sie druga trudnosé, ze przy takich schorzeniach rodzice doktadajg swoje 3
grosze na niekorzys¢ tego swojego dziecka czy wspotmationka. Poniewaz to jest
tak, Ze nim lekarz dobierze odpowiednie leki to troche testuje. No i oczywiscie
bierze sie z tego cata niedobra kampania typu ze lekarze nie wiedza co robig, leki sq
odstawiane samoistnie, no i to powoduje tylko postepowanie choroby czy tez
zaburzenia sie dodatkowe pojawiajq.

potrzeby, oczekiwania oraz dazenia srodowiska

e trzeba szkoli¢ kadry, trzeba szkoli¢ studentéw na tym uniwersytecie, prosze im
powiedziec, ,,to jest normalny czfowiek, mdéw do niego normalnie”, moéwic¢ do
studentow,” jezeli nie czujesz tego ze sobie poradzisz z tym uposledzonym
cztowiekiem, czy chorym na autyzm, zostaw te pedagogike idZ na cokolwiek, ale
zebys nie byta pedagogiem, bo bedziesz sie meczyt i ty i twoi podopieczni.”

e Rodzice przychodzq do mnie i moéwigq , Prosze Pani to nie jest takie trudne to na co
choruje moje dziecko, ale niech mi to wreszcie powiedzq bo ja sie bujam od jednego
specjalisty do drugiego”. Oni sq spokojni jezeli majg konkret.

e trzeba by byto przeszkoli¢ i to w edukacji, stuzbie zdrowia i w kazdym obszarze
ktory dotyka osoby niepetnosprawne. Zeby nie byli infantylni, nie litowali sie, zeby
nie udawali, Ze wiedzg, zeby powiedzieli, ze nie wiedzq. To jest nam tatwiej przyjqgc
niz ktos ma zrobi¢ mojemu synowi krzywde.

przyktady prawidtowych rozwigzan / dobrych praktyk

e Jezeli chodzi o rehabilitacje to my mamy to szczescie, Ze jestesmy organizacjq
pozytku publicznego, zbieramy 1% i dofinansowujemy rehabilitacje naszych
podopiecznych. Ale gdyby nie ten 1% to byto by kiepsko.

postulaty, propozycje i rekomendacje

e zmiana na poziomie edukacji nowych lekarzy (studentéw) np. podejscie
psychologiczne do pacjenta, choroby; podejscie catosciowe do pacjenta,

e wiekszy dostep do specjalizacji,
e zmiana systemu orzecznictwa o niepetnosprawnosci,
e dostosowanie rehabilitacji do potrzeb pacjenta,

e zwiekszenie finansowania stuzby zdrowia,
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e dostep do nowoczesnych lekdw i nowoczesnego leczenia,
e stworzenie systemu z dostepem lekarza do innych chordb pacjenta,

e zwiekszenie swiadomosci i dostepu do informacji o przystugujacych prawach i
mozliwosciach rehabilitacji.
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