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Predstavenie a navrhy Platformy rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim
pre Koordinacny krizovy stab neziskového sektora

MVO: Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim

1. Predstavenie Organizacie

Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim (dalej ako ,,Platforma rodin) je obCianske
zdruZenie s celoslovenskou posobnostou. Vznikla v roku 2014 ako obcianska iniciativa a
formdlne existuje od septembra roku 2016. Nasim poslanim je podporovat rodiny deti
s akymkolvek zdravotnym znevyhodnenim, timocit ich potreby a presadzovat ich prava.

2. Aktivity organizacie

Platforma rodin kontinualne podporuje rodiny deti so zdravotnym znevyhodnenim (dalej ako
,ZZ"“), zberom podnetov monitoruje napfﬁanie prav deti so ZZ aich rodin a
nasledne presadzuje také rieSenia vo svojej advokacnej ¢innosti, ktoré dokonca moézu statu
usetrit vynalozené zdroje. Platforma rodin za posledné 3 roky, do aprila 2020, zrealizovala
457 aktivit zameranych na naplfianie vizie, aby vsetky rodiny deti so zdravotnym
znevyhodnenim boli reSpektované a Zili plnohodnotny Zivot v spolo¢nosti.

e Monitorujeme dodrZiavanie prdv osob so ZZ na zaklade podnetov od rodin deti so ZZ,
o priamo suvisi s konzultatnou a monitorovacou funkciou reprezentativnych
organizacii v zmysle €l. 4 ods. 3 a ¢l. 33 ods. 3 Dohovoru o pravach oséb so zdravotnym
postihnutim?!,

e Poskytujeme sluzby poradne na naSom webovom portali

e Vzdeldvame rodiCov deti so ZZ v oblasti ich prav a aktivizujeme ich k tomu, aby si
dokazali sami svoje prava presadit

e Presadzujeme ndpravu pri nedodrziavani ich prav a ich vymoZzitelnost napr.:

» na zaklade zhrnutych potrieb v oblasti v€asnej intervencie od rodin deti so ZZ
presadzujeme nadrezortny systém komplexnej podpory rodinam deti so
zdravotnym znevyhodnenim v ranom veku (0-7 rokov)

> presadzujeme efektivnejsie formy vychovy a vzdeldvania deti a Ziakov so SVVP
s ciefom odstranit vyznamné formy diskriminacie deti a Ziakov so SVVP v SR.

» kontinualne poukazujeme na nedostatky v pravnych predpisoch, ktoré upravuju
socialne sluzby a penainé prispevky na kompenzaciu tazkého zdravotného
postihnutia, na problémy v ich aplikacii a na potrebu ich komplexnej reformy.

» mame za sebou Uspesné advokacné aktivity vzmenach legislativy, Upravach
strategickych dokumentov av navrhoch opatreni pre plnenie vychodiskovych
dokumentov:

T Oznamenie Ministerstva zahrani¢nych veci SR ¢. 317/2010 Z. z. o uzavreti Dohovoru o pravach osob
so zdravotnym postihnutim https://www.slov-lex.sk/pravne-predpisy/SK/77/2010/317/20100710
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o Dohovor OSN o pravach oséb so zdravotnym znevyhodnenim

o Dohovor OSN o pravach dietata s dorazom prav deti so zdravotnym
znevyhodnenim

o Narodny program rozvoja zivotnych podmienok oséb so zdravotnym
postihnutim

o Stratégia pre mladez 2021-2028
Stratégia inkluzivneho vzdeldvania
Programové vyhlasenie Vlady SR

Obr.1: Aktivity Platformy rodin v rokoch 2017-2020, stav k 30.4.2020
Aktvity Platformy rodin 2017- april 2020
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e Aktudlne reagujeme na Covid -19 a:

o podporujeme rodiny deti so zdravotnym znevyhodnenim spustenim
samostatnej info sekcie #zvladnemetodoma, na ktorej ndjdu vsetky aktudlne
zmeny v poskytovanej podpore zo strany Statu pre rodiny deti so zdravotnym
znevyhodnenim. Tato on-line podpora pre rodiny deti so ZZ je aj stucastou
prehladu elektronickych vzdeldvacich materidlov dostupnych online, ktoré na
svojej stranke ucimenadialku odporuéa Statny pedagogicky Ustav.

o intenzivne komunikujeme potreby cielovej skupiny najma s MPSVaR. Napr. V
odporucanom postupe pre poskytovatelov socidlnych sluzieb z 25.3.2020
v ktorom sa popisovala mozina podpora klientov ambulantnych socidlnych
sluZieb v teréne, na zabezpecenie nevyhnutnych ndkupov potravin a liekov.
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Navrhli sme rozsirit tento bod o poskytovanie nevyhnutnej starostlivosti o deti
so ZZ v rodindach, kde to situdcia vyZzaduje a kde o to prejavia zaujem. Nasim
cielom je v3ak i aplikacne sfunkénit institut odlahcovacej sluzby upraveny v
§ 54 zakona ¢. 448/2008 Z. z. socialnych sluzbach s cieflom jej poskytovania aj
po skonceni krizovych opatreni a nadstavit tak trvalo udrZatelnd podporu
rodindm deti so ZZ priamo tam kde ziju.

o S Ministerstvom Skolstva SR komunikujeme aktudlne potreby rodin pri
vzdelavani deti so ZZ v obdobi vzdeldvania na dialku.

o S Ministerstvom zdravotnictva SR vo veci rieSenia postupov lieCby ochorenia
Covid-19 u deti a dospelych so zdravotnym znevyhodnenim, reflektujeme
potrebu ich sprevadzania a pri hospitalizacii opatrujucej osoby potrebu riesenia
nahrady na opatrovanie.

o sprevadzame rodiny deti so ZZ, ktoré robia maximum pre to, aby zabezpecili
starostlivost o svoje dieta tak, aby nebolo v regrese, pripadne aby bol regres ¢o
najnizsi. A na tyzdennej baze dopliiame na horeuvedom portaly do dennych
RUTIN tipy na také aktivity, kde je moZné rozvijat dieta v rdmci beZnych ¢innosti
rodiny. lde o aktivity, ktoré rozvijaju socidlne, sebaobsluiné zrucnosti
a podporuju prirodzené vzdelavanie deti so ZZ.

o aj pocas krizovych opatreni poskytujeme PeerToPeer poradenstvo
prostrednictvom Linky podpory a Laickych poradcov, kde zaznamendvame
dopady ich extrémnej izolacie a nemoznosti zdielania starostlivosti o dieta so
7.

3. Navrhy rieSeni

Nedostatok zdrojov umoZznujucich budovanie kapacit organizacii obc¢ianskej spolo¢nosti nutil
organizacie i pred aktualnou krizou k tomu, aby sa sustredili len na svoje prezivanie. Neistota
v podobe zabezpecenia bezpecného financovania a zaruky dlhodobej udrzatelnosti odklana
organizacie od potrebného kontinudlneho komplexného napifiania ich cielov.

Radi by sme dali do pozornosti aktudlnu skusenost Platformy rodin v programe ACF-Slovakia
kde cez strategické partnerstvo v programovej téme ,Rozvoj organizacii obcianskej
spolo¢nosti” je schopnd udrzat nielen transformacénu c¢innost organizacie, ale aj vlastnu
obsahovu ¢innost, ktorou je advokacia potrieb a podpora rodinam deti so ZZ.

Tento program predkladame ako priklad moznej podpory aj zo strany statu, nakolko by malo
byt v zaujme $tatu, aby mimovladne organizacie zastupujlce zranitelné skupiny obyvatelstva
mali umoZnené:

e kontinudlne zlepsovat svoje zruénosti, posiliovat svoje kompetencie a zavadzat
riadenie vo vysSom Standarde
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e uskutocriovat moderné stratégie posilfiujlce ich udrzatelnhost, vzajomnu spolupracu
a kompetentnost v oblasti, ktoru realizuju

e neodklanat sa od vlastnej napr. advokacnej ¢innosti v prospech rizikovej skupiny, ktorud
reprezentuju.

Mimovladne organizacie, tak budd mat moznost kontinudlne pracovat na obsahovej ¢innosti
v prospech zranitelnych skupin, ktoré zastupuji a byt rovnocennym partnerom
zakonodarcom, vykonnej moci a predstavitelom verejnej spravy pri presadzovani a obhajobe
ich prav.

PovaZujeme za potrebné nadviazat na Vyhldsenie z celostatnej konferencie obcianskych
organizdcii_Orbis civitates?, v ktorom zastupcovia viac ako 150 neziskovych organizécii,
zucastneni na konferencii Orbis civitates — Stupavska konferencia organizacii obcianskeho
sektora (17.-18.oktéber 2019) sformulovali svoje poZiadavky voci predstavitelom verejnej
moci v oblasti partnerstva, legislativy, dobrovolnictva a financovania aktivit obcianskeho
sektora.

KedZe ide o spolocné vyhlasenie viac ako 150 obcianskych organizacii, mame za to, Ze dava
Komore rady vlady SR pre MNO silny mandat na rokovanie o tychto poZiadavkach aich
presadzovanie.

Za Platformu rodin ddvame do pozornosti najma ¢ast Financovanie a tieto poZiadavky:

e Zmenit rozpoctové pravidla verejnej spravy tak, aby umoinovali viacroéné
financovanie mimovladnych neziskovych organizacii.

e Na zaklade principov EHP fondov, ako napr. Fondu aktivheho obcianstva ACF
Slovakia (v ktorom verejné prostriedky prerozdeluje reSpektovana nezavisla MNO
alebo konzorcium MNO), vytvorit novy mechanizmus nadrezortnej finanénej
podpory pre mimovladne neziskové organizacie z verejnych zdrojov.

e Prispdsobit pravidld pre poskytovanie financii z eurépskych Strukturdlnych a
investicnych fondov tak, aby sa zvysili moZnosti financovania aktivit obCianskej
spolocnosti.

e Vyhodnotit efektivnost doterajSich dotaénych schém a mechanizmov.

V Bratislave 2.5.2020 Magr. Jana Lowinski, Statutarka
Platformy rodin
deti so zdravotnym znevyhodnenim

2 Vyhlésenie z celostatnej konferencie obc¢ianskych organizacii Orbis Civitates
http:/ /orbiscivitates.sk/wp-content/uploads/2019/10/ Vyhlasenie-organizacii-obcianskeho-

sektora.pdf
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