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Vyrocna sprdava o ¢innosti obCianskeho zdruzenia
Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim
zarok 2017

V sulade s predmetom hlavnej ¢innosti obéianskeho zdruzenia, ktory sa nam podarilo premietnut i do
konkrétneho projektu a poskytnutej dotacie zameranej na presadzovanie, podporu a ochranu ludskych
prav a slobdd a na predchadzanie vSetkym formam diskriminacie, rasizmu, xenofdbie, antisemitizmu a
ostatnym prejavom intolerancie sme vroku 2017 realizovali najma tieto cinnosti definovanych
v nasledujucich cieloch:

Ciel' 1: Podpora aktivnej obcianskej angazovanosti a komunikovanie, presadzovanie
potrieb cielovej skupiny. Jeho naplnenie predstavujeme vyhodnotenim naplnenia
Ciastkovo stanovenych cielov.

1.1. Zber, evidencia pripadov uplatiiovania zasad rovnakého zaobchdadzania, ich dodrZiavania a
potrieb rodin

Nasej Platforme rodin sa podarilo zaviest pre Ucely podavania podnetov kompetentnym efektivny
nastroj na to, aby podnety redlne odrazali potreby rodin deti so ZZ z r6znych regidénov, réznej socialno-
ekonomickej situacie aroéznych vekovych kategorii deti so ZZ anie iba potreby, o ktorych maiju
vedomost ¢lenovia Platformy rodin. Povazujeme preto rozsah podanych podnetov za objektivne zisteny
a nase rokovania o rieSeni podnetov su preto relevantné. Celkovo registrovany pocet rodicovskych
podnetov k 31.12.2018 po zavedeni nastroja na ich zber je: 676 rodicovskych podnetov/registrovanych
pripadov

a. Vyhodnotenie rodi¢ovskych podnetov podla kategérii:

Dostupnost vzdelavania 374
Finanéna situdacia rodin 10
Inkluzivne vzdelavanie 11
Kompenzacie UPSVaR 26
Kompenzacie ZP 3
Odborné poradenstvo 18
Socialna sluzba_vcasna intervencia 112
Socialne vylucenie 12
Specidlne vzdelavanie 20
Zdravotna starostlivost _dalsia 72
Zdravotna

starostlivost_rehabilitacie 18

b. Zhrnutie rodi¢ovskych podnetov podla najcastejSie podanych:
V oblasti dostupnosti vzdelavania prevladaju podnety k absencii asistentov ucitela a osobnych
asistentov, pripadne pomocného vychovavatela a zdravotnickeho personalu (nedostatku
financii, pripadne suplovania tejto funkcie rodi¢om). Rodicia vyjadrili potrebu kazdodenného
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vzdeldvania deti (viaceré su vreZime 2-7 alebo 8-16 hodin tyZdenne) a potrebu integracie
v beZnej skole — Ciastocnu alebo v Specialnej triede — vo viacerych pripadoch z dévodu znizenia
kazdodenného dochadzania (v extréme sa vyskytol aj pripad 100km dochadzania). Pritomné su
aj priklady dobrej praxe ako pri integracii vbeZnej triede, tak aj v Specidlnych Skolach.
Samostatnou kategdriou je aj vzdeldvanie deti s TZP vo veku 0-3 roky a predprimarne
vzdelavanie 3-6 v beinych a/alebo $pecialnych MS.

V oblasti véasnej intervencie rodicia pocituju, ze im pracovnici neposkytli dostatok informacii,
mali vyhrady k pristupu (rieSenie veci mimo kompetencie, nevytvorenie kontaktu, rieSenie
inych zaleZitosti za pritomnosti rodic¢a, nezabezpecenie anonymity hodnotenia CVI).

V socialnej oblasti hovoria podnety o absentujicom systéme vcéasného podchytenia rodin,
o absencii jednotného modelu VI, o potrebe jej terénnej formy. O nedostatku financii
a informdcii v tychto rodindch achybajicom komplexnom prehlade o odbornikoch v oblasti
vyvinu. Rodidia upozorfiuju na nespravodlivost, ked kompenzacie TZP st viazané na vysku
prijmu a hodnotu majetku i na rieSenie fyzickych bariér za pomoci eurokltcov.

V podnetoch zo zdravotnictva zaznieva potreba v€asného stanovenia diagndzy. Podla rodicov
dochdadza k nevhodnému ozndmeniu diagndzy apodobnym nedostatkom zo strany
zdravotnikov. Neexistuje evidencia deti so zdravotnym znevyhodnenim vo veku 0-7 rokov.
V praxi je malo odbornikov, ¢akacie doby su dlhé a frekvencia terapii nizka. Absentuje celostny
pristup. Vyskytuju sa podnety navrhujlce zvazit individualny postup oc¢kovania pri detoch s TZP.
Zaznamenali sme praktické podnety k zdravotnym poméckam na predpis, ¢i nedostupnost
I6Zka pre sprevadzajucu osobu, alebo neumoZnenie vstupu rodi¢a na oddelenie pri dlhodobej
hospitalizacii a nepriaznivej progndze.

V pracovnych skupinach boli odbornikmi a zastupcami Platformy rodin spracované potreby
rodin (matiek, otcov aj sirodencov) a doslo k posudeniu, ktoré z nich spadaju do kompetencie
a moznosti sluzby vcasnej intervencie a kedy by mala byt poskytovana sucinnost a priama
terapeutickd ¢innost zo strany napr. Poradenskych centier (CSPP a CPPPaP) alebo medicinskych
pracovisk (najcastejSie fyzioterapeuticka praca).

Pri kompenzaciach sa ukazal aktualne rieseny problém penale v suvislosti s koncesionarskymi
poplatkami, nemoZnostou ziskat potrebné potvrdenie pre zdravotnu a socidlnu poistovriu
v pripade existujuceho naroku na opatrovatelské, ale prekrocenia prijmovej hranice na jej
priznanie. Ako trvalo ,Zitd nespravodlivost” je v oblasti kompenzacii procesny sposob
posudzovania odkdzanosti, prizndvania, resp. zamietania kompenzdcii a s tym sulvisiaca este
stale Casta neschopnost procesne pokracovat v Ziadani ich redlnej potreby, napr. cez proces
odvolania sa a dalSieho postlpenia svojej opravnenej Ziadosti.

1.2. Tvorba komunity prikladom autenticity zakladajtcich ¢lenov Platformy rodin. Aktivity
k tvorbe dalsej komunity boli realizované pocas roka cez viacero aktivit ako:

a. Maedialna realizacia cez viacero reportaznych prispevkov k aktudlnym témam, najcastejSie
podavané vyjadrenie suviseli v minulom roku k problematike ,Asistent ucitela” , ktoré
odzneli najcastejSie v hlavhom spravodajstve RTVS, televizie Markiza aJOJ ako aj
v rozhlasovych relaciach, najc¢astejSie v RadioZzurnal RTVS a Radio Lumen.

b. Printové média uverejnili ¢lanky na tému s pytanim si vyjadrenia a/ alebo nazoru
k problematike. Najcastejsie Dennik N, Mainstreamové printy ako napr. casopis
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Zdravie04/2017. Profilovy ¢lanok o zakladajucich ¢lenkach Platformy rodin deti so ZZ vysiel
v Casopise Evita 02/2017.

c. Daldia aktivita, ktord vyberdme z celkového poctu 132 realizovanych aktivit pri podavani
podnetov a suavisi istvorbou komunity je zorganizovana verejna diskusia na najvacsom
hudobnom festivale Pohoda.

d. V mesiaci oktédber sme zrealizovali 1. RozSirujluce stretnutie rodiCov deti so ZZ. Zapisnica
a program stretnutia spolo¢ne s foto podkladmi tvoria prilohu tejto vyrocnej spravy.

e. Vzdvere roka to bola distriblcia série troch informacnych broZur s ciefom autentického
laického poradenstva - Rodi¢ia Rodi¢om a boli tvorené na témy:

e Rodicia rodicom o potrebe stimulacie vyvinu dietata so ZZ
e Rodicia Rodi¢om o vzdeldvani dietata so ZZ
e Rodi¢ia Rodi¢om tichy hlas rodin nechdvame zazniet verejne, autenticky
a s odbornikmi.
Tieto materidlny sme distribuovali prostrednictvom Asocidcie poskytovatelov
a podporovatelov vcasnej intervencie, to zn. na ciefovld skupinu rodin, v ktorych vyrasta
dieta so ZZ vo veku od 0 do 7 rokov.

1.3. Plosné oslovenie cielovej skupiny poskytovanim informacii a spatnej vazby

a. Vtomto cCiastkovom cieli sme pre nedostatok vlastnych persondlnych zdrojov realizovali
jeden vlastny cieleny prieskum//spatnd vazbu zamerany na oblast vzdelavania deti so 7z,
z ktorého sme ziskali 359 odpovedi aj podnetov.

b. Partnersky sme spolupracovali na tvoreni a/alebo zdielani prieskumov partnerov cez
oslovovanie naSej komunity rodiCov a podporovatelov, napr. Prieskum poskytovanej
zdravotnej  starostlivosti umentdlne postihnutych  klientov, Jana Zitfanska.
Pripomienkovanie a distriblcia dotaznika k problematike vcasnej intervencie, Prieskum
TTUNI, katedra socialnej prace. U&ast v pracovne] skupine pri tvorbe dotazniku, ktory je
sucastou projektu Poskytovanie socialnej pomoci fudom s mentalnym postihnutim a ich
rodindam, pilotny projekt BSK v partnerstve so ZPMPSR.

1.4. Iniciovanie a participacia na rokovaniach, stretnutiach pracovnych skupin relevantnych
institucii s ciefom autentického timocenia

Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim nechdava zazniet tichy hlas rodin. Podla nasej
viacro¢nej skusenosti sa rodi¢ia nedokazu dostatotne dozadovat svojich prav aindividualne
vyZiadanie si urcitych prav zvycajne nevedie k systémovym zmenam, ktoré povaZujeme pre zlepsenie
kvality Zivota deti so zdravotnym znevyhodnenim a ich rodiny za nevyhnutné.

V projekte Ni¢ o nas bez nas sme sa rozhodli na zdklade vyzbieranych 680 redlnych podnetov timodit
za rodicov potreby zmien relevantnym organizaciam.

Podnety sme kategorizovali do podskupin podla toho, ktoré si kompetentné organizacie, ktorym ich
potrebujeme posunut. Vytvorili sem tak pracovné skupiny, ktoré sa v zaoberali skolstvom, socidlnymi
vecami aterapiami. Jednotlivi ¢lenovia nasich pracovnych skupin sa nasledne podielali na navrhu
a realizacii takych foriem spoluprace s kompetentnymi, kde vznikal priestor na komunikovanie potrieb
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rodin. V priebehu roka okrem vlastnych iniciativ Platforma rodin dostavala i mnoho pozvani do
diskusii, pracovnych skupin, konferencii a pod., ktoré sme vyuZivali na pomenovanie potrieb rodin
ziskanych z podnetov a hfadanim rieseni.

Vitali sme prileZitosti tlmocit celé spektrum potrieb rodin, nakolko problematika je prepojend
medzirezortne naprie¢ MSVVaS SR, MPSVaR SR a MZ SR a pohlad na celé spektrum problémov rodin
dokazuje nevyhnutnost medzirezortnej spoluprace.

Na samotnom podavani podnetom kompetentnym stravil 6 ¢lenny zakladny tim Platformy rodin 3876
dobrovolnickych hodin.

Jednotlivé aktivity s uvedené v samostatnej tabulke.

1.5. Iniciovanie, vyhl'adavanie prienikovych aktivit spoluprace s NGO a DPO

a. Platforma rodin deti so ZZ spoluzakladala Asociaciu poskytovatelov a podporovatelov
vCasnej intervencie a 25. januara 2017. Na 1. Valnom zhromaZdeni bola Statutarka nasho
obcianskeho zdruZenia zvolena za ¢lenku vykonného vyboru a dalSia ¢lenka Platformy rodin
za tajomnickou Asociacie. V sucasnosti je Asocidcia plne funkénd a k dneSnému driiu ma 22
¢lenov z celkového poctu 24 kdnesnému diu registrovanych poskytovatelov socidlnej
sluzby vcasnej intervencie ako i19 podporovatelov zradov mimovladnych organizacii,
odbornych stavovskych organizacii a osobnosti.

b. Platforma rodin deti so ZZ spoluzakladala Koaliciu za spoloc¢né vzdelavanie a v oktébri az
decembri 2017 participovala na prvych verejnych aktivitdch Koalicie. Otvoreny list
Ministerke $kolstva a petiént iniciativu ako aktivity stvisiace so zru$enim Statnych
vzdeldvacich programov pre deti aZiakov so zdravotnym postihnutim podporilo
k 21.12.2017 1360 signatdrov.

c. Platforma rodin deti so ZZ vauguste podpisala Memorandum o spolupraci s neziskovou
organizdciou MESA10 s cielom Zabezpecenia rovného pristupu vsetkych deti ku kvalitnému
vzdeldvaniu

d. Platforma rodin deti so ZZ prijala v decembri 2017 pozvanie Asocidcie organizacii zdravotne
postihnutych obcanov stat sa aktivnym ¢lenom prostrednictvom jej prezidentky, Pani
MUDr. Orgonasovej CSc.

e. Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim zvaZuje pozvania dalSich streSnych
mimovladnych organizacii: NROZP SR a Socioférum, ktoré ndam boli komunikované
v priebehu roka 2017.

Informacia o pocte realizovanych aktivit v roku 2017:

Pocet aktivit na podavanie podnetov 132
z toho aktivity, kde PR Uspesne dalej komunikovala podnety rodin deti so ZZ 18
z toho aktivity, kde PR aktivne dalej s partnermi riesi podnety rodin deti so ZZ 114
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AKTIVITY

M 18 z toho aktivity, kde PR Uspesne dalej komunikovala podnety rodin deti so ZZ

M 114 z toho aktivity, kde PR aktivne dalej s partnermi riesi podnety rodin deti so ZZ

Formy aktivit 132
Konferencie, workshopy, seminare, openingy 14
Rokovania 42
Pracovné skupiny 23
Pisomné podnety, otvorené listy 11
Pripomienkové konania 6
Vzdeldvania 8
Verejné diskusie 7

Medializacie 21
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FORMY AKTIVIT
Konferencie,
worshopy,
Medializacie seminare,

16% openingy
11%

Verejné diskusie

5%
Vzdeldvania
6% )
Rokovania
32%
Pripomienkové
konania
5%
Pisomné podnety,
otvorené listy
8%
Pracovné skupiny
17%

Informacia o pocte podielajucich sa na projekte

Partneri PR, ktorym sme podnety komunikovali 453
Neziskové organizacie 114
Univerzity 5
Verejnd sprava 16
CSPP 93
SPOLU ORGANIZACIE 228
NR SR poslanci 150

Kraje poslanci 75
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PARTNERI PLATFORMY PRI PODAVANiI PODNETOV

Poslanci kraje

17% Neziskové
(1]

organizacie
25%

Univerzity
1%

Verejna sprava
4%

Poslanci NR SR
33%

20%

Informdacia o odbornej odozve na projekt

Pocas podavania podnetov réznym institiciam a poslancom sme zistili, Ze dopyt po stanoviskach,
vyjadreniach a osobnej Ucasti zastupcu stresnej rodi¢ovskej organizacie je niekolkonasobne vyssi, ako
su nase personalne kapacity.

Pri podavani podnetov na stretnutiach z odbornikmi a kompetentnymi sa v praxi prejavila minimalne
ochota odbornikov a kompetentnych pocéivat adokonca i hladat spolo¢né riesenia. PR prindsala
potreby od rodi¢ov ainformacie o konkrétnych kompetencidch a okolnostiach napr. cez prislusné
oddelenia ministerstiev sa nam az v 86 % pripadov podarilo po aktivite dalej spolupracovat na hladani
rieSenia.

Pri rokovaniach s kompetentnymi zastupcami verejnej spravy a pridruzenych institdcii sme sa vsak
stretli aj s diskusiami, i je vobec narok a prdva ako napr. na vzdeldvanie, alebo na kompenzacie pre
deti so ZZ opravneny. Diskurz kompetentnych oséb teda zahffa aj potrebu diskusie otom, Ze tato
ciefova skupina je rovnocennou sucéastou spoloc¢nosti a ze Dohovor o pravach oséb so ZP, ktory SR
ratifikovala v roku 2014 je integrélnou sucastou nasej legislativy, napriek tomu, Ze vedomost o riom
u kompetentnych nie je dostatocna. Zastupcovia Platformy rodin sa v tychto diskusiach aktivne
zasadzovali za rovnopravnost a rovnocenny pristup k prdvam oséb so ZP.

Mame zato, Ze pohlad kompetentnych je odrazom postoja spolo¢enskej mienky, ktora je detom so ZZ
pozitivne naklonend, ale zlepSenie kvality ich Zivota a zaclenenie do spoloCnosti nie je eSte zaZité.
Napriek tomu sme sa stretli s mnohymi pozitivne naklonenymi kompetentnymi osobami, do ktorych
vkladdme nadeje, Ze podporia zaradenie témy zrovnoprdvnenia deti so ZZ aich rodin aj na do
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politickych Spiciek tejto krajiny. Pokladame totiz politicki volu v prospech podpory zdravotne
postihnutych za nevyhnutnd pre budicnost napifiania prav osdb so ZP na Slovensku.

Informacia o schopnosti nasej medializacie

Vzhladom ku krateniu pdvodne Ziadanych prostriedkov, ktoré tvorili nosnd cast finanéného
rozpottu naSej organizacie sme nemali moznost financovat povodne rozpoctovaného
koordinatora projektu, preto manazment medializacie nebol realizovany. Napriek tomu, sme
velmi aktivne vyuzivali priestor na socialnych sietach, vypracovali a rozposlali Newsletter na DB
cca 2600 kontaktov a v rdmci schvalenej rozpocove]j polozky tvorba webu sme vytvorili webovu
stranku www.hlasrodin.sk.

Sprievodné propagacné a dokumentacné materidly:
Propagacné materialy:
3x informacna broZura, séria prvych troch na vybrané top témy,
1xinfo letak k propagdcii socialnej sluzby v€asnej intervencie a potrebe prepojenia spoluprace
suvisiacich rezortov, ktoré vstupuju do danej problematiky (upriamenie pozornosti na stucasny
rezortizmus)
1xpropagacny folder Platforma rodin — Tichy hlas nechavame zazniet
1x rolup Platforma rodin - Tichy hlas nechdvame zazniet (nerozpoctovany, realizovany z
vlastnych zdrojov)
Dokumentaéné materidly:
K nahliadnutiu su: Deklarované stanoviska, Otvorené listy, Znenie realizovanej hromadnej
pripomienky k navrhu zdkona, znenia MPK k navrhu zdkona, Navrh spolo¢ne tvoreného zakona,
a dalSie zo 132 aktivit suvisiacich s poddvanim podnetov. Vzhladom k tomu, Ze ide o rozsiahlu
dokumentacént agendu samotnej ¢innosti obcianskeho zdruzenia, nebudu tieto dokumenty
tvorit stcast priloh.
Dal3ie prilohy:
1. Program a zapisnica z 1. Rozsirujuceho stretnutia Platformy rodin
2. Dokumentacny material:

1x Tlacovy vystup Evidencia rodi¢ovskych podnetov / vzor

1x Tlacovy vystup Evidencia — podavanie podnetov partnerom /vzor
3. Fotodokumentdcia:

RozSirujuce stretnutie Platformy rodin,

V PieStanoch, 26.1.2018 s
Mgr. Jana Lowinski
Statutarka obcianskeho zdruZenia



