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1) Результати дослідження „Індивідуальна програма реабілітації інвалідів”
На виконання положення Указу Президента 1228/2007 від 18.12.2007: “сприяти громадським організаціям інвалідів у здійсненні моніторингу реалізації державної політики у сфері забезпечення прав осіб з обмеженими фізичними можливостями та рівня їх соціальної захищеності” виконавчою дирекцією ВГО «Коаліція захисту прав інвалідів та осіб із інтелектуальною недостатністю» у жовтні 2009 було проведено опитування щодо визначення сучасного стану та перспектив реабілітації інвалідів в Україні, а зокрема індивідуальної програми реабілітації інвалідів (далі - ІПР). Опитування здійснювалось в межах проекту “Розробка національної платформи стосовно адаптації низки нормативних актів до положень Статті 26 Конвенції ООН про права інвалідів” за підтримки Фонду Прав Інвалідів та Фонду «Тайдс», США.
Опитування проводилося шляхом анкетування. Його учасниками стали: 58 НДО, членами яких є 14255 осіб з ІН, 1293 родин та 75 організацій-колективних членів. Серед учасників 51 керівників організацій та 7 фахівців. За статевою ознакою серед респондентів чоловіки складають 10,5% (6), жінки – 90,5% (52). Середній вік респондентів 46 років. Освіта респондентів: вища – 52, середня спеціальна – 6.
Передумовою проведення дослідження є реальна, нечітка ситуація в державі навколо індивідуальної програми реабілітації інвалідів, яка розробляється і надається особам з інвалідністю МСЕКами. Охарактеризувати дану ситуацію можна словами матері дитини-інваліда, керівника НДО, яка брала участь в опитуванні: «Понятия не имею, что и как реализовать из того, что написано в ИПР моей дочери. Специалисты в поликлинике, соц.обеспечении имеют же такое представление как и я. И не только о том, ГДЕ можно получить помощь, записанную в ИПР, но и КТО БУДЕТ ПЛАТИТЬ» 
На запитання „Чи чітко Ви уявляєте процедуру, за якою інвалід чи його законний представник зможе отримати та виконати індивідуальну програму реабілітації (ІПР)?” лише 14 (24%) респондентів відповіли стверджувально, решта сказали „ні", „важко відповісти”, або й зовсім не відповіли на це запитання. Серед коментарів були такі:
· Багато людей з нашої організації роками добиваються інвалідності.
· Члени нашої організації були ознайомлені з Постановою №80 від 31 січня 2007 р., тому 73 %  інвалідів нашої організації, як дітей так і молоді, при нашому сприянні, отримали ІПР та одержують послуги по ній. 

· Нам здається, що закон з виписаною процедурою отримання інвалідом чи його представником індивідуальної програми реабілітації є великою помилкою – це взагалі неможливо.

· МСЕК не має уявлення ні про можливості реабілітаційних організацій, ні про реабілітацію взагалі (принаймні з нашого досвіду). Дана програма можлива для виконання тільки в частині «медична реабілітація», частково «фізична», «педагогічна» та «психологічна». Усі інші види не розписуються і не розглядаються у зв’язку з їх відсутністю. 

За оцінкою респондентів про ІПР добре поінформовані батьки (23 організації,40%) та працівники організації (24 організації 41,52%), а от представники органів влади та комунальних реабілітаційних установ мало знають про можливість отримати ІПР (6 позитивних відповідей (10,38%)).
Дослідження показало, що законні представники інвалідів (організацій респондентів) дізнаються про інновації нормативно-правової бази та права, зокрема про ІПР:
· Під час спеціальних навчальних заходів для батьків (для спеціалістів) в організації, де вони є членами (42);
· Зі ЗМІ (24);
· Випадково, з різних джерел (24); 

· Від фахівців установ соціального захисту (19);
· Від фахівців установ охорони здоров’я (18);
· Через Інтернет (16);
· Із періодичних видань для інвалідів (15);
· Від знайомих (13);
· Від фахівців установ освіти (8);
· Від інших батьків (3).
Лише 2 (3,46%) респондентів зазначили, що 100% інвалідів, членів їхньої організації, мають ІПР і 9 (16%) - що 50% членів їхньої організації мають ІПР. Респонденти зазначають, що більшість інвалідів не бачить різниці між ІПР та тим лікуванням, що було і раніше; кількість послуг, передбачених індивідуальною програмою, не змінилась.

Що спонукало інвалідів /законних представників інвалідів звернутися по ІПР до МСЕК? Відповіді свідчать, що лише для 8,65% респондентів (5 організацій) МСЕК надав ІПР з власної ініціативи. Переважно керівництво організації/закладу, де інвалід отримує реабілітацію, стимулює своїх членів до таких дій (21 відповідь). Або ж батьки зверталися по ІПР до МСЕК, бо без цього не можна було отримати засоби реабілітації (17), або послугу (16). Також самі організації інвалідів звертаються до МСЕК з проханням забезпечити ІПР для усіх її членів (15). Самі батьки ініціюють розробку ІПР з надією отримати більше послуг (8). Декілька респондентів зазначили: „Відсутність альтернативних закладів подібного типу в місті (як муніципальної так і іншої форми власності) ініціює батьків шукати і знаходити шляхи вирішення своїх проблем самостійно”, або „Звертатися до МСЕКу, проходити процедуру засвідчення, що потребує немалих затрат фізичних і моральних сил, а у висновку отримувати програми, які не будуть виконані, не має сенсу. Така є думка усіх батьків – членів нашої організації. Тому жоден з батьків не звертався за отриманням ІПР”, „Даний вид послуги для інвалідів нашого профілю є таким, що найбільш користується попитом, дозволяє жити сім’ї повноцінно. Але місто не в змозі запропонувати його нам по причині відсутності коштів у бюджеті, відсутності приміщення, вакантних посад, безперспективності, «важкості» клієнтів і т.п.”. 

Респонденти вважають, що поміж послуг, які перелічені в ІПР, потрібно, але часто не призначають інвалідам з РВ: 

· Професійну, трудову та фізкультурно-спортивну реабілітацію (8); 

· Санаторно - курортне лікування (7); 

· Навчання основним соціальним навичкам та працетерапія після 18 років (5);

· Працевлаштування (4); 

· Інтегроване навчання в загальноосвітніх школах та дошкільних закладах; 

· Постійне перебування в міні-закладах за місцем проживання. 

В опитниках було зазначено, що «…фактично всі види послуг ІПР обходять дану категорію»; «потрібно боротися за кожний окремий випадок». Разом з тим було сказано, що «За Вашим бажанням зроблять відмітку біля кожної послуги, яка Вам потрібна. Інша справа - де її отримувати?» 

Серед проблем, які виникають у законних представників інвалідів з РВ в ході отримання ІПР, були названі такі: 
- Заповнення ІПР носить формальний характер (3). 

- Брак досвіду надання ІПР МСЕК(3).
- МСЕК не виїжджає додому до людей, які не можуть прийти на комісію (2). 

- Не дають форми на руки (2). 

- ЛКК не хочуть видавати ІПР. Саме отримання. 

- Процедура дуже розтягнута в часі, потребує від батьків багато фізичних та душевних зусиль для збирання  необхідних документів в різних кінцях міста.
- Недостатньо установ де можна отримати реабілітаційні, освітні. профорієнтаційні послуги. 
- Працівники МСЕК погано ознайомлені з існуючими реабілітаційними закладами та їх можливостями і тому направляють інвалідів не в ті організації, які б хотілося. 

- ІПР надають тільки по запиту.
Четверо респондентів зазначили, що при отриманні ІПР у них не виникає ніяких проблем.

Серед проблем, які виникають у законних представників інвалідів з РВ в ході виконання ІПР, були названі такі:

- ІПР не виконується (3).
- Відсутність можливості одержати необхідні послуги в одному місті, відсутність якісних послуг, альтернативних закладів для одержання необхідних послуг (2).
- Відсутність кваліфікованих спеціалістів, які можуть забезпечити виконання ІПР у повному обсязі і на високому рівні. Не має фахівців із соціального супроводу (2).
- Брак коштів, спеціальних засобів. 

- Брак інформації, куди можна звернутися з ІПР. 
- Картки заповнюються недбало, на рекомендованих місцях відсутні послуги, які перелічені в ІПР. Деяких послуг доводиться добиватися. 
- Роздратування. Брак коштів і часу. 
- Інвалідам часто відмовляють спираючись на те, що ІПР повинна займатись організація, яку вони відвідують, а в організації відповідають навпаки. 
-Немає, де отримувати послуги. Наприклад, „якщо в лікарні змінили назву «відділення» на назву «реабілітаційне відділення», але не змінили систему роботи, то хіба це можливо вважати реабілітацією?” 
-У ІПР не достатньо конкретно визначена установа, де буде надана послуга, час та обсяг зовсім не вказується. 

Поряд з цим двоє респондентів зазначили, що при виконанні ІПР у них не виникає ніяких проблем.
Серед тих організацій, які надають реабілітаційні послуги, 15 респондентів відмітили, що в ІПР їхніх членів їхню організацію рекомендовано серед надавачів послуг, а 16 респондентів зазначили, що їх в ІПР не вказують. Інші стверджують, що їх вказують вибірково („Так, але не для всіх”. „МСЕК про це забуває”. „Наш Центр рекомендують батькам, чиїх дітей не приймають у міські реабілітаційні заклади”. „Столкнулись с тем, что в поликлинике родителям, которые не знали о нашей организации сказали: „Мы вам напишем центр раннего вмешательства», при этом не предоставив никакой информации о нас. Родители потом самостоятельно искали нашу организацию”). 

Респонденти вважають, що існуючу систему реабілітації можна удосконалити. Вони зазначають, що для цього:
· Дуже важливо, щоб НДО добивалися права на реабілітацію, тобто отримання ліцензії на надання реабілітаційних послуг (16).
· Потрібне реальне фінансування на оплату фахівців, обладнання, матеріали, приміщення (6), впровадження прогресивних технологій (5).
· Необхідно зобов’язати владу інформувати людей, які отримують інвалідність, про права та про структури, які можуть їм допомогти (3).
· Потрібно надавати більше прав представникам осіб з РВ щодо розробки та виконання ІПР відповідними структурами (2).
· Необхідні розробка форм обслуговування, альтернативних інтернатному; 

· Комбінування державних та благочинних коштів; 

· Підвищення відповідальності за некомпетентність; 

· Виконання на місцях карт. Намагатися здобути дозвіл на надання послуг, що входять в ІПР, організаціями ВГО;
· Суворе дотримання і контроль виконання постанов і програм, які прийняті урядом на усіх регіональних рівнях; 

· Неформальний підхід, теми - що ці люди просто інші і мають право на повноцінне існування поряд із іншими людьми; 
· Фінансування ІПР у відповідності до потреб інваліда у тих організаціях, які можуть надавати потрібну допомогу, незалежно від форми власності.
Отже, з результатів дослідження можна зробити висновок:

Впровадження ІПР як офіційного документа в державі розпочато, однак ІПР істотно не впливає на ефективність реабілітації, адже немає гарантованого фінансування реабілітаційних послуг 

2) Альтернативна ІПР - нова послуга Благодійного товариства „Джерела” (Київ)
Благодійне товариство допомоги інвалідам та особам з інтелектуальною недостатністю „Джерела” запрошує батьків / законних представників, які планують звертатися до МСЕКів по індивідуальну програму реабілітації своєї дитини-інваліда, отримати безкоштовну консультацію та висновки і рекомендації Реабілітаційної комісії БТ«Джерела» про альтернативну індивідуальну програму реабілітації для інвалідів з розумовою відсталістю.

Консультації проводяться щосуботи з 10.00 – 14.30 в приміщенні БТ «Джерела» за адресою: м.Київ, вул. Богатирська, 16-А, д/у № 607. Звертатися до Клімової Неллі Миколаївни.

Попередній запис за тел. (044) 411-82-13, 411-03-32, 412-66-26, 067-401-38-99. Додаткова інформація на сайті: http://djerela-pravo.kiev.ua/.
2) Оголошення

1) ВГО „Коаліція” продовжує видавничу діяльність. Незабаром світ побачать ще дві книги. Перша – наробки Білоцерківського реабілітаційного центру „Шанс” та товариства „Аюрведа”, і друга - книга БТ „Джерела” (Київ). Просимо організації і окремих авторів надавати рукописи методичних розробок на розгляд науково-методичної ради Коаліції з метою їхньої подальшої публікації за рахунок коштів ВГО „Коаліція”. Пропозиції надсилайте на нашу адресу з поміткою „На розгляд науково-методичної ради”.

2) Продовжується поповнення міжнародної електронної бази інформаційних ресурсів з питань інвалідності. До бази даних ми поміщаємо інформацію про книги, статті, журнали, відео та аудіо матеріали, які створені в Україні. Просимо усіх, хто бажає розмістити дані про свої публікації та електронні ресурси до цієї бази, надсилати їх за адресою vgo.coalition@gmail.com або n_mayorova@ukr.net. Дані надсилати мовою оригіналу (українською або російською).
Адресу сайту: http://www.infodisability.org/
3) Нагадуємо, що «Коаліція» може посприяти розповсюдженню публікацій, інформаційних матеріалів Ваших та інших організацій з питань допомоги людям з особливими потребами.
4) Читайте на сайті наших чеських партнерів (http://www.kvalitavpraxi.cz/en/ukraine.html) приклади кращих практик деінституціалізації людей з розумовою відсталістю в Україні, Чехії та Словакії. Приклади з України тепер уже поміщено українською та російською мовами.

Наша адреса: 04209, Україна, Київ, вул. Богатирська, 16-А, дитяча установа № 607
Офіс: 01033, Україна, Київ, вул. Шота Руставелі, 39-41, кімната 801.

Тел.: 8-067-659-29-36, (044)496-52-92 (т/ф), (044)412-66-26, (044) 411-03-32(т/ф) 

E-mail: vgo.coalition@gmail.com
Випуск підготували: Н.Майорова, О.Салівоненко 
Цей інформаційний бюлетень здійснено за фінансової підтримки бюджетної програми, програм Aktion Mensch та Фонду захисту інвалідів (США). Повну відповідальність за зміст цієї публікації несе ВГО «Коаліція», ні за яких обставин зміст видання не може інтерпретуватися як позиція Aktion Mensch чи Фонду захисту інвалідів. Думки, висловлені в бюлетені, є лише точкою зору його авторів.
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