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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 04.07.2016r.

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Sprzezona i wymagajaca wysokiego poziomu
wsparcia

Miejsce debaty: Lublin

Moderatorzy: Alicja Jankiewicz, Kamil Kabasinski, Agata
Kapiec

Ekspert zagraniczny: Matthieu Chatelin

Liczba uczestnikow: 42

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osoéb Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych Srodowisku osdb z niepelnosprawnoscia sprzezong i wymagajaca wysokiego
poziomu wsparcia. Debata obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar srodowiska
0sOb z niepetlnosprawnoscig sprzezong z wojewodztwa lubelskiego i podkarpackiego. W
debacie uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. czlonkowie organizacji dziatajacych na
rzecz 0soOb niepelnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te,

ktorych glos w debacie bedzie cennym dla catego srodowiska.

Statystyka:
Liczba uczestnikow: 42
Liczba uczestnikow z niepetnosprawnoscig: 16
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscig: ~ 38,10%
Liczba kobiet: 31
Procent kobiet: 73,81%
Liczba m¢zczyzn: 11
Procent me¢zczyzn: 26,19%

Organizacje i instytucje, ktorych przedstawiciele wzi¢li udzial w debacie:

1. Biuro ds. 0s6b niepetnosprawnych UMCS w Lublinie

2. Fundacja Akademia Rozwoju Ars Activa
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Katolickie Stowarzyszenie Pomocy Osobom Niepetnosprawnym SILOE
Krasénickie Stowarzyszenie Przyjaciét Oséb Niepetnosprawnych
Lubelskie Forum Organizacji Os6b Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewodzki

Nalgczowskie Stowarzyszenie Charytatywne

N o g bk~ W

Ogolnopolska Federacja Organizacji na rzecz Oséb z Moézgowym Porazeniem
Dzieciecym "Sie¢ MPD"

8. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym Koto w
Lublinie

9. Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym PSOUU, Koto
w Tomaszowie Lubelskiim

10. Radzynskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob Niepetnosprawnych Osmy Kolor Teczy
11. Specjalny Os$rodek Szkolno - Wychowawczy w Zamos$ciu

12. Stow. Inicjatyw Spotecznych "Integracja" w Lublinie

13. Stowarzyszenie Integracji Spoteczne;j

14. Stowarzyszenie Integracyjne "MAGNUM BONUM™

15. Stowarzyszenie na Rzecz Osob Szczegolnej Troski "Nadzieja"

16. Stowarzyszenie Niepelnosprawnych Studentow 1 Absolwentéw UL (SNSiA UL)

17. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym Krok za Krokiem

18. Stowarzyszenie Rodzin i Osob z Zespotem Downa ,,Ukryty Skarb”
Obszary:

— niezalezne zycie 1 wlgczenie w spoteczenstwo,
— zdrowie,

— rehabilitacja oraz mobilno$¢

Wstep

Powyzsze organizacje i instytucje zgodnie z wczesniejszym rozpoznaniem, podczas
tworzenia bazy organizacji, ktorych profil dziatalnosci zgodny jest z tematyka debaty,

podejmuja r6znorodne dziatania adresowane dla 0sob z niepelnosprawno$ciami sprz¢zonymi.
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Nalezy podkresli¢, ze w przeciwienstwie do pozostatych debat w zakresie
réznorodnych niepelnosprawnosci, w debacie dla o0s6b z niepelnosprawnosciami
sprzezonymi, mamy bardzo duze zréznicowanie ze wzgledu na dysfunkcje organizmu, m.in.
motoryczne, sensoryczne, kognitywne, dotyczace sfery emocjonalnej czy wreszcie
ograniczenia zwigzane z komunikacja werbalng. Osoby 2z niepelnosprawnosciami
sprzezonymi, ktore wzigly udziat w debacie stanowity ponad 41% wszystkich uczestnikow. Z
jednej strony, tak zréznicowana grupa doradcoOw pozwolita na zrdznicowane spojrzenia na
poruszane zagadnienia, z drugiej za$ strony, nalezalo wzbogaci¢ debat¢ o metode pracy
warsztatowej w mniejszych grupach, tak aby da¢ mozliwo$¢ wypowiedzenia si¢ 1 zapisania

swojej opinii wszystkim bez wzgledu na ich niepetnosprawnos¢.

Debata rozpoczeta si¢ o godzinie 10.00. W pierwszej, pottoragodzinnej czescei,
moderatorzy przywitali wszystkich obecnych, przedstawili cele i zatozenia debaty, a takze
zasady dyskusji i agende spotkania. Nastgpnie wszyscy doradcy przedstawili si¢, przy
pomocy formuty: imi¢ i nazwisko, reprezentowana organizacja, kilka stéw o sobie
(stanowisko, posiadane doswiadczenie). W dalszej kolejno$ci uczestnicy spotkania

wystuchali wystapienia wprowadzajacego eksperta zagranicznego, Matthieu Chatelin.

Ekspert wskazatl na podstawowy fundament, na ktérym zbudowane sg wszelkie akty
legislacyjne oraz zasady funkcjonowania spoleczenstw europejskich, tj. prawa cztowieka,
zaznaczajac, ze z jednej strony sa one niezbywalne i nalezne kazdemu czlowiekowi, z drugiej
za$ strony zaapelowal do doradcow o konieczno$¢ odnoszenia si¢ do praw czlowieka
w codziennej dziatalno$ci w zakresie wdrazania prawa osOb z niepelnosprawno$ciami,
co wymaga odej$cia od tzw. podejscia medycznego 1 implementacji zachodniego sposobu
myslenia o niepetnosprawnosci, w aspekcie spotecznym, tj. w odniesieniu do $rodowiska
w ktorym funkcjonuje osoba z niepelnosprawnos$ciami.

Przystagpit roéwniez do omawiania Konwencji ONZ o Prawach Oséb =z
niepelnosprawnos$ciami, szczegolny nacisk ktadac na art. 19 tj. niezalezne zycie 1 wlaczenie w

spoteczenstwo.l

1 Cato$¢ wypowiedzi eksperta w jezyku angielskim stanowi zatgcznik nr 1 do niniejszego sprawozdania
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Po prezentacji eksperta doradcy wybrali obszary do dyskusji, nastepnie rozpocze¢ta si¢
15 minutowa przerwa. W drugiej oraz trzeciej czg¢$ci spotkania doradcy identyfikowali
bariery i przyktady nier6wnosci szans jakich osoby z niepelnosprawno$ciami sprzezonymi
doswiadczaja w codziennym funkcjonowaniu, w ramach wybranych wczesniej obszarow z
Konwencji o Prawach Osob Niepetnosprawnych. W czwartej czesci spotkania uczestnicy
skupili si¢ nad rekomendacjami dotyczacymi konkretnych rozwigzan systemowych
likwidujacych trudno$ci i bariery zidentyfikowane i zapisane w podczas debaty. Ekspert
zagraniczny wiaczat si¢ w dyskusje grupy, komentujgc 1 podsumowujac poszczegodlne obszary
oraz efekty pracy grup. Na zakonczenie ekspert zagraniczny oraz moderatorzy podsumowali

spotkanie. Debata zakonczyta si¢ o godzinie 15.00.

Uczestnicy debaty zadecydowali, ktére z obszarow Konwencji o Prawach Osob
Niepelnosprawnych s3a dla nich szczegdlnie wazne i o ktérych chcieliby dyskutowac.
Uczestnicy mogli dokona¢ wyboru z proponowanych obszaréw: edukacja, sytuacja zawodowa
1 zrodla otrzymania, niezalezne zycie i wiaczenie w spoteczenstwo, swiadomo$¢ otoczenia
oraz zdrowie i rehabilitacja, $wiadomo$¢ wlasnych praw, dostep do kultury, wypoczynku i
sportu, poszanowanie domu i rodziny, mobilno$¢, dostgpnos¢. Pierwsze cztery obszary
zostalty  szczegblowo omoOwione podczas debaty dla  $rodowiska oséb  z
niepelnosprawno$ciami sprzezonymi, ktéra odbyta si¢ 2 czerwca w Krakowie. Uczestnicy
lubelskiej debaty, mogli wybra¢ jeden obszar sposrdd juz omdéwionych, a takze dwa obszary
sposrdd tych, ktore nie zostaly jeszcze poddane analizie. Metoda glosowania zostaly
wylonione trzy obszary — niezalezne zycie 1 wlaczenie w spoteczenstwo, zdrowie i
rehabilitacja oraz mobilno$¢. W toku dyskusji na wniosek grupy ostatni obszar — mobilnos¢
zostal poszerzony o art. 9 Konwencji tj. dostepnos¢, ktore wg. doradcow Scisle sg ze sobg

zwigzane 1 powinny by¢ rozpatrywane razem.

Moderatorzy zaproponowali uczestnikom warsztatowo-dyskusyjng forme pracy.
Doradcy zostali podzieleni na 6 grup (2 grupy wybraly do omoéwienia art. 19, 2 grupy art. 9 i
20 1 jedna grupa art. 25 1 26), zgodnie z zajetymi przez siebie miejscami. Zadaniem grup byta
dyskusja na temat jednego, wybranego obszaru (doktadne brzmienie artykutu Konwencji,
byto zawarte w materiatach, ktore otrzymat kazdy z uczestnikow) — ustalenie bezposrednich

1 posrednich przyczyn dyskryminacji. Nastepnie lider przedstawiat zidentyfikowane przez
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grupe bariery dyskryminujace. Po prezentacji doradcy mogli odnies¢ si¢ do ustyszanych
tresci, skomentowaé, rozwingé, podzieli¢ si¢ innymi doswiadczeniami w zakresie
prezentowanych barier lub doda¢ nowe, niewymienione wczesniej. Dzigki metodzie pracy
grupowej uczestnicy wymieniaja si¢ do§wiadczeniem réwnolegle — kazdy w swojej grupie,
wyniki dyskusji przedstawione sg w syntetycznej formie, sformutowane w konkretne bariery.
Jednoczes$nie taka forma pracy jest bardziej dostgpna dla niektérych oséb — wypowiadanie si¢
w matlej grupie jest tatwiejsze niz przedstawianie swojego stanowiska na forum wszystkich
doradcéw. Uczestnicy debaty chetnie przyjeli zaproponowang formute spotkania, czesto
zabierali glos, komentujac wypowiedzi innych uczestnikow 1 dzielagc si¢ swoim

do$wiadczeniem.

CZESC 1. ART.19 Niezalezne zycie oraz wlaczenie w spoleczenstwo

Czes¢ 1.1 — analiza problemow — wyniki pracy w grupach
W nastepstwie prac warsztatowych zidentyfikowano nastgpujace problemy:

1. Ograniczona mozliwos¢ w obszarze samodzielnej egzystencji :

a) Maty dostep do przystosowanych mieszkan chronionych oraz brak systemu wspieranego
mieszkalnictwa.

Nie funkcjonuje system wsparcia mieszkaniowego dla osob z niepelnosprawnosciami,
wigkszos¢ mieszkan chronionych organizowanych przez samorzqdy nie sq przystosowane
dla 0sob z niepetnosprawnosciami sprzezonymi, mieszkania chronione sq adresowane dla
innych grup wymienionych w Ustawie o Pomocy Spotecznej. Dodatkowo wilasciwie nie
funkcjonuje system mieszkalnictwa wspieranego, zaden z doradcow nie potrafit wskazaé
czy takie rozwiqzanie zapewnione przez samorzgd funkcjonuje na jego terenie. Czesé
organizacji pozarzqdowych ze srodkow wilasnych, lub zdobytych ze Zrodef innych niz
samorzqdowe prowadzi tzw. domy wytchnieniowe, jednak w domach tych Zaden z
uczestnikow nie moze mieszkac na state, gdyz majg one formute rotacyjng. Brak wsparcia
w tym zakresie powoduje, zZe jedynym rozwigzaniem w przypadku Smierci rodzicow osoby
z niepetnosprawnosciq jest jej skierowanie do Domu Pomocy Spolecznej, co przez czesé¢
doradcow z niepelnosprawnosciq, zostalo uznane jako sprzeczne z podejsciem
Konwencyjnym i majgce negatywne konsekwencje dla osoby z niepetnosprawnosciq.

b) Brak miejsc pracy dla ozn, zalezno$¢ ekonomiczna i finansowa od opiekunow.

Cho¢ podstawowym problemem jest brak miejsc pracy dla osob z niepetnosprawnosciami
sprzezonymi, a przez to brak niezaleznosci finansowej, to w toku debaty poruszony zostat
rowniez problem sprzecznej w odniesieniu do Konwencji definicji niepetnosprawnosci
zawartej w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spolecznej.

k. Akt

EEN DZP [EOON

wiecej niz prawo

APS



Eundus_zek_ Unia Europejska [ """«
_uropejs _Ie . Europejski Fundusz Spoteczny * W
Wiedza Edukacja Rozwdj *

2. Ograniczony i malo zr6znicowany dostep do ustug, w tym:

a) Brak systemowych rozwigzan w zakresie wsparcia asystenta osobistego dla osoby z
niepelnosprawno$ciami w tym brak mozliwo$ci samodzielnego wyboru osoby asystenta

przez osobe z niepelnosprawnosciami.

W przeciwienstwie do wigkszosci krajow Unii Europejskiej, w Polsce nie funkcjonuje
jednolity system wsparcia osoby z niepelnosprawnosciami poprzez ustugi asystenta
osobistego. Wyraznie wskazano, zZe nie chodzi o ustugi opiekuncze, ktore sq dostepne w
Polsce, lecz 0 mozliwos¢ wsparcia ze strony osoby trzeciej (profesjonalisty pobierajgcego
za swoje ustugi wynagrodzenie) w roznych czynnosciach Zycia codziennego, dajgcego
szanse na niezalezne Zycie (m.in. pomoc w zrobieniu zakupow, pomoc w zatatwieniu
spraw urzedowych, pomoc w pokonywaniu barier architektonicznych podczas np. wyjscia
do kina, na koncert czy do restauracji). Czes¢ gmin w Polsce wprowadzita ustugi
asystenta osobistego, ale wltasciwie w kazdej z gmin ustugi te realizowane sq na roznych
zasadach, ustugi asystenckie prowadzi tez czes¢ organizacji pozarzqdowych, ale dziatania
te opierajq si¢ na finansowaniu zewnetrznym w systemie projektowym, co nie gwarantuje
cigglosci wsparcia.

3. Ograniczony i malo zréznicowany dostep do urzadzen umozliwiajacych niezalezne zycie i
wlaczenie spoleczne, w tym:

a) Maly dostep do sprzetu wysokiej technologii przede wszystkim w zakresie sprzetu
wspierajacego komunikacje (AAC) i mobilno$¢.

Zdaniem doradcow obecny dostgp do sprzetow wysokiej technologii jest dalece
niewystarczajgcy. Doradcy wskazali na nastgpujgce problemy: bardzo wysoka cena
sprzetow, trudnosci w dostepie i serwisowaniu na terenie kraju, limity w zakresie czasu
dofinansowania do sprzetu (m.in. dofinansowanie do wozka inwalidzkiego odbywa si¢ raz
np. na cztery lata, co czesto przy barierach architektonicznych jest czasem
nieprzystajgcym do zuzywania sie sprzetu) jako bariere podano rowniez niskie kryteria
dochodowe, osobom pracujgcym moze nie przystugiwacé dofinansowanie, pomimo, ze ich
zarobki nie pozwalajq na samodzielne sfinansowanie sprzetu.

4. Bariery Srodowiskowe utrudniajace lub calkowicie uniemozliwiajace wlaczenie
spoleczne, w tym:

a) Niska $wiadomo$¢ spotecznoéci lokalnej w zakresie rozumienia potrzeb o0séb z

niepelnosprawno$ciami oraz brak postawy tolerancii.

Zdaniem uczestnikow ciggle zbyt mato dziatan administracji publicznej skierowanych jest
w zakresie zmian postrzegania 0sob z niepetnosprawnosciami przez spotecznosé lokalng.
Zostat tutaj wskazany problem w zakresie systemu oswiaty, tj. zbyt niski dostep do
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edukacji wlgczajgcej dla o0sob z niepelnosprawnosciami, powoduje izolacje dzieci
petnosprawnych i dzieci z niepetnosprawnosciami, co nie daje mozliwosci ksztattowania
postawy zrozumienia i akceptacji.

b) Rozwdj instytucji uzalezniajacych a nie dajgcych niezalezno$é, segregacyjny opiekunczy

model funkcjonowania 0sob z niepelnosprawnosciami a nie wspomagajacy, wlaczajacy w
spotecznos¢ lokalna

Waznym wskazaniem doradcow jest to, ze ich zdaniem, zly jest system dystrybucji srodkow

finansowych w zakresie systemu wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami. Obecnie
finansowane sq instytucjonalne formy pomocy, ktore czesto umniemozliwiajq zarowno
zindywidualizowane podejscie do osoby z niepetnosprawnosciami jak rowniez jej peine
wigczenie w zycie spolecznos¢ lokalng. Podany zostal przykiad przeznaczenia duzych
Ssrodkow finansowych na doposazenie i rozbudowe Domow Pomocy Spotecznej, zamiast
przeznaczenia tych srodkow na bardziej srodowiskowe formy wsparcia m.in. mieszkania
wspierane, ustugi asystenckie. Podkreslono przy tym, ze stopniowe odejscie od
instytucjonalnych  form pomocy w kierunku form Ssrodowiskowych, nie musi wcale
oznaczac¢ zwigkszonych wydatkow z budzetu Panstwa.

€) Brak wsparcia prawnego, socjalnego dla 0séb z niepetnosprawno$ciami i ich rodzin

Doradcy wskazali na duze deficyty 0sob z niepetnosprawnosciami i ich rodzin w zakresie
znajomosci wlasnych praw i jednoczesnie brak dostgpu do bezplatnego wsparcia po
stronie profesjonalistow (prawnikow, pracownikow socjalnych) wyspecjalizowanych w
zagadnieniach zwiqgzanych z niepetnosprawnosciami. Przedstawiali przykiady, ktore
wskazywaly, ze zalatwienie jakiejs ze spraw czesto wynika z duzej determinacji i
wytrwalosci samych osob z niepetnosprawnosciami i ich opiekunow, czesé osob jednak
pozbawiona wsparcia poddaje si¢ i nie jest w stanie wyegzekwowaé dla siebie
przystugujgcych jej praw.

5. Bariery w zakresie niezaleznoSci osobistej:

a) Ograniczanie praw w sferze intymnej.

Zdaniem czesci doradcow duzym problemem dla 0sob z niepetnosprawnosciami zyjgcymi
w Polsce sq, ciggle nie wprowadzone zmiany prawne, ktore mogly by umozliwi¢
wdrozenie przez Polske zastrzezonych artykutow Konwencji (art. 12 ust. 4 i art. 23. ust 1
pkt a Konwencji)tj. rozwigzania prawne, ktore zawezily by do niezbednego minimum
korzystanie z instytucji ubezwtasnowolnienia oraz utatwienie zawierania zwigzkow miedzy
osobami z niepetnosprawnosciami, w tym zwigzkow matzenskich.

6. Problemy przekrojowe:

a) Niespojna interpretacja w réznych obszarach Polski

Zdaniem doradcow duzym problemem jest fakt braku bezposredniego zwiqzku miedzy
zapisami Konwencji ONZ a jej wdrazaniem przez administracje samorzgdowq. Dobrym
przyktadem roznic miedzy regionami sq np. ustugi asystenckie. Ustugi takie sq wdrazane
przez Urzqd Miasta Lublina. W Miescie Lublin stworzony jest system wsparcia asystenta
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osobistego dla osoby z niepelnosprawnosciami, sq ustalone kryteria oraz zasady
korzystania z ustug asystenckich, jest rowniez wprowadzony mechanizm czesciowej
odplatnosci. Z drugiej jednak strony mamy wiele gmin gdzie system wsparcia asystentow
nie funkcjonuje w ogole, lub funkcjonuje jedynie w oparciu o dzialalnos¢ organizacji
pozarzgdowych.

Dominujacy model medyczny i charytatywny

Zdaniem doradcow system wsparcia dla 0sob z niepetnosprawnosciami i ich rodzin oparty
jest na pomocy socjalnej i medycznej. Ciggle nie funkcjonuje podejscie spoteczne, oparte
na prawach cztowieka oraz podejsciu indywidualnym do potencjatu i mozliwosci osob z
niepetnosprawnosciami. W konsekwencji prowadzi to do traktowania o0sob z
niepetnosprawnosciami jako pacjenta oraz klienta pomocy spofecznej nie zas jako
petnoprawnego czlonka wspolnoty samorzgdowej i obywatela.

Brak szkolen w zakresie praw czlowieka dla profesjonalistow wspierajacych ozn).

Zdaniem doradcow duza czes¢ barier i czesto nieswiadomych aktow dyskryminacji,
wynika z braku wiedzy na temat praw czlowieka i Konwencji ONZ o Prawach Osob
Niepetnosprawnych w roznych grupach specjalistow. Niski poziom wiedzy na ten temat
doradcy zdiagnozowali przede wszystkim u nastepujgcych grup zawodowych: (lekarze i
rehabilitanci, nauczyciele, architekci, kierowcy transportu publicznego, urzednicy)

Niezrozumienie lub brak $wiadomosci dotyczace praw osOb z niepelnosprawno$ciami
wsrdd samych 0sOb niepetnosprawnych (nie czuja sie rzecznikami wlasnych praw).

Zdaniem wigkszosci doradcow problem duzym problemem jest niewystarczajgca
aktywnos¢ osob z niepetnosprawnosciami w dziatania ktorych celem jest wdrazanie
przepisow Konwencji ONZ o Prawach Osob Niepelnosprawnych. Ma to zwigzek z
poczuciem niemocy o0sob z niepelnosprawnosciami i ich rodzin, ktore czesto przez czesé
wiadz lokalnych oraz organizacji pozarzqdowych traktowane sq jako biorcy ustug, klienci
a nie partnerzy, ktorzy powinni by¢ scisle wigczeni w proce projektowania dzialan
majgcych na celu ich wsparcie

Cze¢s¢ 1.2 — analiza problemow — wypowiedzi doradcow

Doradca: Wiec tak, jako pierwszy problem zwigzany z kwestiq niezaleznego Zycia, jest to ograniczona

asystujgcej,

EEN DZP LFOON
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mozliwos¢ swobodnego wyboru miejsca zamieszkania osob niepetnosprawnych. Nastepnie problemem jest maty
dostep do przystosowanych mieszkan chronionych i ogolnie problem po prostu do mieszkalnictwa, ograniczony

dostep lub brak dostepu do ustug asystenta i ustug opiekunczych, niemoznos¢ samodzielnego wyboru osoby

niska swiadomos¢ otoczenia, brak tolerancji, nadopiekuncza postawa rodzicow, infantylizacja

dorostych 0sob niepetnosprawnych przez otoczenie, maty dostgp do sprzetu wysokiej technologii, komunikacja i
mobilnos¢, brak miejsc pracy dla osob z niepetnosprawnosciami, zaleznos¢ ekonomiczna i finansowa, mato

zroznicowane wsparcie.
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Doradca: Ja bym powiedziata rowniez, ze w samym srodowisku 0séb niepetnosprawnych i ich rodzicow,
opiekunow jest niezrozumienie lub brak swiadomosci dotyczqgcej praw czlowieka i nieznajomosc¢ konwencji o
prawach osob niepetnosprawnych, oraz innych aktow dotyczgcych osob niepetnosprawnych. Tez jest brak
inicjatywy wlasnej, bycia rzecznikiem swoich praw, a czesto istniejq takie tylko roszczeniowe postawy. Brakuje
rowniez obowigzkowych szkolen w zakresie praw czlowieka i konwencji u profesjonalistow, na przykiad
terapeutow, nauczycieli, a takze architektow, a to jak pani powiedziala kierowcow transportu publicznego w jaki
sposob wspieraé niezalezne Zycie osoby z niepelnosprawnoscig. Nadal w Polsce rozwija si¢ instytucje
uzalezniajqce, a nie dajgce niezaleznosé, tu przykiad, ze przez ostatnie lata ze Srodkow Unii Europejskiej
ogromne miliardy zlotych szly na rozbudowe i modernizacje istniejgcych wielkich depresyjnie dziatajgcych na
czlowieka, a nie integrujgcych ze srodowiskiem domow pomocy spolecznej. Nadal wsrod profesjonalistow
dominuje model medyczny i charytatywny niepetnosprawnosci, a nie spoleczny oparty na prawach cztowieka.

Doradca: W mojej pracy spotkatam sie z takimi oczekiwaniami jak cheé realizowania sie w zwigzkach
matzenskich chociazby to jest bardzo wazna dziedzina prawda, seksualnosé cztowieka. I tu jakby z gory te 0soby
sq skazywane na niepowodzenie przez presje Srodowiska, ktora tego nie akceptuje, seksualnosci 0sob wilasnie ze
sprzezonymi niedyspozycjami, jak rowniez odmawia im prawa do wiasnie realizowania sie w sferze mitosci, w
sferze po prostu mitosci miedzy dwojgiem 0sob

Doradca: Jeszcze w  Polsce brakuje rozwoju zatrudnienia dla 0séb ze sprzezonymi
niepelnosprawnosciami, brak po prostu miejsc pracy dla takich osob, ale to rowniez... to wynika z dwoch stron,
z nieprzygotowanego Ssrodowiska i otoczenia, z drugiej strony z niskiego poziomu edukacji i kompetencji
zawodowych o0sob ze sprzezonymi niepelnosprawnosciami, poniewaz juz na etapie edukacji sq one
dyskryminowane w uzyskaniu tego poziomu wyksztalcenia.

Doradca: Ja tylko chciatam jeszcze takq jedng rzecz, jeden postulat jako rodzic, Ze przydatoby nam sie

szkolenie w jaki sposob mozna egzekwowac realizacje tej konwencji w Zyciu (...)

Czes¢ 1.3 — wnioski i rekomendacje — wyniki pracy w grupach

1. Rozwiazania w obszarze samodzielnej egzystencji :

a) Rozwdj mieszkalnictwa wspieranego w osiedlach zamiast tworzenia oddzielnych,
izolujacych mieszkan dla osob z niepetnosprawnos$ciami.

Duza czes¢ doradcow — o0sob z niepetnosprawnosciami sprzezonymi, wskazywata na
koniecznosé realnego wprowadzania zmian w kierunku deinstytucjonalizacji, czyli tworzenia
narzedzi wsparcia dla osob z niepetnosprawnosciami w lokalnych srodowiskach. Wskazano
przy tym, ze cho¢ w Polsce sq warunki legislacyjne do takich zmian (Konwencja ONZ o
Prawach Osoéb Niepetnosprawnych) to jednak wdrazanie strategii deinstytucjonalizacji jest
daleko niesatysfakcjonujgce. Jeden z uczestnikow debaty podat przyktad wielomilionowych
nakltadow srodkow pochodzgcych ze srodkow Unii Europejskiej, bedgcych w dyspozycji
Urzedu Marszatkowskiego w Lublinie, ktore zostaly poniesione na podniesienie standardow
dziatania Domow Pomocy Spolecznej (ktore sq instytucjonalng formg wsparcia) w
konsekwencji wzrosty takie koszty pobytu osoby w DPS, ponoszone przez te osoby i
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samorzqgdy. Rekomenduje sie aby wprowadzi¢ zapisy wymuszajgce na samorzgdach lokalnych,
przygotowania mieszkan z zasobow komunalnych dedykowanych/dostosowanych dla 0sob z
niepetnosprawnosciami.

2. Rozwiazania w zakresie zwigekszenia dostepu do ustug,:

a) Asystent osobisty
— Woprowadzenie do ustawodawstwa

— Znalezienie zrodla finansowania (PFRON, samorzady lokalne, pomoc spoleczna —
zrodto: podatki taczone)

— Edukacja 0s6b bedacych asystentami

Wedtug wypowiedzi doradcow programowych w Polsce wlasciwie nie funkcjonuje system
wsparcia asystenta osoby z niepetnosprawnosciq co zostato opisane w czesci 1.1.2.a
niniejszego sprawozdania. Zdaniem doradcow dziatania naprawcze powinny obejmowac:

a) zapisanie w odpowiedniej ustawie (np. o pomocy spolecznej) obowiqzku zapewnienia wsparcia
przez Panstwo dla 0séb z niepetnosprawnosciami w formie ustug asystenta oraz przekazanie
finansowania dla tego rodzaju wsparcia samorzqgdom w postaci zadania zleconego przez
administracje rzqdowq lub za posrednictwem PFRON.

b) opracowanie przez sSrodowisko o0sob z niepetnosprawnosciami standardow ustug asystentow
osobistych  oraz danie pelnej mozliwosci  zatrudniania  asystentow  przez osoby z
niepetnosprawnosciami

¢) wprowadzenia podejscia indywidualnego, tj. dostosowanie liczby godzin wsparcia do
niepetnosprawnosci.

d) zabezpieczenie dodatkowych srodkow na tzw. koszty operacyjne tj. szkolenia dla asystentow, oraz
sfinansowanie kosztow obstugi programow asystenckich, ktore mogly by byé prowadzone przez
organizacje pozarzqdowe, tak aby formalne aspekty zatrudniania asystenta oraz rozliczanie srodkow
finansowych wydanych na to wsparcie nie byto obowigzkiem osob z niepetnosprawnosciami.

3. Rozwigzania w zakresie niwelowania barier srodowiskowych:

a) Obowigzek konsultowania dziatan w zakresie wsparcia dla 0sob z niepelnosprawno$ciami
ze srodowiskiem.

Doradcy podkreslajg koniecznos¢ wdrozenia mechanizmow obowigzkowej wspolpracy wiadz
publicznych ze srodowiskiem 0sob z niepetnosprawnosciami, w tym wprowadzenie obowigzku
konsultowania ze srodowiskiem 0sob z niepelnosprawnosciami projektow przepisow prawnych oraz
ustug, ktore majq wspiera¢ osoby z niepetnosprawnosciami. Duzo do poprawienia jest takie w
zakresie wymiany informacji miedzy administracjq publiczng oraz Srodowiskiem 0sob z
niepelnosprawnosciami m.in. poprzez dostosowanie stron internetowych instytucji publicznych oraz
zwigkszenia dostepnosci architektonicznej obiektow publicznych.
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b) Wzmocnienie edukacji spolecznej, rozwiniecie systemu doradztwa, prowadzenie kampanii
spotecznych.

Zdaniem doradcow istnieje koniecznos¢ finansowego wsparcia  zwlaszcza dla organizacji
pozarzgdowych w tym organizacji 0sob z niepetnosprawnosciami w kierunku realizacji dziatan w
zakresu specjalistycznego doradztwa dla osob z niepelnosprawnosciami ich rodzin, ale rowniez
administracji publicznej . Waznym dziataniem jest rowniez prowadzenie kampanii spolecznych
(promujgcych wizerunek osob z niepetnosprawnosciami, jako aktywnych czlonkow spoleczenstwa
zamiast kreowania wizerunku medialnego o0sob z niepetnosprawnosciami jedynie jako klientow
pomocy  spolecznej)  zwigkszajgcych — wiedze  spoleczenstwa w  zakresie  problematyki
niepetnosprawnosci.

¢) Obowigzkowe szkolenia profesjonalistéw w zakresie konwencji i praw cztowieka

Waznym zadaniem, moggcym znaczgco wzmocni¢ wdrazanie Konwencji ONZ o Prawach Osob
Niepetnosprawnych, jest zwiekszanie wiedzy na temat wyzwan jakie stawia Konwencja, wsrod roznych
specjalistow m.in. pedagogow, stuzb medycznych, urzednikow itp. Jednym z dodatkowych wskazan
doradcow jest zwigkszanie zaangazowania samego Srodowiska o0sob z niepetnosprawnosciami
poprzez wspieranie ruchow selfadwokatow, oraz organizacji pozarzgdowych wspierajgcych te ruchy.

4. Rozwigzania przekrojowe
a) Wzmocnienie wspolpracy pomiedzy wiadzami centralnymi a samorzadem w zakresie

wdrazania Konwencji (zakres merytoryczny wsparcia i zarzadzanie pomocg finansowa)

Zdaniem doradcow brak jest skutecznych mechanizmow wdrazania Konwencji na szczeblu lokalnym,
w tym celu pomocny bytby obowigzek opracowania strategii wdrazania Konwencji ONZ przez
jednostki samorzqdu terytorialnego, konieczne jest rowniez finansowanie z budzetu Panstwa
kluczowych zadan, ktore bylyby zlecane samorzqgdom.

Cze$¢ 1.4 — wnioski | rekomendacje — wypowiedzi doradcow:

Doradca: ,, Mysmy uznali za kluczowy problem asystentury osob niepetnosprawnych i mamy propozycje,
zebySmy wszyscy bardzo naciskali na wprowadzenie tej instytucji do ustawodawstwa, chcielibysmy, zeby
znaleziono zrédia finansowania, sq takie mozliwosci i zarowno rzgdowe, poprzez Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej, rowniez PFRON, ktory twierdzi, Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, ktory
twierdzi, Ze aktywizuje osoby niepetnosprawne, mogtby na to... przeznaczaé Srodki, zresztg w niektorych
projektach przeznacza na to Srodki i tutaj bysSmy postulowali rowniez dla osob, ktore posiadajq takie mozliwosci
finansowe, aby partycypowac¢ w symboliczny sposob w tej asystenturze i bylibysmy za tym, zeby osoba
niepelnosprawna zatrudniala asystenta i miala prawo wyboru. I zeby bylo szkolenie dla tych osob, ktore majg
by¢ asystentami. Niekoniecznie instytucjonalne, ale na przykiad zadaniowe poprzez stowarzyszenia
reprezentujgce osoby z niepetnosprawnosciq, ktore najlepiej wiedzq, majq najlepszq wiedze na ten temat, jakie

potrzeby ma osoba z niepelnosprawnosciq”.
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Doradca: ,Ja korzystam z ustug wsparcia asystenta w ramach dziatania w projektach, ale wiem, zZe t0
wsparcie jest fragmentaryczne, niestety godzinowe i ono powinno by¢ adekwatne do poziomu sprawnosci osoby z
niepetnosprawnosciq i powinnismy dqzyc, aby to byla albo... zeby to bylo zindywidualizowane bardziej... trzeba
sig zastanowi¢ nad wsparciem dwudziestoczterogodzinnym. Ja niestety jestem zalezny w Zyciu codziennym od
0sob trzecich. Jest wsparcie od strony moich rodzicow i asystentow ze stowarzyszenia. Nie pracuje, ale tak jak...
moja mama mowita, to na dzien dzisiejszy wiem, ze jezeli by si¢ stalo cos moim rodzicom, to bym wylgdowat w
molochu pomocy spolecznej, gdzie przepraszam, czynnosci zycia codziennego typu higiena byly by ograniczone
do minimum raz w tygodniu i ja dzigkuje za takie funkcjonowanie. Jeszcze konczgc to by skutkowalo tym, ze
bylbym czlowiekiem zamykajqgcym sie w sobie, ograniczonym w dzialalnosci spotecznej i popadt bym w depresje
na pewno. Tak ze nikomu nie zycze tego scenariusza’.

Doradca: ,,I najlepsze by bylo (...) zeby dobra¢ wsparcie konkretnie z ustali¢ z asystentem rodzaj tego
wsparcia i ilo§¢ wsparcia i podpisaé umowg i korzystac”.

Doradca: ,Ja chcialam si¢ wypowiedzie¢ w sprawie asystenta osoby niepelnosprawnej, bo aktualnie
moja corka z takiego asystenta w ramach projektu jakiegos. Rzeczywiscie jest ta pomoc fragmentaryczna,
narzuca z gory, okreslony czas, godzina i wtedy kiedy ja bym potrzebowala, zeby zamiast mnie asystent pomogt
jej, nie mozemy, bo asystent ma tylko czas w tym dniu i o tej godzinie. I teraz ta pomoc nie jest adekwatna do
potrzeb i czy ma to rozwiqza¢ jakis problem? To chyba nie. Wiec w tym kierunku nie mozemy isé, jezeli chodzi o
asystenta. Ale musimy iS¢ w ramach potrzeb wynikajgcych z osoby niepetnosprawnej i ta osoba niepetnosprawna
powinna wiasciwie powiedzie¢, na jej potrzeby, godziny, jaka to forma i wtedy ten asystent powinien sig
dostosowac, czy nie wiem... w kazdym bqdz razie teraz obecnie tak jak jest w projekcie, z ktorego korzystamy to
ja nie jestem zadowolona”.

Doradca: ,,Ja 3 lata temu miatam asystenta, ktory okazal sie tutaj... rowniez moim znajomym, ale on
mial tak ustalone, ze jak miatam cos w miescie do zalatwienia, no to on byl w tym momencie do mojej
dyspozycji, rowniez mial oprocz mnie jeszcze 4 osoby pod opiekq. Byl oplacany przez jakqs fundacje, przez
chyba 4 miesigce. Ale rowniez robit to poza godzinami wyznaczonymi przez fundacje, bo to si¢ okazalo, ze to jest
moj kolega i sobie mnie wybrat”.

Doradca: ,Ja moze dostownie 3 stowa wstepu, dlatego ze jezeli chodzi o niezalezne Zycie, to jest trudno
dac¢ taki jeden problem, wiec wyznaczylismy takie 3 obszary, czyli obszar ustug, obszar zasobow, czyli zasoby
pracy, zasoby wsparcia i tak dalej i edukacja. Tak jakby tu sq te cztery punkty, wzmocnienie wspolpracy miedzy
wladzami centralnymi i samorzgdem, zakres merytoryczny wsparcia i zarzqdzanie pomocq finansowq poprzez
spotkania i konsultacje ze srodowiskiem 0sob niepelnosprawnych, wzmocnienie edukacji spolecznej, rozwiniecie
systemu doradztwa, prowadzenie kampanii spolecznych, rozwoj mieszkalnictwa wpieranego i co wazne, aby te
mieszkania byly wspierane, bytby jakby wlgczone do systemu osiedli. Nie tylko komunalnych, ale w ogole taki
nacisk na komunikacje spoleczng 0sob niepetnosprawnych. I czwarty punkt to ja tak ogolnie, bo w zasadzie
mozna wigkszos¢ rzeczy do tego wprowadzié¢, zwigkszenie naktadow finansowych na... pomoc osobom z

niepetnosprawnosciami sprzgzonymi.
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CZESC 11. ART. 25 ZDROWIE i ART. 26 REHABILITACJA

Cze$¢ 11.1 — analiza problemoéw — wyniki pracy w grupach:
1. Zbyt dtugi czas oczekiwania na wizyte u lekarza
Ograniczony dostep do specjalistow w matych miastach i wsiach
Problem z transportem do lekarza
Wysokie koszty leczenia i rehabilitacji
Niewlasciwe leczenie
Problemy z przyznawaniem orzeczenia o niepelnosprawnosci
Niedostateczny system informacyjny

System przyjmowania do lekarza, oczekiwanie, nie przestrzeganie godzin zapisOw

© © N o a &~ w D

Brak ciaglosci w rehabilitacji

10. Brak kompleksowego leczenia i wszechstronnej rehabilitacji

11. Ograniczone mozliwosci korzystania ze sprzetu rehabilitacyjnego

12. Problemy z dofinansowaniem (nie jest calkowite, zbyt rzadko przyznawane)
13. Problemy w infrastrukturze w placoéwkach stuzby zdrowia

14. Brak pomocy w wypehianiu dokumentacji medyczne;j

15. Zbyt mata ilo$¢ personelu w placéwkach stuzby zdrowia

16. Deficyty w wiedzy specjalistow (w zakresie zdrowia 1 rehabilitacji osdb z
niepelnosprawnoscia sprz¢zong)

17. Brak adekwatnej oceny funkcjonalnej ozn (brak wiedzy o ICF)
18. Stabe dziatania profilaktyczne

19. Staby system wczesnej interwencji

20. Nieskoordynowana rehabilitacja

21. Problem w dostgpnosci do niektorych ustug medycznych (ginekologia, stomatologia)

Czes¢ 11.2 — analiza probleméw — wypowiedzi doradcow:

Doradca: Mamy problem pierwszy czyli czas oczekiwania do lekarza, nie wazne czy to pierwszego
kontaktu, czy do lekarza specjalisty jest to bardzo dlugi czesto czas. Ograniczony dostep do specjalistow,
szczegblnie w matych miastach i wsiach, wiadomo, w wigkszych miastach tych przychodni jest wigcej, tych

specjalistow jest wigcej, a w tych matych miejscowosciach rzeczywiscie jest z tym problem, bo jest lekarz, ktory
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tam przyjmuje najczesciej raz w tygodniu, kolejki sg dlugie i nie ma sprzetu (...) Problemem jest tez
zapewnienie transportu do lekarza a czesto te przychodnie sa oddalone, po prostu bardzo duzo kilometréw,

Doradca: Sa duze koszty leczenia i rehabilitacji. Osoby, ktore przyjmuja leki systematycznie, czy musza
by¢ rehabilitowane, wiadomo zazwyczaj utrzymujg si¢ z rent czy srodkéw socjalnych, wigc sg duze problemy
natury finansowej

Doradca: Problemem jest tez jako$¢ leczenia, jezeli osoba niepetnosprawna pojdzie do tego lekarza, to
tez za nim zostanie postawiona ta wilasciwa diagnoza, czy lekarz bedzie umiatl wlasciwie podejs¢ do tego
pacjenta, to tez uplywa bardzo duzo czasu.

Doradca: Problemy z przyznawaniem orzeczenia o niepelnosprawnosci, orzeczenia s3 wydawane na
okres czasowy i jest tez niedostateczny system informacyjny, wtasnie jezeli chodzi o wypelnianie wszelkiego
rodzaju dokumentacji, czy staranie si¢ wtasnie o orzeczenie, czy przyznanie jakiej$ renty.

Doradca: Brak ciaglosci w rehabilitacji, czyli problem taki, ze sg te limity na rehabilitacj¢, a wiele osob
potrzebuje ilu§ tam zabiegdw w przeciagu roku, ale czasowo jest to praktycznie niewykonalne, zeby rehabilitacje
kontynuowa¢. Brak kompleksowej rehabilitacji. Ograniczona mozliwo$¢ w Kkorzystaniu ze sprzetu
rehabilitacyjnego, nie tylko w przychodniach czy osrodkach, w ktorych mozna dokonywaé takiej rehabilitacji,
ale chodzilo tez o to, ze wiele oséb moglo by¢ rehabilitowane tez w domu, u siebie w domu, ale niestety jest
bardzo ograniczona mozliwo$¢ korzystania z jakiego$ sprzetu.

Doradca: Problem z dofinansowaniem do sprzgtu, czy do protez wszelkiego rodzaju, dofinansowanie
nie jest catkowite, a poza tym ten sprzgt jest watpliwej jakosci u nas w kraju, szybko si¢ zuzywa.

Doradca: Problemy w infrastrukturze w placowkach stuzby zdrowia, brak pomocy w wypehieniu
dokumentacji medycznej, jezeli osoby niepetnosprawne starajg si¢ o jakie$ tam prawda... rentg, czy przyznanie
jakichs$ srodkow, to naprawdg jest problem myslg dla 0sob petnosprawnych wypetnienie dokumentacji, a tutaj
rzeczywiscie taka osoba, ktora moglaby pomodc, koordynowaé w wypekieniu tej dokumentacji medycznej
bytaby bardzo wskazana, no i mamy jeszcze deficyt personelow w placoéwkach zdrowia.

Doradca: Przede wszystkim prosze panstwa, brakuje... ja jestem profesjonalista zdrowia, ze si¢ tak
wyrazg, ale znajac swoje S$rodowisko doskonale, brakuje wiedzy na temat rehabilitacji nowoczesnej,
funkcjonalnej u tych profesjonalistow, bo nie s3 w tym kierunku ksztalceni. A zwlaszcza wiedzy opartej na
dowodach naukowych. To jest gtowny problem, Ze oni robig to co potrafia, a nie to co powinni robié¢. Naprawde
tak jest. Jezeli si¢ §ledzi to, co na §wiecie si¢ robi, w jaki sposob si¢ wspiera osoby z niepelnosprawnoscia
sprzgzong, a to co si¢ oferuje w Polsce na podstawie wiedzy profesjonalistow, to jest to zupetnie co$ innego.

Doradca: Jak méwimy o rehabilitacji, to przychodzi mi do glowy to, ze gldéwnie rehabilitacja jest
postrzegana jako rehabilitacja ciata, rehabilitacja ruchowa lub fizjoterapia. Kompletnie jest zapomniana
rehabilitacja tych funkcji poznawczych, mowy, pamieci, czy tez wsparcia emocjonalnego w trakcie procesu
rehabilitacyjnego.

Doradca: Kompleksowo$¢ to jest co§ innego, od zapisu artykutu 26 konwencji, ktory mowi o
wszechstronnej rehabilitacji, czyli zintegrowanej, jednoczasowej, opartej na wielodyscyplinarnej ocenie potrzeb
i potencjalu 0s6b niepetnosprawnych, w tym... i to jest wyraznie napisane ,,w zakresie wszechstronnej

rehabilitacji w obszarze zdrowia, zatrudnienia, edukacji, ustug socjalnych”. Natomiast wielodyscyplinarna ocena
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indywidualnych potrzeb i potencjatu, ktéra w Polsce nie istnieje, opiera si¢ na migdzynarodowej klasyfikacji
funkcjonowania niepelnosprawnosci i zdrowia ICF, co w Polsce tez nie zostalo wprowadzone do oceny
potencjaly i oceny funkcjonalnej 0séb z niepetlnosprawnoscia. I tutaj jeszcze caly czas si¢ ktania, caly czas jest
rozwijany w artykule 26 problem braku rozwoju szkolenia wstgpnego i ustawicznego personelu i specjalistow
pracujacych w ushugach rehabilitacyjnych. Dodatkowa rzecza jest, ze profesjonalisci w ogole w wigkszosci nie
znaja... nie maja wiedzy na temat urzadzen rehabilitacyjnych i technologii wspomagajacych, ktore sa aktualnie
najnowsze na $wiecie i te, ktore sg najskuteczniejsze i najefektywniejsze. W wielu obszarach rehabilitacji w
Polsce pracuje si¢ za pomoca urzadzen archaicznych.

Doradca: Ja zwrdcitabym jeszcze uwage na problem wczesnej diagnostyki, mozliwie jak
najwczesniejszej, bo byly takie przypadki, ze rodziny, ktore ida do lekarza z dzieckiem stysza, ze ,jeszcze
zaczekamy, moze to si¢ w rozwoju wyrowna i tak dalej” to jedno, a jak roéwniez profilaktyka jest bardzo wazna,
a chociazby w u$wiadamianiu rodzicéw o znaczeniu negatywnym otytosci, przekarmiania dziecka, bo czgsto jest
tak, ze chcg... tak zwane popelniaja bledy goracej mitosci, gdzie zdaje im si¢, ze trzeba po prostu dziecko
uszczesliwia¢ wszelako, a to si¢ nie dobrze odbija na jego zdrowiu.

Doradca: Jesli mozna, to si¢ wiaze caly czas z brakiem wiedzy na temat rozpoznawania, diagnostyki
metodami wiarygodnymi, ale to tez nie jest prawda, ze im wczeséniej, tym lepiej. Czasami wiasnie trzeba
obserwowa¢ na biezaco, zeby nie wdrozy¢ jakich§ bardzo intensywnych dziatan u dziecka, ktore jest tylko
opo6znione. MysSmy prosz¢ panstwa wigcej powinni rozmawiaé, jesli moge si¢ wtraci¢ na temat sprzezonych
niepetnosprawnosci, bo pewne sprawy dla wszystkich niepelnosprawnosci sa generalne, ale w przypadku
niepetnosprawnosci sprz¢zonych, one sa specyficzne i po to si¢ spotkaliSmy, zeby rozmawiaé o tych
specyficznych szczegblnie potrzebach i jak juz pani powiedzial o diagnostyce, to w przypadku porazen
moézgowych na §wiecie stosuje si¢ dwie metody, ktore daja 90% skuteczno$é rozpoznawania u matych dzieci i to
jest global movement, metoda Prechtla oraz rezonans magnetyczny. | te dzieci wszystkie, ktore sa zagrozone
uszkodzeniem mozgu w okresie prenatalnym, okoloporodowym i po porodowym powinny mie¢ te nowoczesne
badania robione, a nie s3 robione. Wigc tutaj prosze zwrdci¢ na to uwage, ze odstajemy od standardu
europejskiego $wiatowego bardzo znacznie.

Doradca: Ja widze tutaj jeszcze jeden problem, a mianowicie niewlasciwe spozytkowanie pieniedzy
przeznaczonych na rehabilitacje. A wynika to z tego, Ze czgsto rehabilitacja u nas jest fragmentaryczna i brak
koordynacji, ja znam przypadki, gdzie rodzic z dzieckiem korzysta z ustug pigciu specjalistow, rehabilitantow w
placowce oswiatowej, w placowce pomocy spolecznej, w placowce stuzby zdrowia, korzysta rowniez jeszcze z
kilku programéw realizowanych przez rozne stowarzyszenia, czesto te dzialania sa niespdjne ze soba i zamiast
pomagac to przynosza wigcej krzywdy.

Doradca: Mamy duzy problem wsréd kobiet ze sprzgzona niepelnosprawnoscia dostepu do ushug
ginekologicznych ktéry jest ogromnie utrudniony i tutaj nalezaloby to tez rozwigzaé w jaki§ sposob

ogolnonarodowy, nie wiem jak.
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Czes¢ I1.3 — wnioski i rekomendacje — wyniki pracy w grupach:

— Stworzenie o$rodkéw, gdzie bedzie mozliwa szybka konsultacja migdzy specjalistami,
prawidlowa diagnostyka

— Pierwszenstwo korzystania z ustug specjalistow przez ozn sprzgzong (stworzenie karty
osoby z niepelnosprawnoscig sprzezong)

— Zwigkszenie $wiadomos$ci u o0s6b z niepelnosprawnosciami i ich rodzin o
przystugujacych §wiadczeniach i ushugach medycznych

— Zwigkszenie dofinansowania przez Panstwo na turnusy rehabilitacyjne i leczenie
— Edukacja i rozw0j kadry medycznej, szkolenia, wymiana miedzynarodowa
— Ciagla, stata, codzienna rehabilitacja

— Dostosowanie gabinetu lekarza POZ

Czes¢ 11.4 — wnioski i rekomendacje — wypowiedzi doradcéw:

Doradca: Szczytem marzen byloby stworzenie takich os$rodkow, gdzie bedzie mozliwa szybka
konsultacja migdzy specjalistami, prawidtowa diagnostyka, gdzie mozna by byto zrobié to wszystko w jednym
miejscu, gdzie nie byloby biegania migdzy lekarzami.

Doradca: Mamy propozycje aby stworzy¢ co$ takiego jak karta osoby z niepetnosprawnoscia sprze¢zona,
tak jak jest to w przypadku... ostatnio powstala bodajze karta osob chorych na nowotwory, ze maja tam
pierwszenstwo w korzystaniu z ustug, ze ten czas oczekiwania na te ustugi jest krotszy.

Doradca: Wazne jest zwickszenie $wiadomosci o przystugujacych $§wiadczeniach i ustugach
medycznych, zwigkszenie dofinansowania przez panstwo na turnusy rehabilitacyjne i leczenie, wspolpraca
pomigdzy placowkami nie tylko medycznymi, ale tez takimi gdzie pracujemy i edukacja i rozwdj kadry
medycznej, wymiana migdzynarodowa, udziat w szkoleniach, czyli caly czas, zeby lekarze, pielegniarki, zeby po
prostu si¢ rozwijali, ksztalcili i mieli dostep rzeczywiscie do tych nowoczesnych technologii, o ktoérych pani tu
moéwita, ktore nie sg u nas niestety dostgpne.

Doradca: Wazne jest wprowadzenie takich programow, zeby rehabilitacja nie byta limitowana do 10
zabiegow raz na jaki$ czas. Turnusy sa bardzo nieefektywng forma rehabilitacji, bo to jest po prostu taki
finansowany ze $rodkow publicznych wypoczynek, nie ma to wptywu naprawdg, dwa tygodnie... nie ma
wplywu na stan zdrowia czlowieka. To jest takie zatatwienie nie odpowiednie problemu potrzeby ciaglej, statej
rehabilitacji, wigc nie powinnisémy zatatwia¢ sprawy rehabilitacji dazeniem do zwigkszenia czy w ogodle
finansowaniem turnusow rehabilitacyjnych, gdyby te turnusy nie byty finansowane, to te srodki, ktore na nie ida,

mogly by¢ przeznaczone na taka stata, codzienna rehabilitacj¢ w jaki$ konkretnych miejscach.

s bk

EEN DZP LFOON

wiecej niz prawo

APS



Eundus_zek_ Unia Europejska [ """«
_uropejs _Ie . Europejski Fundusz Spoteczny *LK
Wiedza Edukacja Rozwdj *

CZESC I11. ART. 20 MOBILNOSC

Czes$¢ 111.1 — analiza probleméw — wyniki pracy w grupach:
1. Staby przeplywa informacji o mozliwos$ci korzystania z turnusu, o uslugach asystenta,
rehabilitacji.

2. Brak przygotowania urz¢dnikow (nieumiejetno$¢ komunikacji z osobami z
niepetnosprawnos$ciami).

3. Liczne bariery architektoniczne

— PKP —nalezy minimum 3 dni wcze$niej zglosi¢ podroz

— Przystosowanie ulic i chodnikow dla oséb niewidomych 1 niedowidzacych
— Transport miejski i migdzymiastowy (busy, autobusy)

— Niedostosowanie i utrudniony dostep do ustug kultury (np. brak podjazdow, toalet,
brak thumaczen)

4. Niski poziom dostepnosci do asystenta

Czes¢ 111.2 — analiza probleméw — wypowiedzi doradcow:

Doradca: To tak, w dostgpnosci 1 mobilnosci to pierwszy punkt jaki wyszczegolniliSmy to jest maty
dostegp do informacji ,czyli brak informacji o turnusach rehabilitacyjnych i jak z nich skorzystac.
Niewystarczajace informacje o asystentach i o tym jak skorzysta¢ ze sprzetu rehabilitacyjnego i informacjach o
pracy dla os6b niepetnosprawnych.

Doradca: Brak przygotowania urzednikow przy rozmowie na przyktad, jesli pojde gdzie$ z corka i ona
chce co$ zatatwié, urzednik nie ma cierpliwosci jej wystuchaé i ja po prostu ignoruje z tego tytutu, odwraca si¢
,»hiech pani powie”, nie ma kompetencji, przygotowania do kontaktu z osobami z niepelnosprawnosciami.

Doradca: To ja co$ powiem o barierach architektonicznych, czyli tak, jazda PKP, jezeli chcemy jechaé
PKP, jezeli osoba niepelnosprawna chce jechaé¢ PKP, nie wiem, czy panstwo si¢ z tym spotkali musi 3 dni
wczesniej zglosi¢ taka podroz. Jest to czasami... no wiadomo, jezeli planujemy podrdz, to mamy ja
zaplanowana, ale jezeli mamy taka sytuacje, gdy wypadnie co$, jest to problem, prawda. Przygotowanie ulic dla
0s6b niewidomych, jesli chodzi o miasto Lublin i chodzi o samo centrum, jest ono dosy¢ przygotowane, ale
osiedla... 1 takie ulice obrzezne niestety nie posiadajg informacji glosowej, stuchowej, ktéra moze dotrze¢ do
0s6b niewidomych. Kolejny taki problem to jest komunikacja MPK, jezeli chodzi o miasto Lublin, to jest juz w
porzadku, s w autobusach podjazdy, kierowcy réwniez wysiadajg, zeby pomdc osobom niepetnosprawnym,
natomiast w niektérych miastach juz jest brak. Jezeli sg stare autobusy, gdzie... nie ma autobusow
niskopodtogowych, tylko byly wysokie, to byl problem, zeby wej$¢ z osoba na wozku do takiego autobusu.
Duzym problemem jest transport migdzy miastami. Migdzy miastami wiemy, jezdza takie busy, gdzie naprawde

zeby wsia$¢ z osoba niepelnosprawng jest to bardzo trudne. Taka osobg nalezy najpierw wnies$¢, a pozniej
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wnie$¢ ten wozek, gdzie ten wozek musi by¢é w przedziale. Przynajmniej tak si¢ spotkaliSmy, z takimi
problemami. No i dostgp do kultury dla takich oséb, prawda. Czyli czesto spotykamy si¢ z brakiem podjazdow i
toalet.

Doradca: Ja ostatnio si¢ spotkatam, wracalam z wolontariuszem od dentysty, gdzie nas nie chciaty 4
busy zabraé, dopiero pigty bus si¢ zdecydowal zabra¢. Wiec to jest bardzo niedostgpne dla oséb
niepetnosprawnych, ze Swidnika do Lublina.

Doradca: My moze jeszcze dodamy o zawilych procedurach, umozliwiajacych uzyskanie
dofinansowania do sprzetu, czy tez transportu, ale tez brak informacji i informatora, czyli osoby takiej
kompetentnej w urzedach, ktéra moglaby... i zyczliwej, ktéra moglaby udzieli¢ takiego wsparcia osobom z
niepetnosprawnoscig i ulatwié, czy tez pomoc w zatatwianiu tych wszystkich procedur. Panstwo jeszcze
moéwiliScie o osobach kompetentnych w sprawach osdb niepelnoprawnych, my tez mamy taki punkt, ze jest brak
0sob kompetentnych w sprawach osob niepelnosprawnych na przyktad w przychodniach, nawet lekarza
rodzinnego, urzedach, instytucjach, ale chodzi nam tutaj wiedz¢ na temat niepelnosprawnosci, na temat
mozliwo$ci komunikacji z takimi osobami, mozliwo$ci pomocy i tez wiedzy na temat generalnie
niepetnosprawnosci osob, z ktérymi si¢ spotykajg, ja powiem taki przyklad ze swojej pracy, kiedy jedna z
naszych uczennic ma brata z gleboka wieloraka niepetnosprawno$cia i zostal objety zajeciami rewalidacyjno-
wychowawczymi dopiero po naszej interwencji, wtedy kiedy takiej prywatnej rozmowie z dziewczynka
dowiedziatam si¢, ze w domu jest jeszcze brat, ktory ma lat 10, ale on do niczego si¢ nie nadaje i lezy sobie w
domu i zapomnialy o nim wszelkie instytucje. Lekarz rodzinny, z ktérym rozmawiatam spytat, jak napisaé w
takim podaniu do poradni formularz, bo nie znat tego dziecka i nie znat tez niepelnosprawnosci, co dla mnie
byto szokiem. Wigc to jest takie wtasnie... daleko gdzie§ tam mamy jeszcze brak informacji do... jezeli chodzi o
ta niepetnosprawnos$¢ i tutaj mysle, ze to jest bardzo wazne, zeby ci pierwsi lekarze, lekarze pierwszego
kontraktu, przychodnie lekarzy rodzinnych, zeby przynajmniej pielegniarka i jeden lekarz byli przygotowani do
obstugi 0sob z niepelnosprawnoscia. Problemy... kolejna rzecz to problemy w komunikacji i dostgpnosé i
mobilnos¢ jezeli chodzi o taki kontakt techniczny, na przyktad kontakt przysylajac wiadomo$¢ e-mail, czy tez
SMS, zeby zarejestrowac si¢ do takiego lekarza w przypadku, kiedy nie ma mozliwosci kontaktu werbalnego. 1
na to tez potrzeba przygotowania spotecznego, przygotowania instytucji do takiego kontaktu, ograniczenia w
przepisach dotyczace dostepnosci dofinansowania do sprzetu, czyli tutaj wziecie pod uwage takiej
indywidualizacji w potrzebach i zwracania uwagi na niezalezno$¢, czyli umozliwienie niezaleznosci
funkcjonowania osobom niepelnosprawnym poprzez zaopatrzenie ich w odpowiedni sprzet,

Doradca: Brak dostgpnosci do asystentdw o0sob niepetnosprawnych i jezeli nawet s, to ta ograniczona
liczba godzin, czy tez wizyty raz w tygodniu, czy dwa razy w tygodniu to stanowczo zbyt mato. Tutaj w dyskusji
w naszym zespole jeszcze zwrocilismy uwage na zlg organizacj¢ systemu pomocy, czyli na brak tego
rozpoznania, dostosowania i tez kontroli wykorzystania srodkéw. Takie zamkniecie systeméw w czterech
$cianach pokoju biurowca, a nie otwarcie si¢ na potrzeby oséb niepelnosprawnych, niezbadanie sytuacji takiej
faktycznej w $rodowisku, nie rozwazanie tych potrzeb tak pod katem praktycznym i pod katem wilasnie tej

mobilnoéci i niezaleznos$ci. Kolejna to bariery finansowe.
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Doradca: Ograniczenia jezeli chodzi o mozliwo$¢ ksztalcenia osob z niepelnosprawnoscia. Czyli dostep
do tych zawoddw czy pomocniczych, czy tez do wykonywania pracy, praca jest takg rehabilitacja, wigc tutaj jest
to mysle, ze tez bardzo wazne.

Doradca: Ja jeszcze chcialam doda¢ tylko punkt dostgp do kultury. To nie chodzi tylko o bariery
architektoniczne, czy brak tych ubikacji, ale o to, ze osoby niedostyszace tak, czy niewidzace, nie ma tego
tlhumaczenia czyli na przyktad jak ktos pojdzie do teatru, niedostyszy, nie ma tego ttumaczenia na jezyk migowy,
on nie moze uczestniczy¢ w tym spektaklu. Czy tak samo jak idziemy do kina na polski film, on nie ma napisow,
czyli osoba, ktora nie slyszy, juz automatycznie takiego filmu nie moze obejrze¢. Czyli wlasnie pod tym

wzgledem tego ttumaczenia specjalnie dla 0s6b wlasnie niedowidzacych, czy niedostyszacych.

Czes¢ I11.3 — wnioski i rekomendacje — wyniki pracy w grupach:

e Stworzenie i rozpowszechnienie zawodu asystent osoby niepetnosprawnej, do ktorej
obowigzkow moze nalezec:

— Posiadanie wszelkich informacji  dotyczacych dostepnosci do  sprzetu
rehabilitacyjnego, dofinansowan

— Posiadanie wiedzy na temat gdzie si¢ uda¢ w konkretnej potrzebie ozn

— Dyspozycyjnos¢ - jeden asystent przydzielony do jednej ozn

— Szkolenie pod wzgledem wiedzy zdrowotnej, spotecznej 1 kulturalne;j

— Asystent wynagradzany z budzetu Panstwa

— Zakres obowigzkow wynikajacy z indywidualnych potrzeb ozn
e Szkolenia dla wybranego personelu (MCPR, PCPR, NZOZ, SPZOZ, PPP itd.)
e Obowigzkowe szkolenia dla lekarza rodzinnego, personelu medycznego

e Utworzenie stanowiska/dzialu obstugi 0s6b niepetnosprawnych

Informacja o kompleksowej pomocy

— Baza informacji

— Doradztwo w zakresie dostgpu do edukacja

— Doradztwo w zakresie dostepu do kompleksowej rehabilitacji

— Wspieranie rozwoju zawodowego, wspieranie w zdobyciu zatrudnienia
— Wsparcie socjalne

— Wsparcie poprzez ushugi asystenckie

— Swiadczenie pomocy prawnej
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e Uregulowania prawne w zakresie dostepnosci asystenta ozn pod katem o0sob z
niepetnosprawnoscig sprz¢zong, w tym zapisanie takich uslug do np. ustawy o
pomocy spoteczne;j.

Ksztalcenie w ramach studiéw medycznych, pomocy spotecznej, pedagogicznych — zmiana w
programie ksztalcenia — uzyskiwanie przez studentéw wiedzy teoretycznej i praktycznej —
promocja wolontariatu/stazy/praktyk studentow w organizacjach pozarzadowych i
placéwkach wspierajacych osoby z niepelnosprawnosciami

Cze$¢ 111.4 — wnioski i rekomendacje — wypowiedzi doradcow:

Doradca: Jako rekomendacje proponujemy stworzenie i rozpowszechnienie zawodu asystent osoby
niepetnosprawnej. Do zakresu obowigzkéw tej osoby bedzie nalezato: posiadanie wszelkich informacji
dotyczacych dostgpu do sprzetu rehabilitacyjnego, dofinansowan, gdzie nalezy si¢ uda¢ w konkretnej potrzebie
niepetnosprawnej. Asystent bylby przydzielony do jednej osoby niepetnosprawnej, dzigki temu bylby
dyspozycyjny. Asystent bylby szkolony pod wzgledem wiedzy zdrowotnej i tutaj zaleznie od tego, czy bylby
potrzebny jezyk migowy, to znaczy moéglby posiada¢ takg umiejetno$é, a ci, ktorzy by ja posiadali by byli
przydzieleni do osob z taka niepelnosprawnoscia, a inni do tych, ktoérzy nie wymagaja tego. Asystent szkolony
pod wzgledem wiedzy zdrowotnej, spotecznej i kulturalnej, wigc udostepniatby podopiecznemu mobilno$é.
Asystent bylby pracownikiem panstwowym i bylby wynagradzany z budzetu panstwa. Zakres obowiazkoéw
wynikatby z indywidualnych potrzeb osoby niepelnosprawne;.

Doradca: To co proponujemy to to utworzenie takiego dziatlu czy tez stanowiska obstugi o0sob
niepelnosprawnych, na przyktad w MPCRze, PCPRze, gdzie bedzie zespdt, ktory w takim dziale bedzie
pracowat, bedzie miat kompleksowa informacje dla osob niepetnosprawnych w zakresie edukacji, rehabilitacji,
pracy, wsparcia socjalnego, prawnego i medycznego.

Doradca: Osoba z niepetnosprawno$cia ma réznorodne potrzeby, edukacyjne, spoleczne, rehabilitacyjne
i wszelkie inne. A w Polsce jest resortowy podziat, wiec w MCPRze nie bedzie mozliwosci uzyskania takich
informacji, bo oni powiedza, ze tylko podlegaja pod pomoc spoteczna, wiec to nie jest dobre rozwigzanie wedtug
mnie, dlatego zglaszam swoj glos przeciwny.

Doradca: Prosz¢ panstwa, ale ja oczywiscie i cata nasza grupa przychyla si¢ do tego, zeby wszystkie
osoby w urzedach byly przygotowane do udzielania informacji i wsparcia osdb niepelnosprawnych. To co
zaproponowali$my, to sama baza informacji i sama jakby... takie wsparcie bezposrednie w momencie, kiedy
pojawia si¢ problem. A nie obstuga kompleksowa we wszystkich dzialach, bo to jest oczywiste, ze osoba
niepetnosprawna bedzie korzystata z réoznych aspektow zycia spolecznego i wszedzie powinna spotkaé si¢ z
mozliwoscig i komunikacji 1 wlasciwej tutaj informacji. Natomiast nam chodzito o taki pierwszy kontakt i takie
pokierowanie. Poniewaz rodzic i osoba niepelnosprawna w moim odczuciu, czy tez podczas dyskusji czuje si¢
czasami zagubiona i tak naprawde chodzenie od instytucji do instytucji czasami moze nie uzyskaé tego wparcia,

chodzi o to, zeby ten czas na szukanie tych mozliwosci byt skroécony i zeby bylo wiadomo, gdzie moze
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skorzysta¢ i na pewno jakby... dosta¢ takie wsparcie i prawne i medyczne, ale jakby nam chodzito tylko o...
baze informacji.

Doradca: Ja chcialam si¢ wlasnie wypowiedzie¢ odnos$nie tej kwestii, informacja. Zwykly lekarz
rodzinny powinien duzo wiedzie¢ na temat niepetnosprawnosci, ale tak nie jest i ta rzeczywistos¢, ktora jest
obecnie, z ktora si¢ spotykaja rodzice, bo ja jestem mama i z taka rzeczywisto$cia si¢ spotykam, lekarz rodzinny
nigdy nie rozmawia z corky. Zawsze ze mng. Gdyby mial tg Swiadomos¢, to by rozmawiat z nia. Wezmy drugi
przyktad, id¢ do urzedu pracy do obstugi 0séb niepetnosprawnych. Czy tam pani tez z corka rozmawia? Tylko ze
mng. Do tego, zeby wszyscy urzgdnicy zrozumieli duzo czasu chyba bedzie musiato uptynaé. Takie jest moje

zdanie. Dlatego poki co wybierzmy jakas taka droge szybsza, dzigkuje.

Zalacznik nr 1

Wyklad wprowadzajacy Matthieu Chatelin

EKSPERT: Hi. Thank... Thank you very much for having me today. Its a great honour as well as
pleasure to speak to you. So, before we start the presentation, I'll just say a few words about myself. First thing |
wanted to say is in case something is unclear or | go too fast as | speak to you with help of our wonderful
translators, please let me know. And if something is unclear, please don't hesitate to shout. So, is everything OK
with your headsets? OK, so now I'll carry on. So just to say a few words about myself, I'm 28 and I'm European
citizen originally coming from France but I've equally lived many years in the United Kingdom, so I've got
experiences of the best and equally worst of different foreign systems, and have been a student so either, first of
all, mastering human rights and then mastering international affairs conflict resolution and civil society
development. Before | underwent to qualify as a lawyer in the United Kingdom but, unfortunately, they then
kicked me out for being an unreasonable burden on the host country social assistance system due to my
disabilities, so I didn't have the opportunity to practice. So that’s about myself and I've equally studied in the
American system because I wasn't accepted within the French university system due to my disabilities and my
need to have help to go to the bathroom. And in France people will help you at university. They are not allowed
for now to take you to the bathroom as well, so... And back in 2006 it was a bit complicated. So now with the
presentation, I start with my slide three so which is the outline and what we will talk about. So, I won't read all
my slides because I don'’t want to make this an academic lecture. I think we re both empowered by each other,
and that we are learning from each other. You are the true experts, I would say, so it’s great if it could be a rather
of the exchange, and if I could answer your questions, so... if we could go with that format, if it’s okay for you,
that would be perfect. But what we will talk about are the facts that all persons always were full human beings
and so that includes persons with disabilities, whatever their disabilities might have been. And that persons with
disabilities are full members, and always were full members of the human family, and brought something to its
diversity. For me, disability is just an expression of nature itself but in a different way and from another
perspective, so that’s why, as we’re all human, it should have been made easier for us a long time ago. But,

anyway. In all cases I think it’s important to recall that persons with disabilities were always entitled to human
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rights because in such an instance it would avoid the governments or policy makers from thinking that, you
know, its just a new issue you're burdened with and add to the table but where does that issue come from, and
things like that. The second thing we will talk about is the CRPD, so it’s the Convention on the rights of persons
with disabilities and how it is implemented. We’ll touch a bit upon the fact that since Poland became the member
of the European Union, I believe back in 2004, if I'm not wrong, we are all European citizens and, so, that gives
us some rights with regards to protection and the CRPD on top of, of course, common bond, and that shared
citizenship, and the fact that we form one big and common family. And lastly, we’ll talk about your experience in
Poland. And I've been asked by the moderator if I could focus on one or two Articles, so I think if that’s okay
with you, we’ll deal with living independently, so which is Article 19 of the Convention and which I have coupled
for the necessity of this presentation. Due to time constraints we’ll leave Article 20 on personal mobility.

So, well, on slide four I've got a few acknowledgements I wanted to make, so first of all to the Academy
of European Law in Trier, Germany which like trained me with regards to the CRPD. Then, a special mention for
Agnieszka [ns 00:39:20] with whom I'm sitting on the European Disability Forum's Youth Committee. And
perhaps here I should underline that I'm... I do not represent the EDF. I'm only one member of the EDF but my
views shouldn't be understood as being that of the EDF or the European Union. Then, | also wanted to say many
thanks to [00:39:49] from the Polish Disability Forum who helped me to organize all the logistics of my trip.
And God knows it was a bit complex sometimes, so thank you for your patience. And lastly to my two carriers
who are here with me today with whom... I couldn't have been here without their help, so thank you.

So, I'm now on slide five, and I just want to recall that, of course, persons with disabilities may not
have been specifically mentioned in former human rights treaties, and that’s admittedly why people on the
international community or other legislative bodies saw that something was needed, but CRPD doesnt create
new human rights in any way, and that’s important for that to be recalled because otherwise, you know, it could
lose a bit of its pench and meaning. What CRPD does is simply to tailor the human rights which we all have to
persons with disabilities and their specific needs or siderations, because | believe that if we are enabled in great
manners, then we are true-gived for humanity, and we can bring quite a lot to the table if only our bravery, often
smiles, and resilience. So ... what there was before, was the universal declaration on human rights and treaties
like that which, according to legal experts, were always meant to include the disabled and, if you think about it,
since all these treaties which are mentioned on my slides were promoted after the 1%t Worid... the 2™ World War,
sorry. It’s a bit difficult to ensure... to conceive the fact that with the huge number of disabled persons there
must have been after these two horrible conflicts that people would have wanted to exclude huge proportion of
our global population. So, now to go further on, I just wanted to explain, perhaps, what are human rights
because it’s really good to talk about them but some people might wonder what are they re... what are they... So,
there are two aspects. The first one is, to put it simply, that human rights are the rights we all have simply in
virtue of being human. That’s one thing. But the second thing is that, of course if you run into troubles or
problems, which is often when people get their first acquaintance with human rights, then it5... you know... you
want to have like prince or a nineteen shining armours that will rise in self from the piece of paper in which
article are written and come to defend you. I know it would be nice if that would be the cure, but in reality it’s up

to each others to ensure that we use human rights. There is no right or wrong way to use them but simply to use
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them, so that they can be as evolving as possible, as well as meaningful. So, you should see them more like
standards of behavior which you have to appropriate for yourself.

One last thing | wanted to mention about human rights, and especially when it comes to legal capacity
or when people are assisted by another, which can be my case, but equally that of many people I'm sure... when
you re assisted by someone or even when someone helps you in the decision making process, it’s fundamental to
continue to see that the disabled persons remain the right holder, the human being and the fundamental person
in the process, that at no point should people think that rights are... are transferred from one person to another,
or that the humanity of the disabled person would be transferred in any way, even if the disabled person needs
assistance, the other person just provide, in essence, assistance to another human being.

So now to go on slide 9 and what the CRPD is about. The CRPD is both the human rights, as well as the
development instrument, so... This year we celebrate its 10" anniversary. It s really important because it covers
all persons with disabilities in most countries of the world which have now is or signed or ratifies it but of
course more needs to be done with regards to that. And it covers you whatever your disability may be, as well as
potentially your family members, significant others or loved ones, and even any society members that would
interact with the disabled person could potentially be protected by at least some articles of the Convention.

So, why is the CRPD so fundamental? Not only because it’s legally-binding, which means that you can
rely on it if you would need to, but because there is a shift in understanding the notion of disability created by the
CRPD. So, the shift is from a medical model of disability to a social model of disability, which is... which
basically is a convention gives birth to. So what is the social model of disability? It means that it... and it’s based
on the assumption that we may have deficiencies at the beginning, but the disability only occurs when there is an
interaction in between the disabled person and the environment, so environment in that sense doesn't mean the
climate or weather but society and its different component, and that it would... there would be a bad reaction
and too many impairing barriers that would be created, which prevent us from achieving our full potential.

And, so now I'm on slide 11 and within I want to talk a little bit about the notion of disability because
sometimes people wonder why the CRPD doesn't explicitly defined what disability is. It says that disability
includes certain categories, generally is the main disabilities we have but it doesn 't give, you know, strict set in
stone definition. There are three reasons to that. The first one is that, you know, sometimes our policy makers and
legislators they take a really long time to do something, unfortunately. So, | think the international community
will not be motivated to do a new convention each time a new disability or something would appear for the first
time. So, it turns CRPD to remain relevant and enduring throughout the time. The second thing is that the CRPD
is here to help people and so the international community are the willingness to ensure that nobody would get
stuck. And I'll tell you one example about France. So, in France we created our kind of quote, unquote modern
protection system in terms of social security after WWII as a result of what happened and equally a reward for
the French people who did something during WWII. But people with severe disabilities or multiple disabilities
didn't get medical care or physiotherapies for decades because the legislation was so rigid that people couldn't
get their disabilities recognized under the legislation. And so... and of course they were stuck, and their health
degraded pretty badly. So the CRPD now intends to make sure that such situation, as what I’ve just described,

could be avoided. So moving on slide 12, you have the general principles of the CRPD which are of course, and |
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love these ones that dignity, personal freedoms, and autonomy, and personal choices, as well as personality of
persons with disabilities are protected because hey, we are all full human beings so, of course, we may have a
disability but we also have likes, dislikes, preferences, opinions, so it5... and all the rest of it. Nondiscrimination
is also recordance, that’s important, full and effective participation into society, tremendously helpful and |
believe why we are here today as well. And a few other important principles, such as accessibility and
reasonable adjustments, as well as universal design and we’ll talk about this in one moment, but of course |
couldn't end this slide without recalling the rights of children with disabilities. And these are supposed to apply
at every step of the Convention, and each Article of course reembodies these general principles.

So now on slide thirteen, | wanted to talk a bit about reasonable adjustments. Not only because they are
useful in the university context but equally in a day-to-day life. If you would asked me to give you a generic
definition of reasonable adjustments, while I couldn 't simply because it depends on what a person needs, and if
you want reasonable adjustments to work well, it should be assessed and implemented on case-by-case basis. But
one thing which can help us all is to know that reasonable adjustments have to be made each time the enjoyment
or exercise on equal basis with non-disabled persons of your human rights and fundamental freedoms are what
is at stake. So, in a way the CRPD may protect us more from like a British model or when people are to make
reasonable adjustments, they looked at you and started to worry like Oh, and “O my Jeez, it’s gonna cost” and
“veah, we don't have enough fundings” and things like that, which of course meant that the person with
disabilities then could be kind of in a difficult situation.

So, now I'm on slide four... fourteen, and I'm gonna talk about the EU. Why am | talking about the EU
in such a presentation, you might wonder. Not only because | think the European Union is great but because the
CRPD is really important for the EU because it’s the first ever international agreement conc... or treaty, if you
prefer, concerning any subject that the European Union ratified in its own capacities, which means not only
France, Spain, Poland, or Portugal but the European Union as such. And... So, this means that because of this,
the CRPD is part of EU law, and your rights or needs and the different situations you may find yourself into are
technically supposed to be protected by EU law as well. I'll skip the part on EU competencies and all the rest
because 1 think it might bore you a little bit but if you have questions about these, don't hesitate to... don't
hesitate to shout and ask me to come back to it.

So I'm now on slide nineteen, and I just wanted to have a word with you about the fact that in the EU
there is a charter on fundamental rights on which you can rely but for Poland and soon it won t apply any longer
to the United Kingdom, unfortunately, if you want to rely on the charter in Poland, you can only rely to its
principles and its essence, but you cannot directly rely on the articles in front of the Polish court, unless have
been implemented within Polish legislation themselves.

And the last thing | wanted to talk about is monitoring and complaining. Why is it important, because
whenever | go to the EU or dialogue with European institutions or international ones, they tell me “Oh, we don't
have enough data” or “If people don't complain, we can't know what's happening” or... and “If only two people
complained once in a while, well, we won t make improvements as a result”. So as part of the CRPD, there is a
monitoring committee both at countries level and EU level, which means that you can, you know, submit

enquires, questions, or complain to this committee, as well as various international agencies whereas the EU

s bk

EEN DZP
wiecej niz prawo LFOON

jmik We

APS



Eundus_zek_ Unia Europejska [ """«
_uropejs _Ie . Europejski Fundusz Spoteczny * W
Wiedza Edukacja Rozwdj *

such as European Embassment, Fundamental Rights Agency and Petitions Committee of the European
Pariliament. I will tell you, it doesn 't matter how you complain if your complaint is well-written, or you know, if
you would be like me, then your complaint might be, because I've got distracture as well a bit clumsy and go
everywhere, but that doesn't matter. What is important is even if the complaint is declared and visible at the end
that people know about the issue because at least if they know about the issue, you can tell them “Hey, why
haven t you done something about this? It was reported to you and you’ve decided to completely ignore it”.

So now | go on slide twenty one which is my introduction on exchanging with you about the Articles. So
although I've got ties with Poland because my family was in the Polish resistance abroad during WWII, I'm not
a Polish citizen, so you're the experts and... so, that’s why I won't make any judgments myself on the issues but
only answers questions which you may have, so about Article 19 and 20 of the Convention, and how they may be
implemented abroad, or how it may work abroad, or whatever. Please, feel free to ask questions from, you know,
many different areas because I've even experienced self-guarding invulnerable adults from abused systems in
some countries, so you know... I think it’s difficult to experience more of the worst of the systems than these
procedures, so if | can be of any help, please, let me know. But before we move on, I just want to know from your
perspective if what I’ve presented has been kind of clear, or if you have questions about this part before we carry
on.

OK, so it means I haven't done an awful job, which is a great thing. Then, to... to carry on... We will
now focus on Article 19, so which is my slide 30 in the presentation. And of course | hope that afterwards not
only will we remain in touch, and all exchange together, and give whatever we can, so that situation is improved
not only here but everywhere because, as | talked to one participant before and in my previous interventions, |
think, you know, you shouldn t think any country, and especially your country is inferior to another, and I think
you should be really proud of what your country achieves and has achieved, and that not only can | bring a few
ideas to you but actually there are several things which I'm sure we... I mean both of us are going to go back
abroad, as well could take back home and inspire people with... So, with regards to Article 19 so which is
independence and community inclusion, as well I've coupled it for the needs of this presentation, with personal
mobility. Basically, I would want to know a bit from you, so how is it with regards to your care, so which means
support with your needs, so personal care, as well as personal mobility, and do you have some question about
how these aspects of the CRPD work in other countries, bearing in mind that then it’s only my experience, and

that as I'm no wise man, I will not know the full truesome spectrum about your questions.
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