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Wstep

~Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spolecznej i zawodowej osob z autyzmem” zo-
stata opracowana i wydana w niniejszej publikacji jako jeden z gléwnych rezultatéw projektu
pilotazowego ,Wsparcie 0s6b z autyzmem’, realizowanego przez PFRON i 9 organizacji z Poro-
zumienia AUTYZM - POLSKA. Projekt zostal zaplanowany w celu poprawy sytuacji spolecz-
nej i wzrostu dostepnosci rehabilitacji zawodowej oraz zatrudnienia dla dorostych oséb z auty-
zmem w Polsce.

Projekt systemowy byl wspoétfinansowany ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach Europej-
skiego Funduszu Spotecznego, realizowany w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludzki
2007-2013 w Priorytecie I: Zatrudnienie i Integracja Spoteczna.

Liderem projektu byl Paiistwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, a w Part-
nerstwie wziely udzial nastepujace organizacje:

Fundacja SYNAPSIS — Warszawa

Stowarzyszenie $w. Celestyna — Mikoszow

Stowarzyszenie na rzecz Autyzmu ,Uczymy sie zy¢ razem” — Opole
Dolnoslaskie Stowarzyszenie na rzecz Autyzmu — Wroctaw

Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem” — Zielona Géra
Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Autyzmem ,,ProFUTURO” — Poznan
Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym — Gdansk

Krajowe Towarzystwo Autyzmu, Oddzial w Szczecinie

Krajowe Towarzystwo Autyzmu, Oddzial w Lublinie

Funkcje Partnera Kluczowego, ktéry byt odpowiedzialny miedzy innymi za wspdlne wypra-
cowanie ,,Koncepcji...”, pelnita Fundacja SYNAPSIS. Projekt byl realizowany od stycznia 2009
do lutego 2010 r.

W czasie trwania projektu powstata po raz pierwszy mozliwo$¢ przebadania grupy ponad
270 dorostych oséb z autyzmem z réznych regionéw Polski w celu okreslenia ich indywidu-
alnych mozliwosci dalszego rozwoju, potrzeb w zakresie rehabilitacji spolecznej i zawodowej
oraz opracowania niezbednych zmian systemowych, ktére wplyna na zwiekszenie dostepnosci
$wiadczen i beda przeciwdziata¢ wykluczeniu spotecznemu tej grupy.

Publikacja , Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0sob z au-
tyzmem” adresowana jest zaréwno do organizacji pozarzadowych, ktére w najblizszych latach
beda podejmowaly dzialania na rzecz takiej aktywizacji, jak i do samorzadéw lokalnych i regio-
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nalnych oraz przedstawicieli parlamentu i rzadu, gdyz w celu wdrozenia zawartych w ,,Koncep-
cji...” postulatéw niezbedne jest r6znorodne wsparcie z poziomu wielu szczebli i Zrédet.

Rosnaca liczba mlodziezy i dorostych z autyzmem bedzie stanowi¢ wyzwanie dla polityki
spolecznej w najblizszych latach. Rozwigzania przyjete w tej ,,Koncepcji...” moga stanowi¢ wy-
tyczne dla decydentdw i realizatoréw polityki spotecznej wobec tej grupy oséb niepelnospraw-
nych, zagrozonych wykluczeniem spotecznym.

Zaproponowane w tej publikacji system, standardy postepowania i wymogi organizacyjne
oraz finansowe prowadzenia aktywizacji spotecznej i zawodowej os6b z autyzmem maja stano-
wi¢ pomoc dla przedstawicieli samorzadow na etapie planowania i tworzenia placéwek zaspo-
kajajacych potrzeby oséb niepelnosprawnych na danym terenie oraz dla wszystkich terapeutéw,
ktorzy profesjonalnie zajmuja si¢ wspieraniem tych oséb.

Dobre rozpoznanie potrzeb i potencjalu organizacji pozarzadowych pozwoli skuteczniej
i szybciej pomaga¢, wdraza¢ najskuteczniejsze modele dzialania i dba¢ o wysokie standardy
$wiadczonych ustug. Problem ten nabiera szczegdlnej wagi w przypadku probleméw oséb z au-
tyzmem, gdyz osoby te na ogél nie sa w stanie samodzielnie walczy¢ o realizacje swoich praw.

Doswiadczenia innych krajow europejskich pokazuja, ze niezbedne jest tworzenie specjal-
nych kilkuletnich Programéw Rzadowych, ktére maja na celu wyréwnanie szans grupy oséb
niepelnosprawnych z calo§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi (zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu). Zalozenia zawarte w ,, Koncepcji...; wypracowane przez Partnerstwo w ramach projek-
tu systemowego i omawiane z Biurem Pelnomocnika Rzagdu do Spraw Os6b Niepetnosprawnych
w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej, moga stanowi¢ podstawe i punkt wyjscia do podje-
cia analogicznych dzialann w Polsce.

R

W ,, Koncepcji..” wysuniete zostaly réwniez postulaty dotyczace zmian legislacyjnych po-
trzebnych do zniesienia obecnych barier w dotychczasowym systemie rehabilitacji. Zmiany
w prawie sa niezbedne, by uruchomic proces tworzenia placéwek dostosowanych do specy-
ficznych potrzeb 0séb z autyzmem, Zespotem Aspergera i innymi calo§ciowymi zaburzeniami
rozZwojowymi.

Od stycznia 2010 r. wchodza w zycie dwa rozporzadzenia, ktére wprowadzaja w polskim
systemie orzecznictwa o niepelnosprawnosci nowy oddzielny kod niepetnosprawnosci C 12 dla
calosciowych zaburzen rozwojowych (spektrum autyzmu). Jest to kluczowa zmiana — uznanie
faktu, ze calosciowe zaburzenia rozwojowe sa przyczyna niepetnosprawnosci, w przypadku kté-
rej konieczne jest stosowanie odrebnych metod rehabilitacji, alternatywnych metod komuni-
kacji i specyficznej strukturalizacji zaje¢ z aktywizacji spotecznej i zawodowej. Wprowadzenie
odrebnego kodu przyczyni sie do sprawniejszego monitorowania potrzeb tej grupy niepelno-
sprawnych, skuteczniejszego zbierania danych w poszczegélnych regionach kraju, a w konse-
kwencji — do lepszego planowania wsparcia i egzekwowania realizacji praw oséb z autyzmem.
W dluzszym okresie czasu powinno to réwniez wplynaé na wzrost Swiadomosci spotecznej
w zakresie problemoéw, z jakimi borykaja sie osoby z autyzmem i ich rodziny.

Zespot Redakcyjny

6 Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem



Streszczenie

~Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem” po-
wstata w ramach projektu ,Wsparcie oséb z autyzmem” jako odpowiedz na brak rozwiazan
w zakresie rehabilitacji spotecznej i zawodowej adekwatnych do mozliwosci i potrzeb oséb,
u ktérych calo$ciowe zaburzenia rozwojowe stanowia przyczyne niepelnosprawnosci. W catym
opracowaniu uzywane jest okreslenie autyzm jako synonim cato$ciowych zaburzen rozwojo-
wych — ze wzgledu na wigksza znajomos¢ tego terminu w spoleczenstwie. Zatozenia ,, Koncep-
¢ji” odnosza sie do wszystkich zaburzen z calego spektrum zaburzen autystycznych. W podroz-
dziatach, w ktorych sformulowane sa zalecenia tylko dla jednej grupy, jest to wyraznie okreslone
w nagtéwku — np. ,dla 0séb z zespotem Aspergera” Niektdére rozwigzania sg potrzebne i sku-
teczne w przypadku o0séb stabo i $rednio funkcjonujacych, a inne w przypadku dobrze funkcjo-
nujacych oséb z autyzmem lub z zespotem Aspergera.

Na podstawie obszernych wywiadéw rodzinnych i testéw, ktérymi objeto wszystkie osoby
z autyzmem — beneficjentéw projektu, opracowano raport z badania potrzeb tej grupy oséb
niepelnosprawnych (Cze$¢ 2). Informacje te stanowily podstawe opracowania zalozen do pro-
ponowanego systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej oséb z autyzmem (Cze$¢ 4).

Wiekszo$¢ uczestnikéw projektu (76%) ma orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawno-
$ci. Jednocze$nie na podstawie odpowiedzi udzielanych w wywiadzie stwierdzono fakt, ze nikt
z beneficjentéw nie korzystat z pracy socjalnej pracownikéw pomocy spotecznej. To wskazuje
na bardzo ograniczony dostep os6b ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci do informacji,
poradnictwa i pomocy w znalezieniu odpowiedniej placéwki. W tym trudnym okresie ,przej-
$cia” do dorostosci osoby z autyzmem i ich rodzice pozostawieni sa sami sobie bez jakiegokol-
wiek wsparcia i doradztwa, zar6wno w systemie pomocy spolecznej, jak i systemie rehabilitacji
spolecznej i zawodowe;j.

W projekcie pilotazowym wprowadzone zostalo nowe narzedzie do przeprowadzania te-
stéw z udzialem oséb z autyzmem stabo i $rednio funkcjonujacych. Wydany zostat Podrecznik
TTAP — Profil umiejetnosci zawodowych i spotecznych TEACCH, wykonano zestawy materia-
t6w do prowadzenia testéw i przeprowadzono szkolenia terapeutéw ze wszystkich organizacji
partnerskich w projekcie. TTAP jest innowacyjnym narzedziem, opracowanym w ramach po-
dejscia TEACCH w Pétnocnej Karolinie w USA. W Polsce dotychczas nie bylo zadnego testu
dostosowanego do specyfiki calo§ciowych zaburzen rozwojowych. Dzieki wprowadzeniu tego
narzedzia, przetlumaczonego z jezyka angielskiego w ramach projektu ,Wsparcie os6b z auty-
zmem’, mozliwe bylo zebranie poréwnywalnych danych ze wszystkich o$rodkéw uczestnicza-
cych w Projekcie.

W ramach niniejszej publikacji problemy w Polsce ukazane zostaly w odniesieniu do do-
$wiadczen innych krajéw europejskich w tej dziedzinie i w kontekscie miedzynarodowych praw
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0s6b niepelnosprawnych. Wysuwane postulaty maja na celu wyréwnanie szans oséb z auty-
zmem na wlaczenie spoleczne, skuteczna rehabilitacje, mozliwosci podejmowania zatrudnienia.
Odniesienie do sytuacji w innych krajach UE i do miedzynarodowych aktéw prawnych zostato
przedstawione w Zalaczniku nr 1. Pelne teksty czytelnik moze znalez¢é na stronie internetowej
Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej: http://www.niepelnosprawni.gov.pl/dokumenty-mie-
dzynarodowe-dotycza.

W Czesci 4 opisany zostal pozadany system wsparcia aktywizacji spotecznej i zawodowej
dla oséb, ktére do tej pory po zakonczeniu edukacji nie mialy zadnych perspektyw ani doste-
pu do istniejacych placowek rehabilitacji zawodowej i spolecznej. Podkresli¢ nalezy, ze zostata
wprowadzona idea tworzenia O$rodkéw Konsultacyjno-Doradczych, ktérych ustugi ukierunko-
wane bylyby na potrzeby dorastajacej mlodziezy i dorostych oséb z autyzmem. Osrodki przewi-
dziane zostaly jako ogélnodostepne dla niepelnosprawnych miejsca wsparcia, do ktérych moz-
na sie zwréci¢ po kompleksowe doradztwo z réznymi problemami i na réznych etapach zycia,
w momencie powstawania kolejnych probleméw i trudnosci. Niezbedne jest bowiem diugofalo-
we, profesjonalne wsparcie — zaréwno dla samych os6b niepetnosprawnych, jak i dla ich rodzin.
W sposéb szczegdlny dotyczy¢ to powinno okresu przejscia z systemu edukacji do dorostego
zycia. Osrodki Konsultacyjno-Doradcze powinny powstac przynajmniej w miastach wojewddz-
kich i stuzy¢ doradztwem i wsparciem catego §rodowiska w swoich regionach.

Zidentyfikowane zostaly réwniez bariery, ktére do tej pory hamowaly lub wrecz uniemozli-
wialy organizacjom pozarzadowym tworzenie osrodkéw konsultacyjno-doradczych oraz placé-
wek pobytu dziennego. Na tej podstawie organizacje wspoétpracujace w Partnerstwie wysuwaja
kilka zasadniczych postulatéw, ktérych spelnienie umozliwitoby tworzenie nowych miejsc akty-
wizacji spolecznej i zawodowej w skali catego kraju. Postulaty wysuwane od lat przez srodowi-
sko organizacji skupionych w Porozumieniu AUTYZM-POLSKA sa zamieszczone w Zalaczni-
ku nr 4.

Zmiany legislacyjne s3 wstepnym warunkiem uruchamiania odpowiednich placéwek, ale caly
ten proces bedzie odpowiednio dynamiczny jedynie w wypadku wyraznego zaangazowania sa-
morzadéw w tworzenie placéwek we wspoélpracy z organizacjami pozarzadowymi.

Dziatania samorzadéw powinny dotyczy¢ przede wszystkim przyznawania lokali na pre-
ferencyjnych warunkach organizacjom, ktére podejmuja ten wysilek oraz dofinansowywania
placowek typu wtz, zaz czy o$rodki konsultacyjno-doradcze ze srodkéw wlasnych samorza-
doéw.

Osoby z autyzmem cierpia z powodu zaburzen w bardzo wielu sferach rozwoju, potrzebuja
kompleksowego wsparcia udzielanego przez profesjonalnie przeszkolonych terapeutéw, wyspe-
cjalizowanych wlasénie w tej dziedzinie. To powoduje, ze udzielanie wsparcia osobom z zabu-
rzeniami w sferze kontaktéw i relacji spolecznych nie jest tatwe, a tworzenie nowych placéwek
wymaga duzych nakladéw najpierw na przystosowanie i wyposazenie odpowiednich lokali,
wyszkolenie specjalistéw, a potem na zatrudnienie odpowiednio licznej kadry. Wprowadzenie
zaproponowanego w tej publikacji systemu bedzie gwarancja realizacji praw 0séb z autyzmem
jako obywateli naszego kraju. Bedzie to wyrazne dziatanie przeciwko wykluczeniu spotecznemu
0s6b z autyzmem i przeciw marginalizacji ich rodzin.
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Czesc 1
Autyzm jako problem spoteczny

Agnieszka Rymsza

Michat Wroniszewski

Autyzm dzieciecy i inne calo$ciowe zaburzenia rozwojowe (CZR) staly sie problemem spo-
tecznym, poniewaz prowadza w konsekwencji do wystepowania co najmniej umiarkowanego,
a czesciej znacznego stopnia niepetnosprawnosci u 0séb dorostych. Autyzm i inne calo$ciowe
zaburzenia rozwojowe, wedlug wynikéw badan przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii, moga
stac sie obecnie jedna z najczestszych przyczyn niepetlnosprawnosci u dzieci, a w konsekwencji
réwniez u os6b dorostych. W Polsce brak doktadnych danych, zaréwno ogdlnokrajowych, jak
i regionalnych, co do liczby dzieci i os6b dorostych z rozpoznaniem autyzmu (CZR). Na podsta-
wie danych epidemiologicznych z innych krajéw oraz informacji z réznych instytucji i organiza-
¢ji pozarzadowych liczbe 0séb dorostych dotknietych niepelnosprawnoscia z powodu autyzmu
dziecigcego i innych calo$ciowych zaburzen rozwojowych w Polsce nalezy szacowa¢ na co naj-
mniej 10 tysiecy oséb.

Liczba ta dotyczy wszystkich zaburzen okreslonych wedlug Miedzynarodowej Klasyfikacji
Choréb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10 jako calo$ciowe zaburzenia rozwojowe (CZR), z kté-
rych tylko czes¢ (ok. 50%) stanowi typowy autyzm dziecigcy. Calo$ciowe zaburzenia rozwojowe
okreslane sa w literaturze anglojezycznej jako tzw. spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disor-
ders — ASD).

Systemy opieki zdrowotnej, profilaktyki, wczesnego wykrywania, intensywnej wczesnej inter-
wengji, rehabilitacji, edukacji uwzgledniajacej specjalne potrzeby edukacyjne, dlugoterminowe;j,
wielospecjalistycznej opieki, a takze aktywizacji spolecznej i zawodowej oraz usamodzielniania
spolecznego (m.in. mieszkan chronionych), sa obecnie w calej Polsce ewidentnie niewydolne i nie-
dostosowane do potrzeb dzieci i dorostych os6b z autyzmem (CZR) oraz ich rodzin. Nalezy pod-
kresli¢, ze rowniez niewielka jest §wiadomos¢ spoteczna probleméw dzieci i os6b dorostych z ze-
spolem Aspergera, ktére na ogé6t diagnozowane sg w pdzniejszym wieku niz dzieci z autyzmem.
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1.2.1 Czym jest autyzm. Autyzm jako problem osoby cierpiacej na autyzm

Autyzm jest zaburzeniem ,neurorozwojowym”. Jest to stosunkowo nowe pojecie, wymagaja-
ce wyjasnienia.

Rozwdj mézgu (o$rodkowego uktadu nerwowego) cztowieka w okresie ptodowym i wezesnym
dziecinstwie, zwlaszcza do ukoniczenia trzeciego roku zycia, decyduje o osiggnieciu kluczowych
kompetencji w zakresie umiejetnosci nawiazywania kontaktu, relacji i porozumiewania niewer-
balnego i jezykowego z innymi osobami, a takze o dostosowaniu zachowan do oczekiwan i norm
spolecznych. Powodowane czynnikami biologicznymi neurorozwojowe zaburzenia ksztaltowa-
nia funkcji mézgu sa przyczyna autyzmu i pokrewnych catosciowych zaburzen rozwojowych.

Wszystkie aspekty rozwoju cztowieka, jego rozwdj fizyczny, a w szczegdlnosci rozwdj funkcji
neurofizjologicznych (percepcyjnych, poznawczych i wykonawczych) — niezbednych do naby-
wania umiejetnosci spotecznych i porozumiewania sie — maja swoisty ,rozklad jazdy” Jak po-
ciag, ktéry powinien o wlasciwym czasie zapewnic¢ polaczenia (,przesiadki”) z innymi pociaga-
mi. Rozwdj jest procesem, przebiegiem szeregu réwnoczesnych, wzajemnie od siebie zaleznych
zmian. Podstawowa kategoria ,rozwoju” jest ,czas” Autyzm dzieciecy jest zaburzeniem tego
~rozwojowego rozkladu jazdy”

Wczesne wykrycie zagrozenia autyzmem, wczesna intensywna terapia i rehabilitacja,
oddzialywania edukacyjne, kompleksowa, dlugoterminowa, wielospecjalistyczna opieka
(case management) sa niezbedne, by w istotny sposéb ograniczy¢ skutki zaburzen auty-
stycznych, a zatem zmniejszy¢ zakres nastepczej niepelnosprawnosci zaré6wno w wieku
dzieciecym i mlodzienczym, jak i w dorostosci.

Réwnie potrzebne jest przygotowanie przez placowki edukacyjne oséb z takimi zaburzeniami
do funkcjonowania w zyciu dorostym, spotecznym i zawodowym oraz dostepnos¢ form ksztal-
cenia ustawicznego oraz aktywizacji spotecznej i zawodowej, przystosowanych do ich potrzeb.

CALOSCIOWE ZABURZENIA ROZWOJOWE

Wykaz rozpoznan wedlug obowiazujacej w Polsce
Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10

F84 Calosciowe zaburzenia rozwojowe

F84.0 Autyzm dzieciecy

F84.1 Autyzm atypowy

F84.2 Zespot Retta

F84.3 Inne dziecigce zaburzenia dezintegracyjne

F84.4 Zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszacym uposledzeniem umystowym i ruchami

stereotypowymi
F84.5 Zespdl Aspergera

F84.8 Inne calo$ciowe zaburzenia rozwojowe

F84.9  Calosciowe zaburzenia rozwojowe, nieokreslone

10 Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem



Autyzm jest przyczyna niepelnosprawnosci, ktéra obejmuje prawie wszystkie sfery funkcjo-
nowania czlowieka. Jako calo$ciowe zaburzenie rozwojowe sprawia, ze dotknigte nim osoby bo-
rykaja sie z calym spektrum trudnosci; cho¢ poszczegdlne zaburzenia dotykaja indywidualnych
0s6b z autyzmem w réznym stopniu.

Jedna z podstawowych trudnosci jest zaburzenie odbioru $wiata poprzez zmysty. Osoby
te inaczej odbieraja swiatlo, obrazy i dzwieki, inaczej odczuwaja dotyk, zapach, smak czy bdl.
Nie rozumieja regul zycia spolecznego, nie wiedzg, jak nalezy sie zachowa¢ w sytuacjach, ktére
wygladaja cho¢ troche inaczej niz te, ktoérych przebiegu wyuczyli sie podczas zajec terapeutycz-
nych, czesto nie potrafia generalizowac, mysle¢ abstrakcyjnie, planowac, nie potrafia odczyty-
wac sygnaléw emocji innych oséb, wielu bardziej ztozonych wypowiedzi, zwlaszcza z idioma-
mi i podtekstami. Swiat dla wiekszoéci 0séb z autyzmem jest chaosem, ktérego nie rozumieja
i w ktérym czuja sie zagubione.

Innym ogromnym problemem os6b z autyzmem s3 trudnosci w komunikacji, a w konse-
kwencji — w nawiazywaniu i utrzymywaniu relacji spotecznych. Autyzm jest jednym z bardziej
bolesnych zaburzen psychicznych, gdyz dotknigte nim osoby sa zazwyczaj Swiadome swojej nie-
pelnosprawnosci. Sa to czesto osoby w normie intelektualnej, a nierzadko takze o ponadprze-
cietnej inteligencji, ktére bardzo chciatyby zy¢ jak ludzie zdrowi, nawigzywac z nimi kontakt,
zawigzywac przyjaznie, ale tego nie potrafig. Nie rozumieja kierowanych do nich wypowiedzi,
nie umieja przekaza¢ swoich mysli, pragnien, przezy¢ (duza czes¢ z nich nie potrafi w ogodle
mowic), przez co czesto zyja w poczuciu psychicznego osamotnienia. Nie zdaja sobie tez sprawy
z tego, jak moga by¢ odbierane ich wypowiedzi czy zachowania.

Ogromna frustracja wynikajaca z poczucia zagubienia i osamotnienia powoduje cierpienie,
ktére nierzadko bywa zrédlem napadéw agresji i autoagresji.

Frustracje i cierpienie os6b z autyzmem moze zmniejszy¢ zapewnienie im wlasciwego wspar-
cia na kazdym etapie zycia, tak by mogly sie uczy¢, pracowaé, czué sie warto$ciowymi i potrzeb-
nymi czlonkami spoteczenstwa.

Niestety obecnie w Polsce brakuje systemu nalezytego wsparcia os6b z autyzmem, zwlaszcza
w ich dorostym zyciu. Zdrowe fizycznie dorosle osoby z autyzmem czesto prowadza bierng eg-
zystencje w domach rodzinnych, a gdy rodzice nie s w stanie juz si¢ nimi zajmowa¢ — w niedo-
stosowanych do ich potrzeb duzych domach pomocy spotecznej. Egzystencje przerywana nie-
rzadko pobytami w szpitalu psychiatrycznym — za sprawa powodowanych ogromna frustracja
zachowan agresywnych. Tymczasem w szpitalach psychiatrycznych opieka czesto ogranicza sie
do farmakologicznego uspokajania zachowan pacjentéw z autyzmem; nikt nie wnika w przyczy-
ny ich cierpienia, do§wiadczanego bdlu i nie podejmuje terapii..

1.2.2 Autyzm jako problem rodzin os6b z autyzmem

Autyzm nie jest problemem jedynie 0séb z autyzmem, ale réwniez catych ich rodzin. Wiek-
szo$¢ 0s6b dotknietych autyzmem wymaga bardzo intensywnej opieki przez cale zycie — w tej
sytuacji wiekszo$¢ ich rodzicéw takze zostaje wykluczona spotecznie ze wzgledu na pelnie-
nie przez dziesiatki lat funkcji opiekunéw. Zazwyczaj jedno z rodzicéw autystycznego dziecka
jest zmuszone zrezygnowac z pracy, a poniewaz osoby z autyzmem cigzko znosza przebywanie
w obcych miejscach, w skupiskach nieznanych oséb i nie moga zostawa¢ same w domu — nie-
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zaleznie od wieku — ich rodzice pozbawieni sa mozliwosci uczestniczenia w zyciu spotecznym,
towarzyskim, kulturalnym. Czesto tez matki dzieci z autyzmem s opuszczane przez ojcéw, kto-
rych przerastaja obowiazki intensywnej opieki, i zostaja z calym problemem same.

Koniecznos¢ rezygnacji jednego z rodzicéw (najczesciej matki) osoby z autyzmem z pracy
oraz znacznie podwyzszone koszty wychowywania dziecka — przy niskim poziomie wsparcia
ze strony panstwa — czesto skutkuje bardzo kiepska sytuacja materialna rodzin, w ktérych wzra-
sta dziecko z autyzmem. Problem ten nierzadko przeradza si¢ wrecz w ubéstwo, gdy osoba z au-
tyzmem dorasta, koniczy szkole i juz zupetnie nie ma sie gdzie podzia¢ — z uwagi na brak w Pol-
skim systemie wsparcia os6b niepelnosprawnych placéwek rehabilitacji spoteczno-zawodowej
dostosowanych do potrzeb i mozliwosci dorostych oséb z autyzmem. Po skonczeniu edukacji
osoby takie albo pozostaja w domach rodzinnych — wymagajac calodobowej opieki rodzicéw,
albo gdy ci nie sa w stanie jej zapewni¢ — z uwagi na swoéj wiek, zly stan zdrowia spowodowany
wieloletnim zmaganiem sie z autyzmem i brak czasu na zajecie si¢ wlasnym zdrowiem — trafiaja
do doméw pomocy spotecznej. A pobyt w nich — poza przypadkami skrajnego ubdstwa — musi
by¢ sfinansowany przez rodzicéw, co czesto prowadzi do powaznego obciazenia budzetu rodzi-
ny czy wrecz ubdstwa.

Niepelnosprawnos¢ dziecka nie powinna pogarszac sytuacji materialnej rodziny.

Sytuacja rodzicéw osoby z autyzmem jest w istocie bardzo trudna. Szczegdlnie cierpia kobie-
ty, jako ze to one zazwyczaj musza zrezygnowac z kariery zawodowej, a nierzadko tez w ogdle
zostaja same. Ale obojga rodzicéw dotyka rozpacz i bezsilno$¢ spowodowana pogrzebaniem
marzen o posiadaniu ,normalnej” rodziny, prowadzeniu aktywnego zycia towarzyskiego, spo-
wodowana konieczno$cia rezygnacji z wigkszosci aktywnosci i zainteresowan oraz faktyczna
izolacja spoteczna. A czesto tez spoteczna stygmatyzacja. Mimo istnienia badain naukowych
zaprzeczajacych tej tezie wciaz bowiem w spoleczenstwie pokutuja opinie, ze autyzm jest wyni-
kiem niewlasciwego traktowania dzieci w pierwszych latach zycia przez rodzicéw.

Rozpacz i poczucie bezsilnosci rodzicow to réwniez wynik braku nalezytego systemu wspar-
cia dla 0s6b z autyzmem w Polsce we wszystkich etapach zycia. Rodzice na wlasna reke — czesto
jedynie z pomoca organizacji pozarzadowych — szukaja miejsc diagnozy, a potem terapii oséb
z autyzmem, wreszcie szkoly, ktéra bylaby odpowiednia dla ich dziecka. To, co w innych kra-
jach europejskich jest oferowane przez panstwowe placéwki koordynujace wszelkiego rodzaju
wsparcie dla 0séb z autyzmem, polscy rodzice musza sami ,wywalczy¢” lub zorganizowac.

Systemowe wsparcie dla os6b z autyzmem w Polsce jest relatywnie niewielkie i daleko nie-
wystarczajace, a i tak rodzice musza miesigcami starac sig, by dosta¢ to, co maja prawnie za-
gwarantowane. Osobom z autyzmem czesto odmawia si¢ miejsca w szkolach czy przyznania
réznych $§wiadczen i zasitkéw, ktdére sa im zagwarantowane prawnie. Dopiero po specjalnych
odwolaniach — pisanych z pomoca prawnikdéw zaangazowanych w pomoc takim osobom — oso-
by z autyzmem ostatecznie dostaja to, co im przystuguje. Trudno tez o terapie. W nielicznych
placéwkach, ktére ja oferuja, bezplatnie, sa bardzo diugie kolejki, a na optacenie bardzo drogich
zajec terapeutycznych w prywatnych placéwkach wiekszo$ci rodzicéw nie stac.

Zatem zalatwienie jakiejkolwiek pomocy dla osoby z autyzmem kosztuje rodzicéw wiele
miesiecy stresu, nerwdw, usilnych staran, nierzadko upokarzajacych rozméw i spotkan.

To za$ powoduje zmeczenie, wypalenie, liczne choroby (dodatkowo rodzice 0séb z autyzmem
czesto nie maja czasu, by dba¢ o wlasne zdrowie), a takze strach przed przysztoscig. Wielu ro-
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dzicéw, sSwiadomych braku istnienia zagwarantowanego przez panstwo odpowiedniego wspar-
cia dla dorostych oséb z autyzmem, boi sig¢, co stanie si¢ z dzie¢mi, gdy ich zabraknie.

Warto tez podkresli¢ niezwykle trudna sytuacje rodzenstwa oséb z autyzmem. Rodzice po-
chlonieci szukaniem wsparcia dla dziecka z autyzmem na kazdym etapie jego zycia, ciagla opie-
ka w domu, nie sa czesto w stanie poswiecac zbyt wiele uwagi zdrowemu dziecku. Takie dzieci
nierzadko dojrzewaja w poczuciu osamotnienia i opuszczenia przez rodzicéw. Trudno rodzen-
stwu 0séb z autyzmem zrozumiec i zaakceptowac to, ze nie maja, jak inne dzieci, zdrowego ro-
dzenstwa. Czesto padaja ofiarg stygmatyzacji rowiesnikow albo, prébujac ukry¢ fakt posiadania
niepelnosprawnego brata czy siostry i wstydzac sie jego dziwnych zachowan, nie zapraszaja ko-
legéw i kolezanek do domu rodzinnego. W konsekwencji wieloletniego stresu, a takze mniejszej
opieki rodzicéw, rodzenistwo 0séb z autyzmem niejednokrotnie ma tez wieksze problemy zdro-
wotne niz ich réwies$nicy wzrastajacy w normalnych, ‘zdrowych’ rodzinach. Rodzenstwo oséb
z autyzmem moze tez dotknaé problem zubozenia materialnego. Sytuacja oczywiscie poteguje
sie w przypadku rozpadu rodziny.

Autyzm zatem — ktéry na podstawie wskaznikéw z innych krajéw dotyka w Polsce bezpo-
$rednio ok. 30 tysiecy os6b w réznym wieku, dotyka de facto — wliczajac w to najblizszych czlon-
kéw ich rodzin — okoto 100 tysiecy oséb.

1.2.3 Autyzm jako problem catego spoteczenstwa

Autyzm jest problemem jednostki, rodziny, ale takze catego spoteczenistwa. W tym kontek-
$cie mozna go rozpatrywac na poziomie etycznym, prawno-organizacyjnym i ekonomicznym.

Na poziomie etycznym — co wynika zaréwno ze $wieckich koncepcji panstwa demokratycz-
nego, jak i spolecznej nauki Ko$ciota — obowiazkiem panstwa jest zapewnienie kazdemu obywa-
telowi mozliwos$ci godnego zycia. W sposéb szczegélny panistwo — w rozumieniu wszelkich pan-
stwowych instytucji — winno sie troszczy¢ o osoby poszkodowane przez los i przez to narazone
na cierpienie. Do takich os6b niewatpliwie naleza osoby z autyzmem czy inne osoby niepetno-
sprawne. Panistwo powinno im zagwarantowac dostep do wlasciwej diagnozy, terapii, edukacji,
wsparcia ze strony opieki spolecznej, a takze rehabilitacji spoleczno-zawodowej i pracy.

Zgodnie z powszechnie przyjeta zasada subsydiarnosci', zwang tez zasada pomocniczosci,
panstwo powinno wspiera¢ oddolne inicjatywy i samopomoc, lecz takze bezposrednio wspieraé
obywateli (jednostki i ich rodziny) w sytuacjach, gdy nie sg one w stanie same sobie pomdéc, same
sobie poradzi¢. Osoby z autyzmem — jako osoby o powaznej niepelnosprawnosci — oraz ich ro-
dziny niewatpliwie wymagaja rozleglego wsparcia panstwa.

Ten etyczny obowiazek panstwa wspierania w sytuacjach koniecznych wszystkich obywa-
teli, a zwlaszcza oséb niepetnosprawnych (w zakresie §wiadczen opieki zdrowotnej, edukacji,
przysposobienia do pracy, komunikacji spotecznej, zabezpieczenia spotecznego), jest zapisany
w Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej.

! Zasada pomocniczo$ci, cho¢ wspominana juz przez papieza Leona XIIl pod koniec XIX wieku, znalazla wyjatkowe

miejsce w nauczaniu spotecznym Kosciota za czaséw Piusa XI (Encyklika Quadragesimo Anno, 5).
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Wedlug Konstytucji RP:

— Wszyscy sa wobec prawa réwni. Wszyscy maja prawo do réwnego traktowania przez wta-
dze publiczne. (Art. 32, ust. 1)

— Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym, spolecznym lub gospodarczym
z jakiejkolwiek przyczyny. (Art. 32, ust. 2)

— Obywatel ma prawo do zabezpieczenia spolecznego w razie niezdolnosci do pracy
ze wzgledu na chorobe lub inwalidztwo oraz po osiagnieciu wieku emerytalnego. (Art. 67,
ust. 1)

— Obywatel pozostajacy bez pracy nie z wlasnej woli i nie majacy innych $rodkéw utrzyma-
nia ma prawo do zabezpieczenia spolecznego, ktérego zakres i formy okresla ustawa (Art.
67, ust. 2)

— Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia. (Art. 68, ust. 1)

— Obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wladze publiczne zapewniaja réwny
dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkéw publicznych. (Art. 68,
ust. 2)

— Wiladze publiczne sa obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom,
kobietom cigzarnym, osobom niepelnosprawnym i osobom w podeszlym wieku. (Art. 68,
ust. 3)

— Osobom niepelnosprawnym wtadze publiczne udzielaja (...) pomocy w zabezpieczaniu
egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji spotecznej. (Art. 69)

— Wtladze publiczne zapewniaja obywatelom powszechny i réwny dostep do wyksztalcenia.
W tym celu tworzg i wspieraja systemy indywidualnej pomocy finansowej i organizacyjnej
dla uczniéw i studentéw. (Art. 70, ust. 4)

Problemem prawno-organizacyjnym panstwa jest przelozenie tych ogdlnych zasad na kon-
kretne rozwigzania prawno-organizacyjne, tak by konstytucyjne prawa byly rzeczywiscie reali-
zowane w odniesieniu do wszystkich obywateli (takze os6b z autyzmem). Niestety osoby z au-
tyzmem w Polsce napotykaja na bariery w realizacji przystugujacych im konstytucyjnie praw.
Czasami (jak np. w przypadku edukacji) rozwigzania prawne uwzgledniaja potrzeby i mozliwo-
$ci oséb z autyzmem, ale czesto zawodzi praktyka i rozwigzania organizacyjne.

W przypadku rehabilitacji spoteczno-zawodowej brakuje i rozwigzan prawnych, i organiza-
cyjnych. Niniejsza koncepcja jest wlasnie propozycja rozwigzan prawno-organizacyjnych, ktére
umozliwityby osobom z autyzmem w Polsce dostep do rehabilitacji spoleczno-zawodowej oraz
pracy.

Autyzm jest tez problemem spolecznym w aspekcie ekonomicznym. Organizacja i efektywne
funkcjonowanie systemu wszechstronnego wsparcia dla 0séb z autyzmem niewatpliwie kosztu-
je, a z uwagi na specyfike i zlozonos¢ tej niepelnosprawnosci nierzadko wiecej niz w przypadku
0s6b z innymi niepelnosprawnosciami. Tu jednak nalezy zwréci¢ uwage na kilka kwestii.

Po pierwsze, ze wzgledéw etycznych wspomnianych powyzej, cierpienia oséb z autyzmem,
ktérym nie zapewnia sie wlasciwej opieki, oraz ich rodzin nie mozna przeliczy¢ na zadne pie-
nigdze. Po drugie jednak, wszystkie badania i zestawienia w innych krajach pokazuja jedno-
znacznie, ze organizacja wlasciwego wsparcia si¢ oplaca takze z ekonomicznego punktu wi-
dzenia. Zapewnienie szybkiej i wlasciwej diagnozy, inwestowanie we wlasciwa i odpowiednio
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wczes$nie rozpoczeta terapie, edukacje, rehabilitacje spoleczno-zawodowa i wszelkiego rodzaju
inne niezbedne wsparcie pozwoli wielu osobom z autyzmem osiaggnac wzgledna samodzielno$¢,
co oszczedzi znacznie wyzszych kosztéw intensywnej opieki, a takze czesto niezbednej hospi-
talizacji dorostych oséb z autyzmem, ktérym we wczesniejszym okresie zycia nie zapewniono
wlasciwej terapii i opieki. Prewencja zawsze kosztuje mniej niz leczenie i opieka nad sfrustrowa-
nymi ciezko zaburzonymi dorostymi osobami z autyzmem.

Opracowanie i wdrozenie systemu wlasciwego wsparcia dla oséb z autyzmem jest niezwykle
wazne takze i z tego wzgledu, ze od lat obserwuje sie na calym §wiecie wzrost liczby oséb rodza-
cych sie z predyspozycjami do autyzmu. Wedlug najbardziej ostroznych wskaznikéw szacuje sie,
ze w Polsce zyje obecnie ok. 10 tysiecy doroslych i ok. 20 tysiecy dzieci z autyzmem. Ta liczba
jednak z roku na rok bedzie rosta, a wraz z nia beda rosty koszty wynikajace z zaniedbania opieki
i wsparcia dla nich.
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CzesSc¢ 2:

Sytuacja i potrzeby dorostych osdb z autyzmem - Raport z badania
przeprowadzonego w ramach projektu ,Wsparcie os6b z autyzmem”

Helena Dorociak

Michat Wroniszewski

2.1 Opis badania

Badanie zostalo przeprowadzone w ramach projektu pt. ,,Wsparcie os6b z autyzmem”. Ma
ono stuzy¢ zebraniu szczegétowych informacji o dorostych osobach z autyzmem w wieku 16
i wiecej lat. Informacje te zgodnie z zalozeniami realizowanego projektu przyczynity sie do wy-
pracowania zasad systemu wspierania aktywizacji zawodowej i spolecznej os6b z autyzmem.

Badanie zostalo przeprowadzone w okresie od kwietnia do pazdziernika 2009 r. i obejmuje
272 osoby z autyzmem, przy czym ankiety zostaly wypelnione przez ich rodzicéw.

Préba uwzgledniona w badaniu objeta uczestnikéw projektu zrekrutowanych do pazdzierni-
ka 2009 r. przez specjalistéw pracujacych w organizacjach pozarzadowych, realizujacych projekt
na terenie poszczegdlnych wojewodztw. Dotaczono réwniez ankiety oséb, ktdére nie uczestni-
czyly w projekcie, ale ich rodziny dowiedzialy sie o badaniu poprzez strone internetowg, wypet-
nily ankiety i przestaly do Biura Projektu Fundacji SYNAPSIS.

Jest to jak dotychczas najwieksza grupa oséb dorostych z autyzmem w Polsce, od ktérej uzy-
skano szczegélowe informacje, istotne dla oceny potrzeb oraz rodzaju i zakresu niezbednego
wsparcia ze strony systemu rehabilitacji spolecznej i zawodowej i pomocy spotecznej,

Dane procentowe podane w Raporcie dotycza oséb, ktére udzielity odpowiedzi na poszcze-
golne pytania (zatem obliczone sa po wylaczeniu brakéw danych).

2.2 0golne informacje o badanych osobach z autyzmem?

Badanie objelo 272 osoby zamieszkujace teren calego kraju, przy czym najwieksze grupy
os6b badanych pochodza z wojewédztw wchodzacych w sktad projektu pilotazowego: dolno-
slaskiego, lubelskiego, lubuskiego, mazowieckiego, pomorskiego, opolskiego, wielkopolskiego

2 Pod pojeciem ,badani” rozumie si¢ w raporcie osoby z autyzmem, mimo iz nie wypelniaty one samodzielnie kwestiona-
riuszy ankiet.
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oraz zachodniopomorskiego. Najwieksza grupa badanych oséb pochodzi z wojewddztwa dol-
noslaskiego (17,6 %), natomiast najmniejsza z wojewddztw nieobjetych pilotazem — z kujawsko-
pomorskiego, podkarpackiego i podlaskiego (po jednej osobie).

Tabela 1. Rozktad danych dotyczgcy miejsca zamieszkania 0séb z autyzmem

Wojewoddztwo Liczba badanych Procent
Dolno$laskie 48 17,6
Kujawsko-pomorskie 1 0,4
Lubelskie 32 11,8
Lubuskie 25 9,2
Lodzkie 3 1,1
Matopolskie 17 6,3
Mazowieckie 37 13,6
Opolskie 22 8,1
Podkarpackie 1 0,4
Podlaskie 1 0,4
Pomorskie 23 8,5
glqskie 3 1,1
Swietokrzyskie 5 1,8
Warminsko-Mazurskie 2 0,7
Wielkopolskie 25 9,2
Zachodniopomorskie 27 9,9
Ogoétem 272 100,0

Wiekszos$¢ proby stanowia mezczyzni (ponad 73,2 %). Oznacza to, ze w badanej populacji
wystapila pewna nadreprezentacja kobiet w poréwnaniu do rozktadu os6b wg pici w badaniach
epidemiologicznych populacji 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (wiekszos¢ badaczy
przyjmuje proporcje: 1 kobieta — 4 mezczyzZni).

Najmlodsza sposréd badanych os6b byta w wieku 16 lat, natomiast najstarsza ukonczyla 42
rok zycia. Wéréd badanych dominuja osoby mlode, gdyz do przedziatu wiekowego 16-24 lata
zalicza sie 77,5% sposrod wszystkich badanych oséb z autyzmem.
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Tabela 2. Struktura wiekowa 0sob z autyzmem uwzglednionych w badaniu

Przedzialy wiekowe Czestosc Procent
Do 18 roku zycia 93 35,0
0d 19 do 24 lat 113 42,5
0d 25 do 30 lat 46 17,3
Powyzej 30 lat 14 5,3
Ogétem 266 100,0

Biorac pod uwage miejsce zamieszkania nalezy zauwazy¢, iz wigkszo$¢ os6b mieszka na te-
renach miejskich (79,7%), przy czym miasta bedace stolicami wojewddztw zamieszkuje 46,1%
sposrod ogdtu badanych. Z danych zamieszczonych w Tabeli 4 wynika, iz procentowo osoby
najmiodsze w wieku 16-18 lat najczesciej zamieszkuja tereny wiejskie oraz miasta inne od wo-
jewddzkich, co moze $wiadczy¢ o wzroscie swiadomosci w zakresie zaburzen autystycznych
w malych miejscowos$ciach i o intensywniejszym poszukiwaniu pomocy ze strony tych srodo-
wisk. Z kolei w miastach wojewddzkich, gdzie juz dawniej diagnozowano autyzm, znacznie wie-
cej jest oséb w wieku 19 -25 lat niz poza nimi.

Tabela 3. Struktura wiekowa 0sob z autyzmem po uwzglednieniu miejsca zamieszkania

Wiek w przedziatach
Rodzaj obszaru Do 18 roku 0d 19 0d 25 Powyzej | O8otem
zycia do 24 lat do 30 lat 30 lat
22 19 6 5 52
Obszar wiejski
42,3% 36,5% 11,5% 9,6% 100,0%
70 92 40 9 211
Obszar miejski
33,2% 43,6% 19,0% 4,3% 100,0%
92 111 46 14 263
Ogétem
35,0% 42,2% 17,5% 53% 100,0%

|
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Tabela 4. Struktura wiekowa 0séb z autyzmem po uwzglednieniu miejsca zamieszkania z rozroz-
nieniem miast na wojewddzkie i pozostate

Wiek w przedziatach
Rodzaj obszaru Do 18 0d 19 0d 25 Powyiej Ogdtem
roku zycia do 24 lat do 30 lat 30 lat
22 19 6 5 52
Obszar wiejski
42,3% 36,5% 11,5% 9,6% 100,0%
Miasta 40 34 13 3 90
z wyjatkiem miast
wojewddzkich 44,4% 37,8% 14,4% 3,3% 100,0%
Miasta 31 58 27 6 122
wojewodzkie 25,4% 47,5% 22,1% 4,9% 100,0%
93 111 46 14 264
Ogétem
352% 42,0% 17,4% 53% 100,0%

Bardzo wazna kwestia opisujaca badang grupe sa postawione tym osobom diagnozy.

Najczestszym rozpoznaniem jest autyzm dzieciecy(62,3%) oraz autyzm atypowy (16,7%). Ze-

spol Aspergera zdiagnozowany zostal u okoto 15% z ogétu badanych.

Tabela 5. Diagnozy postawione badanym osobom z autyzmem

Diagnoza Liczba badanych Procent
Autyzm dzieciecy 160 62,3
Zespot Aspergera 39 15,2
Catos$ciowe Zaburzenia Rozwojowe 10 3,9
Autyzm atypowy 43 16,7
Inne 5 1,9
Ogotem 257 100,0
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Okoto 98,5% sposrdd oséb badanych posiada orzeczenie o niepetnosprawnosci. Az w 76,2%
przypadkow jest to orzeczenie o niepelnosprawnosci w stopniu znacznym, a pozostale
23,8% w stopniu umiarkowanym. Ani jedna osoba nie charakteryzuje si¢ niepelnosprawnoscia
w stopniu lekkim. Jedna z najistotniejszych informacji wynikajacych z przeprowadzonego
badania jest fakt, Ze zaburzenia ze spektrum autyzmu najczesciej powoduja znaczny sto-
pien niepelnosprawnosci.

Biorac pod uwage zdolnos$¢ do czynnosci prawnych badanych, nalezy zauwazy¢, iz 19,1% oséb
zostato ubezwlasnowolnionych (17,5% catkowicie, a 1,6% czesciowo). Opiekunem prawnym tych
0s6b jest jedno lub obydwoje rodzicéw, tylko w jednym przypadku jest nim inna osoba.

2.3 Edukacja badanych osdéb z autyzmem oraz ich aktywnos$¢
po zakonczeniu edukacji

Z zebranych danych wynika, iz proces edukacji zakoiczyto 37,8% badanych. Srednia liczba
godzin zaje¢ w placowce edukacyjnej wsrdd oséb uczestniczacych jeszcze w procesie eduka-
¢ji wynosi 21,5 godziny tygodniowo. U osoby najkrocej przebywajacej w placéwce edukacyjnej
sa to 3 godziny tygodniowo, natomiast najwiecej godzin zajeé to 48. Alarmujacy jest fakt, ze po-
nad potowa 0séb z autyzmem (51,8%) ma zajecia w wymiarze do 10 godzin tygodniowo, co naj-
czesciej dotyczy uczniéw spelniajacych obowigzek szkolny w trybie nauki indywidualne;j.

Tabela 7. Liczba godzin zajec tygodniowo w placéwkach edukacyjnych badanych oséb z autyzmem

Liczba godzin Czestos¢ Procent
Do 10 godzin 127 51,8
0d 11 do 20 godzin 31 12,7
0d 21 do 30 godzin 28 11,4
Powyzej 30 godzin 59 24,1
Ogotem 245 100,0

Jesli chodzi o edukacje, nalezy zauwazy¢, iz najwieksza grupa oséb (24,8%) ukonczyta szkote
specjalna na etapie gimnazjalnym. Okoto 14% mlodziezy skoniczylo szkoly $rednie lub policeal-
ne. Oznacza to, ze coraz czesciej mtodziez ma dostep do ksztalcenia na wyzszych poziomach niz
szkota zycia lub szkola specjalna. Uderza jednak bardzo maly odsetek oséb, ktére w czasie edu-
kacji zdobyty jakikolwiek zawéd lub wyksztatcenie zawodowe. Zadna z oséb badanych nie ukon-
czyla studiéw wyzszych. Doktadne dane dotyczace poziomu osiagnietego wyksztalcenia przez
badane osoby z autyzmem przedstawia Tabela 8.
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Tabela 8. Wyksztaicenie badanych 0séb z autyzmem

Wyksztalcenie Liczba badanych Procent
Niepetne podstawowe 19 7,5
Podstawowe (8 klas) 14 5,5
Podstawowe (6 klas) 23 9,1
Podstawowe (szkota specjalna) 39 15,4
Gimnazjalne 40 15,7
Gimnazjalne (szkota specjalna) 63 24,8
Zasadnicze zawodowe 6 2,4
Zasadnicze zawodowe (szkota specjalna) 14 5,5
Srednie - liceum ogdlnoksztatcace/profilowane 7 28
(matura) ’
Srednie - liceum ogélnoksztatcace/profilowane
22 8,7

(bez matury)
Srednie - liceum ogélnoksztatcace/profilowane

. 1 0,4
(szkota specjalna)
Policealne 6 2,4
Ogétem 254 100,0

Dane zagregowane dotyczace poszczegélnych pozioméw wyksztalcenia bez rozréznienia ro-

dzaju szkoly (specjalnej itd.) zawiera Tabela 9.

Tabela 9. Poziom wyksztalcenia osiggnietego przez badane osoby z autyzmem

Poziom wyksztaltcenia Czestos¢ Procent
Niepetne podstawowe oraz podstawowe 95 37,4
Gimnazjalne 103 40,6
Zasadnicze zawodowe 20 7,9
Srednie 30 11,8
Policealne 6 2,4
Ogotem 254 100,0
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Analizujac wyniki badania odnoszace sie do typu ostatniej ukorniczonej szkoty nalezy powie-
dzie¢, iz w 46,1% przypadkdéw byly to szkoly specjalne (bez rozréznienia poziomu edukacji).

Tabela 10. Posiadane wyksztalcenie osoby z autyzmem w podziale na szkoly specjalne i inne

Rodzaj szkoty Czestos¢ Procent
Szkoty masowe i integracyjne 137 53,9
Szkoty specjalne 117 46,1
Ogotem 254 100,0

Biorac pod uwage osiagniete przez osoby z autyzmem wyksztalcenie oraz miejsce zamiesz-
kania nalezy zauwazy¢, iz procentowo osoby pochodzace z terenéw miejskich czesciej koncza
szkoly $rednie oraz zasadnicze zawodowe (najczesciej sa to osoby z miast wojewo6dzkich). Do-
ktadne dane dotyczace wyksztalcenia badanych z uwzglednieniem miejsca zamieszkania zawie-
raja Tabele 11 oraz 12.

Tabela 11. Wyksztatcenie osob badanych z uwzglednieniem miejsca zamieszkania

Wyksztalcenie w przedziatach
Rodzaj Niepeine i
. Ogoltem
obszaru podstawowe | .. . Zasadnicze , . .
Gimnazjalne Srednie Policealne
oraz zawodowe
podstawowe
19 26 2 2 2 51
Obszar wiejski
37,3% 51,0% 3,9% 3,9% 3,9% 100,0%
76 76 17 28 4 201
Obszar miejski
37,8% 37,8% 8,5% 13,9% 2,0% 100,0%
95 102 19 30 6 252
Ogotem
37, 7% 40,5% 7,5% 11,9% 2,4% 100,0%
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Tabela 12. Wyksztatcenie 0sob badanych z uwzglednieniem miejsca zamieszkania w podziale
na tereny wiejskie oraz miejskie (z rozréznieniem miast wojewodzkich oraz pozostatych)

Wyksztalcenie w przedziatach
Rodzaj Niepeilne i
. Ogoétem
obszaru podstawowe | . . Zasadnicze ) . .
Gimnazjalne Srednie Policealne
oraz zawodowe
podstawowe
Obszar 19 26 2 2 2 51
wiejski 37,3% 51,0% 3,9% 3,9% 3,9% 100,0%
Miasta z wyjat- 30 36 6 10 2 84
kiem miast
wojewoddzkich 35,7% 42,9% 7,1% 11,9% 2,4% 100,0%
Miasta 46 40 12 17 2 117
wojewodzkie 39,3% 34,2% 10,3% 14,5% 1,7% 100,0%
95 102 20 29 6 252
Ogétem
37, 7% 40,5% 7,9% 11,5% 2,4% 100,0%

Ponadto z danych dotyczacych wyksztalcenia wynika, iz procentowo kobiety cze$ciej koncza
szkoly $rednie. Z kolei w grupie oséb, ktére uzyskaly najwyzsze pojawiajace sie tu wyksztalcenie
(policealne), znajduja sie wylacznie mezczyzni.

Tabela 13. Wyksztatcenie 0sob z autyzmem z uwzglednieniem podziatu na ptec

Wyksztalcenie w przedziatach
Ple¢ Niepetne . Ogédtem
podstawowe | .. . Zasadnicze p . .
Gimnazjalne Srednie Policealne
oraz zawodowe
podstawowe
27 24 3 11 0 65
Kobieta
41,5% 36,9% 4,6% 16,9% 0% 100,0%
67 77 17 18 6 185
Mezczyzna
36,2% 41,6% 9,2% 9,7% 3,2% 100,0%
94 101 20 29 6 250
Ogétem
37,6% 40,4% 8,0% 11,6% 2,4% 100,0%
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Ponadto biorac pod uwage rodzaj ukonczonej jako ostatnia szkoly nalezy zauwazy¢, iz pro-
centowo kobiety czesciej od mezczyzn koncza szkoly specjalne.

Tabela 14. Rodzaj ostatniej ukoriczonej szkoty przez osoby z autyzmem z uwzglednieniem podzia-
tu badanych wg pici

Posiadane wyksztalcenie osoby z autyzmem
w podziale na szkoly specjalne i inne
Pte¢ Ogoétem
S_z_k oly masowe Szkoly specjalne
i integracyjne
33 32 65
Kobieta
50,8% 49,2% 100,0%
101 84 185
Mezczyzna
54,6% 45,4% 100,0%
134 116 250
Ogétem
53,6% 46,4% 100,0%

Tylko osoby z Zespolem Aspergera procentowo czesciej osiagaja $redni i policealny poziom
edukacji.

Tabela 15. Wyksztatcenie badanych 0séb z autyzmem w zaleznosci od postawionej diagnozy

Wyksztatcenie
Postawiona N(iepelne Zasadni Ogétem
diagnoza podstawowe Gimnazjalne| “232“™M%€ | §rodnie |Policealne
oraz zawodowe
podstawowe
Autyzm dziecigcy, 84 83 15 17 0 199
Catosciowe Zaburzenia
Rozwojowe oraz 42,2% 41,7% 7,5% 8,5% 0% 100,0%
autyzm atypowy
2 15 4 11 6 38
Zespot Aspergera
5,3% 39,5% 10,5% 28,9% 15,8% 100,0%
86 98 19 28 6 237
Ogotem
36,3% 41,4% 8,0% 11,8% 2,5% 100,0%

Ponadto procentowo wyzsze poziomy edukacji osiagane sa cze$ciej przez osoby o lekkim
poziomie zaburzen sensorycznych.

o
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Tabela 16. Wyksztatcenie 0sob z autyzmem w zaleznosci od poziomu zaburzen sensorycznych

Wyksztalcenie w przedziatach
Poziom .
; Niepelne ;
zaburzen . Ogotem
podstawowe | .. . Zasadnicze p . .
sensorycznych Gimnazjalne Srednie Policealne
oraz zawodowe
podstawowe
25 20 6 10 5 66
Lekki
37,9% 30,3% 9,1% 15,2% 7,6% 100,0%
) 36 45 6 11 0 98
Sredni
36,7% 45,9% 6,1% 11,2% 0% 100,0%
25 15 6 6 0 52
Gleboki
48,1% 28,8% 11,5% 11,5% 0% 100,0%
86 80 18 27 5 216
Ogotem
39,8% 37,0% 8,3% 12,5% 2,3% 100,0%

W przypadku blisko 65,7% oséb z autyzmem rodzice stwierdzili, iz chetnie uczeszczaly
do placéwek edukacyjnych, natomiast niechetnie — 11,3% (w pozostaltych przypadkach rodzice
wybrali odpowied? ,trudno powiedziec”).

Bardzo wazny jest jednoznaczny fakt, iz im wyzszy poziom zaburzen sensorycznych, tym
osoba badana mniej chetnie uczeszcza lub uczeszczata do placéwek edukacyjnych.

Tabela 17. Chec uczeszczania do szkoty w zaleznosci od poziomu zaburzen sensorycznych

Czy osoba z autyzmem (CZR) chetnie uczeszcza/
Poziom zaburzen uczeszczata do placowek edukacyjnych? ool
o0lem
sensorycznych . Trudno powie- 8
Tak Nie i
dzie¢
47 4 14 65
Lekki
72,3% 6,2% 21,5% 100,0%
) 73 12 22 107
Sredni
68,2% 11,2% 20,6% 100,0%
28 10 14 52
Gleboki
53,8% 19,2% 26,9% 100,0%
148 26 50 224
Ogétem
66,1% 11,6% 22,3% 100,0%
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W przypadku 49,4% os6b badanych mialy miejsce trudne lub konfliktowe sytuacje z rowies-
nikami. Ponadto na zachowanie zblizonej grupy oséb (53,6%) zdarzaly sie skargi nauczycieli.

Tabela 18. Trudne lub konfliktowe sytuacje w relacjach z rowiesnikami w zaleznosci od poziomu
zaburzen sensorycznych osob z autyzmem

Trudne lub konfliktowe sytuacje
Poziom zaburzen w relacjach z réwiesnikami 026
gotem
sensorycznyc
Tak Nie
31 33 64
Lekki
48,4% 51,6% 100,0%
) 50 55 105
Sredni
47,6% 52,4% 100,0%
26 28 54
Gleboki
48,1% 51,9% 100,0%
107 116 223
Ogétem
48,0% 52,0% 100,0%

Ciekawy jest fakt, ze sytuacje konfliktowe z réwiesnikami zdarzaly si¢ podobnie czesto bez
wzgledu na poziom zaburzen sensorycznych.

Biorac natomiast pod uwage odpowiedzi na pytanie dotyczace nawigzywania relacji kolezen-
skich lub przyjacielskich w miejscu edukacji, tylko w 25,7% przypadkéw mozna jednoznacznie
stwierdzi¢, iz one nastapily.

Z danych dotyczacych uczestnictwa 0séb z autyzmem w zajeciach pozalekcyjnych organizo-
wanych w placéwkach edukacyjnych, do ktérych uczeszczaly osoby badane, wynika, iz najwiek-
sza grupa z nich uczestniczyla w zajeciach sportowo-ruchowych (34,4%), a nastepnie w zajeciach:
ksztalcacych umiejetnosci spoteczne (27%), uczacych samodzielno$ci (25%) oraz artystycznych
(22,1%). Natomiast najmniej os6b uczeszczalo na zajecia przysposabiajace do pracy (tylko 22
osoby stanowigce 9%).
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2.4 Aktywnos¢ spoteczna i zawodowa osdb z autyzmem

Dzieki odpowiedziom na pytanie dotyczace form aktywnosci, z jakich korzystaly osoby z au-
tyzmem po zakonczeniu edukacji (Warsztat Terapii Zajeciowej, Zaktad Aktywnosci Zawodo-
wej, Srodowiskowy Dom Samopomocy, praca zawodowa, inne), mozna stwierdzi¢, iz najrzadziej
osoby te podejmowaly zatrudnienie (cztery osoby z Zespolem Aspergera stanowigce 1,5% ogéiu
badanych). Okoto 17,4% przebywalo w Warsztatach Terapii Zajeciowej, 8,7% w Srodowiskowym
Domu Samopomocy, a tylko 0,8% uczeszczato do Zaktadu Aktywnosci Zawodowe;j.

Tabela 19. Dane dotyczace podejmowania pracy zawodowej w zaleznosci od postawionej diagnozy

Praca zawodowa

Diagnoza postawiona osobie badanej Ogoétem
Tak Nie
Autyzm dzieciecy, CatoSciowe Zaburzenia 0 210 210
Rozwojowe oraz autyzm atypowy 0% 100,0% 100,0%
4 34 38
Zespot Aspergera
10,5% 89,5% 100,0%
4 244 248
Ogétem
1,6% 98,4% 100,0%

Analizujac dokladniej dane dotyczace uczestnictwa w Warsztatach Terapii Zajeciowej nalezy
stwierdzi¢, iz nie zalezy ono od miejsca zamieszkania osoby z autyzmem. Procentowo grupy
uczestniczace w warsztatach w zaleznosci od miejsca zamieszkania sa do siebie zblizone (18,9%
z obszaréw wiejskich oraz 16,3% z obszaréw miejskich). Podobnie wygladaja dane dotyczace
Srodowiskowych Doméw Samopomocy (7,5% 0séb z obszaréw wiejskich oraz 9,1% z obszaréw
miejskich). Natomiast kazda z 0os6b uczeszczajacych do Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej po-
chodzi z terenéw miejskich.

Biorac pod uwage rozklad terytorialny uczestnictwa w Warsztatach Terapii Zajeciowej na-
lezy zauwazy¢, ze najgorzej sytuacja wyglada w wojewddztwie pomorskim, w ktérym ani jedna
z 23 0s6b nie uczestniczyla w tego typu aktywnosci. Najkorzystniejsza wydaje sie by¢ sytuacja
w wojewoddztwach opolskim oraz matopolskim.
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Tabela 20. Uczestnictwo w Warsztatach Terapii Zajeciowej z uwzglednieniem podziatu 0séb ba-
danych wg wojewddztw

Warsztaty Terapii
Wojewédztwo Zajeciowej (WTZ) Ogotem
Tak Nie
o Liczba oséb 9 36 45
Dolno$laskie
% 20,0% 80,0% 100,0%
Liczba osdb 0 1 1
Kujawsko-pomorskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 2 30 32
Lubelskie
% 6,3% 93,8% 100,0%
Liczba osdb 3 22 25
Lubuskie
% 12,0% 88,0% 100,0%
Liczba oséb 0 3 3
Lédzkie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba osdb 8 9 17
Matopolskie
% 47,1% 52,9% 100,0%
Liczba oséb 7 27 34
Mazowieckie
% 20,6% 79,4% 100,0%
Liczba osdb 7 15 22
Opolskie
% 31,8% 68,2% 100,0%
Liczba oséb 1 0 1
Podkarpackie
% 100,0% ,0% 100,0%
Liczba osdb 0 1 1
Podlaskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 0 23 23
Pomorskie
% 0% 100,0% 100,0%
. Liczba osdb 1 1 2
Slaskie
% 50,0% 50,0% 100,0%
- . Liczba oséb 0 5 5
Swietokrzyskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba osdb 0 2 2
Warminsko-mazurskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 6 19 25
Wielkopolskie
% 24,0% 76,0% 100,0%
Liczba osdb 2 25 27
Zachodniopomorskie
% 7,4% 92,6% 100,0%
Liczba osdb 46 219 219
Ogotem
% 17,4% 82,6% 82,6%

W warsztatach tych procentowo czesciej uczestnicza osoby, ktérych diagnoza jest inna niz
Zespol Aspergera (autyzm dzieciecy, calo$ciowe zaburzenia rozwojowe lub autyzm atypowy).
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Tabela 21. Uczestnictwo w Warsztatach Terapii Zajeciowej w zaleznosci od postawionej diagnozy

Warsztaty Terapii
Zajeciowej (WTZ)

Diagnoza postawiona osobie badanej Ogoétem
Tak Nie
Autyzm dzieciecy, CatoSciowe Zaburzenia 37 173 210
Rozwojowe oraz autyzm atypowy 17,6% 82,4% 100,0%
4 34 38
Zespot Aspergera
10,5% 89,5% 100,0%
41 207 207
Ogétem
16,5% 83,5% 83,5%

Ponadto w warsztatach tych uczestniczy wigkszy procent kobiet niz mezczyzn (nieznacznie).

Tabela 22. Uczestnictwo w Warsztatach Terapii Zajeciowej w zaleznosci od plci

Warsztaty Terapii Zajeciowej (WTZ)
Pte¢ Ogoétem
Tak Nie
Liczba oséb 13 58 71
Kobieta
% 18,3% 81,7% 100,0%
Liczba oséb 33 159 192
Mezczyzna
% 17,2% 82,8% 100,0%
Liczba oséb 46 217 217
Ogotem
% 17,5% 82,5% 82,5%

Biorac natomiast pod uwage Zaklady Aktywno$ci Zawodowej nalezy zauwazy¢, ze zatrud-
nienie w nich znalazly tylko 2 osoby z Zespolem Aspergera. Badani zatrudnieni w tych placéw-

kach pochodza tylko z dwéch wojewddztw — dolnoslaskiego oraz pomorskiego.
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Tabela 23. Zatrudnienie w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej w zaleznosci od postawionej diagnozy

Zaklad Aktywnosci
Diagnoza postawiona osobie badanej Zawodowej (ZAZ) Ogédtem
Tak Nie
Autyzm dzieciecy, CatoSciowe Zaburzenia 0 210 210
Rozwojowe oraz autyzm atypowy 0% 100,0% 100,0%
2 36 38
Zespot Aspergera
53% 94,7% 100,0%
2 246 248
Ogétem
0,8% 99,2% 100,0%

Poréwnujac natomiast stopieni korzystania ze Srodowiskowych Doméw Samopomocy nalezy
zauwazyd, iz jak sie wydaje, najlepsza sytuacja jest w wojewddztwie opolskim (nie uwzgledniajac
wojewddztw z malg liczba badanych np. wojewddztwa $laskiego). Dokladne dane zawiera Tabe-
la 24.
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Tabela 24. Korzystanie ze Srodowiskowych Domdéw Samopomocy w zaleznosci od wojewédztwa

Srodowiskowy Dom
Wojewddztwo Samopomocy (SDS) Ogoétem
Tak Nie
Liczba osdb 2 43 45
Dolnoslaskie
% 4,4% 95,6% 100,0%
Liczba oséb 0 1 1
Kujawsko-pomorskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 8 24 32
Lubelskie
% 25,0% 75,0% 100,0%
Liczba osdb 1 24 25
Lubuskie
% 4,0% 96,0% 100,0%
Liczba oséb 0 3 3
Lédzkie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 2 15 17
Matopolskie
% 11,8% 88,2% 100,0%
Liczba oséb 0 34 34
Mazowieckie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba osdb 5 17 22
Opolskie
% 22,7% 77,3% 100,0%
Liczba osdb 0 1 1
Podkarpackie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 0 1 1
Podlaskie
% ,0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 1 22 23
Pomorskie
% 4,3% 95,7% 100,0%
3 Liczba oséb 1 1 2
Slaskie
% 50,0% 50,0% 100,0%
; Liczba os6b 1 4 5
Swietokrzyskie
% 20,0% 80,0% 100,0%
Liczba oséb 0 2 2
Warminsko-mazurskie
% ,0% 100,0% 100,0%
Liczba osdb 1 24 25
Wielkopolskie
% 4,0% 96,0% 100,0%
Liczba osdb 1 26 27
Zachodniopomorskie
% 3,7% 96,3% 100,0%
Liczba oséb 23 242 265
Ogotem
% 8,7% 91,3% 100,0%
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Ponadto osoby z Zespotem Aspergera nie uczeszczaly do Srodowiskowych Doméw Samopo-
mocy.

Tablica 25. Korzystanie ze Srodowiskowych Domdéw Samopomocy w zaleznosci od postawionej
diagnozy

Srodowiskowy Dom
Diagnoza postawiona osobie badanej Samopomocy (SDS) Ogoétem
Tak Nie
Autyzm dzieciecy, CaloSciowe Zaburzenia 21 189 210
Rozwojowe oraz autyzm atypowy 10,0% 90,0% 100,0%
0 38 38
Zespot Aspergera
0% 100,0% 100,0%
21 227 248
Ogétem
8,5% 91,5% 100,0%

Dodatkowo procentowo okoto trzy razy wiecej kobiet w poréwnaniu do mezczyzn uczestni-
czy w Srodowiskowych Domach Samopomocy.

Tabela 26. Korzystanie ze Srodowiskowych Doméw Samopomocy w zaleznosci od plci

Srodowiskowy Dom
Ple¢ Samopomocy (SDS) Ogétem
Tak Nie
Liczba oséb 12 59 71
Kobieta
% 16,9% 83,1% 100,0%
Liczba oséb 11 181 192
Mezczyzna
% 57% 94,3% 100,0%
Liczba oséb 23 240 263
Ogotem
% 8,7% 91,3% 100,0%

Analizujac doktadniej dane dotyczace Srodowiskowych Doméw Samopomocy nalezy stwier-
dzi¢, iz uczestnicza w nich gléwnie osoby ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci.
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Tabela 27. Korzystanie ze Srodowiskowych Domdéw Samopomocy w zaleznosci od orzeczonego

stopnia niepetnosprawnosci

Srodowiskowy Dom
Orzeczony stopien niepelnosprawnosci Samopomocy (SDS) Ogoétem
Tak Nie
21 172 193
Znaczny
10,9% 89,1% 100,0%
2 57 59
Umiarkowany
3,4% 96,6% 100,0%
23 229 252
Ogétem
9,1% 90,9% 100,0%

Dodatkowo z danych wynika, iz ze Srodowiskowych Doméw Samopomocy nie korzystaja
osoby, ktére uzyskaly najwyzszy pojawiajacy sie w badaniu poziom wyksztalcenia (policealne)
oraz tylko jedna osoba z wyksztalceniem $rednim (na 30 0séb z tym poziomem wyksztalcenia).

Tabela 28. Korzystanie ze Srodowiskowych Domdéw Samopomocy w zaleznosci od wyksztalcenia

Srodowiskowy Dom
Poziom osiagnietego wyksztalcenia Samopomocy (SDS) Ogoétem
Tak Nie
4 91 95
Niepetne podstawowe oraz podstawowe
4,2% 95,8% 100,0%
13 87 100
Gimnazjalne
13,0% 87,0% 100,0%
5 14 19
Zasadnicze zawodowe
26,3% 73,7% 100,0%
) 1 29 30
Srednie
3,3% 96,7% 100,0%
0 6 6
Policealne
,0% 100,0% 100,0%
23 227 250
Ogétem
9,2% 90,8% 100,0%
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Ponadto ze Srodowiskowych Doméw Samopomocy procentowo najczesciej korzystaja osoby
z gltebokim poziomem zaburzen sensorycznych.

Tabela 29. Korzystanie ze Srodowiskowych Domdéw Samopomocy w zaleznosci od poziomu zabu-
rzen sensorycznych

Srodowiskowy Dom
Poziom zaburzen sensorycznych Samopomocy Ogoétem
Tak Nie
6 60 66
Lekki
9,1% 90,9% 100,0%
) 7 103 110
Sredni
6,4% 93,6% 100,0%
5 49 54
Gleboki
9,3% 90,7% 100,0%
18 212 230
Ogétem
7,8% 92,2% 100,0%

Z kolei z danych dotyczacych przebywania przez osoby z autyzmem wylacznie w domu ro-
dzinnym wynika, iz procentowo grupa oséb pochodzacych z terenéw miejskich jest wieksza
od grupy os6b pochodzacych z terenéw wiejskich (31,1% w poréwnaniu do 20,8%).

Dodatkowo biorac pod uwage rodzaj miasta nalezy zauwazy¢, iz procentowo najwiecej osob
przebywa wylacznie w domach rodzinnych w miastach innych niz wojewdédzkie (34,1% w poréw-
naniu do 29,5% w miastach wojewddzkich). Fakt przebywania w domu nie zalezy od plci, gdyz
rozktad danych procentowych jest niemal identyczny (26,8% kobiet oraz 29,2% mezczyzn).
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Tabela 30. Fakt przebywania przez osoby z autyzmem w domu w podziale ze wzgledu na wiek

Przebywa w domu

Wiek w przedziatach Ogoétem
Tak Nie
Liczba badanych 20 73 93
Do 18 roku zycia
% 21,5% 78,5% 100,0%
Liczba badanych 35 76 111
0d 19 do 24 lat
% 31,5% 68,5% 100,0%
Liczba badanych 18 28 46
0d 25 do 30 lat
% 39,1% 60,9% 100,0%
Liczba badanych 3 11 14
Powyzej 30 lat
% 21,4% 78,6% 100,0%
Liczba badanych 76 188 264
Ogotem
% 28,8% 71,2% 100,0%

Zalezy natomiast od wieku i naturalnym jest, Zze procentowo najrzadziej przebywaja wy-
facznie w domu rodzinnym osoby najmlodsze w przedziale wiekowym od 16 do 18 roku zycia
(21,5%) oraz — co istotne i bardzo niepokojace — najstarsze, w wieku powyzej 30 lat (21,4%).
Ponadto rzadziej przebywaja w domu osoby w wieku 19-24 lata (okres edukacji) w poréwnaniu

do o0séb od nich starszych, z przedziatu wiekowego 25-30 lat.

Dodatkowo najrzadziej przebywaja wylacznie w domu rodzinnym osoby z Zespotem Aspergera.

Tabela 31. Fakt przebywania przez osoby z autyzmem w domu w podziale ze wzgledu na posta-

wiong diagnoze

Przebywa w domu

Diagnoza postawiona osobie badanej Ogoétem
Tak Nie
Autyzm dzieciecy, CatoSciowe Zaburzenia 60 150 210
Rozwojowe oraz autyzm atypowy 28,6% 71,4% 100,0%
8 30 38
Zespot Aspergera
21,1% 78,9% 100,0%
68 180 248
Ogotem
27,4% 72,6% 100,0%
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Dodatkowo fakt przebywania w domu zalezy od poziomu zaburzen sensorycznych, jaki cha-
rakteryzuje osoby badane. Im wyzszy poziom tych zaburzen, tym czesciej osoby badane przeby-
waja w domu.

Tabela 32. Fakt przebywania przez osoby z autyzmem w domu w podziale ze wzgledu na poziom
zaburzen sensorycznych

Przebywa w domu
Poziom zaburzen sensorycznych Ogoétem
Tak Nie
Liczba oséb 14 52 66
Lekki
% 21,2% 78,8% 100,0%
) Liczba oséb 33 77 110
Sredni
% 30,0% 70,0% 100,0%
Liczba oséb 19 35 54
Gleboki
% 35,2% 64,8% 100,0%
Liczba oséb 66 164 230
Ogétem
% 28,7% 71,3% 100,0%

Tylko jedna osoba (z wojewddztwa dolnoslaskiego) w czasie badania byta zarejestrowana
w urzedzie pracy jako bezrobotna i pobierata zasitek dla bezrobotnych. Diagnoza postawiona
tej osobie to Zesp6t Aspergera. Ponadto dwie osoby z Zespolem Aspergera (z wojewddztwa
wielkopolskiego) oraz dwie z diagnoza autyzmu atypowego (z wojewddztwa mazowieckiego)
posiadaly status poszukujacego pracy w Powiatowym Urzedzie Pracy.

Natomiast z odpowiedzi na pytanie dotyczace innych kurséw, szkolen, w ktérych brala lub
bierze udzial osoba z autyzmem, wynika, iz uczestniczylo w nich tylko 10 oséb (jedna osoba
w dwoch kursach, pozostate w jednym), przy czym najczesciej byt to kurs nauki jazdy (5 oséb).
Ponadto badani uczestniczyli w kursach jezykowych (2 osoby), zajeciach zwiazanych z nauka
obstugi komputera (1 osoba), nauka zawodu (1 osoba), indywidualnych korepetycjach (1 osoba)
oraz w zajeciach plastycznych (1 osoba). Przy czym nalezy zauwazy¢, ze sposréd oséb z auty-
zmem uwzglednionych w badaniu w czasie jego wykonywania 3 osoby byty posiadaczami prawa
jazdy.

W chwili wykonania badania w zajeciach dodatkowych majacych na celu rehabilitacje bra-
fo udzial 89 badanych stanowigcych 36,3% proby (sredni tygodniowy czas zaje¢ z rehabilitacji
to niecale 3 godziny i 10 minut), edukacje — 27,8% badanych (okoto 7 godz. i 45 minut), a zwigza-
nych z formami spedzania czasu wolnego — 43,3% 0s6b z autyzmem (okolo 5 godz.). Dodatkowo
w innych zajeciach bierze udzial 22,9% badanych (Srednia liczba godzin zaje¢ w tygodniu - 5,3).

Wazny jest fakt, iz pod wzgledem dodatkowych zajec rehabilitacyjnych lepiej wyglada sytua-
cja kobiet, poniewaz uczeszcza na nie 45,5% z nich (w poréwnaniu do 33,1% mezczyzn).
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Ponadto nalezy zauwazy¢, iz na dodatkowe zajecia edukacyjne uczeszczaja najczesciej osoby
bedace w wieku korzystania z systemu edukacji (42,5% oséb do 18 roku zycia; 23,8% badanych
z przedzialu wiekowego 19-24 lata; 13,6% 0s6b z przedzialu 25-30 lat i tylko 7,7% oséb w wieku
powyzej 30 lat).

atomiast z dodatkowych zaje¢ rehabilitacyjnych korzystaly najczesciej osoby w wieku od 19
do 24 roku zycia (41,6% w poréwnaniu do 36,4% oséb z przedzialu wiekowego od 25 do 30 lat,
34,5% os6b do 18 roku zycia i tylko 7,7% os6b w wieku powyzej 30 lat).

2.5 Stan zdrowia os0b z autyzmem
2.5.1 Historia rozwoju

Dane z ankiet pozwalaja na wnikliwe przyjrzenie si¢ historii rozwoju w pierwszych latach
zycia dziecka.

Z danych dotyczacych mowy wynika, iz znaczna czes$¢ oséb z autyzmem nie méwi, wypowia-
da tylko pojedyncze stowa lub jedynie powtarza uslyszane stowa czy zdania (echolalia).

Analiza danych dotyczacych osdb, ktére moéwia, pokazuje, iz $redni wiek, w jakim osoby
z autyzmem zaczely wypowiadac pierwsze slowa, wynosi ponad 26 miesiecy (mediana — 18 mie-
siecy), a pierwsze wyrazenia — ponad 37 miesiecy (mediana — 24 miesiace). W ponad 64% byly
one wypowiadane w sposob znaczacy. Natomiast zdan osoby badane zaczely uzywaé srednio
w wieku 58 miesiecy (mediana — 48 miesiecy). Srednia wieku, w jakim osoba z autyzmem zacze-
ta siada¢, wynosi ponad 9 miesiecy (mediana — 7), a chodzi¢ — 18,5 miesiaca (mediana — 13).

Natomiast biorac pod uwage dane dotyczace wystepowania w pierwszym okresie zycia 0séb
z autyzmem nieprawidlowo$ci w rozwoju ruchowym nalezy zaznaczy¢, iz wystepowaly one nie-
malze w 34% przypadkéw.

2.5.2 Zaburzenia sensoryczne osob z autyzmem

Analizujac dane dotyczace zaburzen sensorycznych badanych oséb z autyzmem nalezy za-
uwazy¢, ze: 66,5% badanych lubi by¢ w ruchu; 64,9% 0séb wykonuje powtarzajace sie ruchy glowa
lub catym ciatem (kreci sig, kiwa); 7,8% ma chorobe lokomocyjna; 80,4% oséb jest zirytowanych,
pobudzonych lub przestraszonych w hatasliwych miejscach; ponad 75% badanych charaktery-
zuje sie nadmierna wrazliwo$cia stuchowa, poniewaz sa oni bardzo wrazliwi na niektére dzwieki
lub stysza je z duzej odleglosci; blisko 36% wydaje powtarzajace sie dzwieki, zeby zagluszy¢ inne,
z otoczenia; 52,7% oséb jest pobudzonych, gdy przebywa w pomieszczeniu z wieloma bodzZcami
wzrokowymi; w 52,6% przypadkéw $wiatto lub przedmioty odbijajace §wiatlo przyciagaja uwage
os6b z autyzmem; 33,6% o0séb z autyzmem porusza palcami lub przedmiotami przed oczami
(autostymulacja); 47,4% wykazuje nadwrazliwo$¢ lub zbyt maly wrazliwo$¢ w zakresie czucia
rak i stop; 51,6% jest wrazliwych na zapachy, np. kosmetykéw (perfum, mydta), jedzenia; 39,5%
wacha rzeczy niestuzace do jedzenia; 58,4% lubi okreslone smaki lub stabo toleruje zréznicowa-
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ne smaki; 19,2% ma problemy z jedzeniem (Zuciem, przetykaniem), wypluwa pozywienie); 48,9%
0s6b cechuje sie nadwrazliwoscia dotykowa, gdyz preferuja one pewne ubrania lub wyraznie
przeszkadzaja im metki; 29,2% przesadnie reaguje na niewielki bél lub temperature (zimno,
cieplo); 52,6% nie lubi by¢ niespodziewanie dotykana; 27,7% poszukuje aktywnosci, w ktérych
moze uciska¢ swoje cialo; 45,2% ma tendencje do zbyt mocnego $ciskania przedmiotéw lub
do zbyt delikatnego chwytania.

Dodatkowo dla potrzeb niniejszego opracowania wyrdzniono trzy poziomy zaburzen sen-
sorycznych. Pierwszy poziom (lekki) oznacza, iz dana osobe cechuja zaburzenia sensoryczne
w liczbie od 1 do 5, drugi poziom ($redni) — od 6 do 10, natomiast trzeci (gleboki) — powyzej 10.
Po dokonaniu przeksztalcen stwierdzono, iz najwieksza liczba os6b (110 badanych, stanowig-
cych 47,4% proby) charakteryzuje sie Srednim poziomem tych zaburzen.

Poziom zaburzen sensorycznych badanych osob z autyzmem

Poziom zaburzen Liczba badanych Procent
sensorycznych

Brak 2 0.9
Lekki 66 284
Sredni 110 47,4
Gleboki 54 233
Ogbtem 232 100,0

Biorac pod uwage dane méwiace o wystepowaniu niepelnosprawnosci sprzezonych nalezy
zauwazyd, iz az 24,4% os6b z autyzmem charakteryzuje sie wadami wzroku, 20,3% wadami na-
rzadéw ruchu i 9,8% wadami stuchu.

Ponadto 24,8% badanych jest chorych na padaczke, u 17,5% wspdtwystepuje choroba psy-
chiczna, a u 30,9% alergia lub nietolerancja pokarmowa. Okolo 14% sposréd badanych oséb
stosuje diete.

Okoto 64% o0s6b sposréd uwzglednionych w badaniu przebywato w przesztosci szpitalu, przy
czym w 18,9% przypadkach powody przebywania w szpitalu mialy tlo psychiczne.

Dane wskazuja na to, Ze najczesciej hospitalizowane byly osoby mieszkajace w wojewddztwie
wielkopolskim oraz dolnoslaskim.
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Tabela 33. Dane dotyczgce przebywania w szpitalu przez osoby badane w zaleznosci od woje-
wédztwa

Czy osoba z autyzmem
Wojewodztwo przebywata w szpitalu? Ogétem
Tak Nie
Liczba oséb 32 9 41
Dolno$laskie
% 78,0% 22,0% 100,0%
Liczba oséb 22 8 30
Lubelskie
% 73,3% 26,7% 100,0%
Liczba oséb 15 10 25
Lubuskie
% 60,0% 40,0% 100,0%
Liczba oséb 6 7 13
Matopolskie
% 46,2% 53,8% 100,0%
Liczba oséb 14 12 26
Mazowieckie
% 53,8% 46,2% 100,0%
Liczba oséb 10 11 21
Opolskie
% 47,6% 52,4% 100,0%
Liczba oséb 0 1 1
Podlaskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 12 10 22
Pomorskie
% 54,5% 45,5% 100,0%
3 Liczba oséb 1 0 1
Slaskie
% 100,0% ,0% 100,0%
; Liczba os6b 0 1 1
Swietokrzyskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 0 1 1
Warminsko-mazurskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 19 5 24
Wielkopolskie
% 79,2% 20,8% 100,0%
Liczba oséb 17 8 25
Zachodniopomorskie
% 68,0% 32,0% 100,0%
Liczba oséb 148 83 231
Ogotem
% 64,1% 35,9% 100,0%

Z kolei jesli chodzi o procent oséb, jaki przebywal w szpitalu z powodéw psychicznych,
to na tym tle wyrdzniaja si¢ wojewddztwa mazowieckie, wielkopolskie (po 33,3%) oraz zachod-
niopomorskie (38,9%).
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Tabela 34. Dane dotyczgce powodow przebywania w szpitalu przez osoby badane w zaleznosci

od wojewddztwa

Powody przebywania w szpitalu
Wojewédztwo Powody Ogodtem
. Inne
psychiczne
Liczba oséb 2 31 33
Dolno$laskie
% 6,1% 93,9% 100,0%
Liczba oséb 2 18 20
Lubelskie
% 10,0% 90,0% 100,0%
Liczba oséb 2 13 15
Lubuskie
% 13,3% 86,7% 100,0%
Liczba oséb 1 5 6
Matopolskie
% 16,7% 83,3% 100,0%
Liczba oséb 5 10 15
Mazowieckie
% 33,3% 66,7% 100,0%
Liczba oséb 1 9 10
Opolskie
% 10,0% 90,0% 100,0%
Liczba oséb 0 1 1
Podkarpackie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 2 9 11
Pomorskie
% 18,2% 81,8% 100,0%
3 Liczba oséb 0 1 1
Slaskie
% 0% 100,0% 100,0%
Liczba oséb 6 12 18
Wielkopolskie
% 33,3% 66,7% 100,0%
Liczba oséb 7 11 18
Zachodniopomorskie
% 38,9% 61,1% 100,0%
) Liczba oséb 28 120 148
Ogétem
% 18,9% 81,1% 100,0%

Zréznicowane sg rowniez dane dotyczace hospitalizowania badanych z powodéw psychicz-
nych w poszczegélnych grupach oséb posiadajacych rézne diagnozy. Dokladne wyniki znajduja
sie w Tabeli 35.
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Tabela 35. Dane dotyczgce powodow przebywania w szpitalu przez osoby badane w zaleznosci

od postawionej diagnozy

Powody przebywania
. . w szpitalu ,
Postawiona diagnoza Ogotem
Powody
. Inne
psychiczne
10 67 77
Autyzm dzieciecy
13,0% 87,0% 100,0%
10 17 27
Zespot Aspergera
37,0% 63,0% 100,0%
2 5 7
Catos$ciowe Zaburzenia Rozwojowe
28,6% 71,4% 100,0%
5 24 29
Autyzm atypowy
17,2% 82,8% 100,0%
1 2 3
Inne
33,3% 66,7% 100,0%
28 115 143
Ogotem
19,6% 80,4% 100,0%

Ponadto z badania wynika, iz wéréd os6b z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci
(20,6%) — w poréwnaniu z osobami ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (17,6%) procen-
towo wieksza grupa oséb byla hospitalizowana z powodéw psychicznych.
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Tabela 36. Dane dotyczgce powodow przebywania w szpitalu przez osoby badane w zaleznosci
od orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci

Powody przebywania
L L. w szpitalu ,
Orzeczony stopien niepelnosprawnosci Ogoétem
Powody
. Inne
psychiczne
19 89 108
Znaczny
17,6% 82,4% 100,0%
7 27 34
Umiarkowany
20,6% 79,4% 100,0%
26 116 142
Ogotem
18,3% 81,7% 100,0%

Znaczna liczba os6b charakteryzuje si¢ klopotami ze snem. Blisko 45% pé6Zno zasypia, 26,9%
wybudza si¢ w nocy, 16,3% charakteryzuje si¢ senno$cia w ciagu dnia, 15,9% zbyt wczesnie wsta-
je, 12,2% $pi w ciagu dnia, a 6,9% wykazuje inne klopoty zwiazane ze snem.

Niecate 36% badanych nie ma zadnego z wymienionych wyzej klopotéw ze snem. Najczesciej
wystepuje jeden problem — bez polaczenia z innymi (u 31,6%). Jednak czesto wystepuje pola-
czenie dwoch problemoéw zwiazanych ze spaniem (u 22,1% badanych) czy wigkszej ich liczby
(np. trzech — 7,7%). Dokladnie 14,5% badanych przyjmuje leki na bezsennos¢.

2.6 Informacje dotyczace rodzin osob z autyzmem

Z danych dotyczacych struktury rodzin generacyjnych oséb z autyzmem wynika, iz 79,8%
badanych mieszka w rodzinach petnych, 10,3% — rozwiedzionych, 9,2% — z samotnym rodzi-
cem, a tylko w przypadku rodzin 2 0séb z autyzmem wystepuje zwiazek nieformalny (0,8%).
W wiekszosci sa to rodziny male, poniewaz w przypadku najwiekszej grupy rodzin na utrzyma-
niu rodzicéw pozostaje jedno dziecko (48,6%). Druga podobna co do wielkosci grupa sa rodzi-
ny z dwdjka dzieci na utrzymaniu (41,3%). W przypadku 6,9% rodzin wystepuje tréjka dzieci,
a w pozostalych 3,3% przypadkéw czworo lub piecioro, przy czym piecioro dzieci na utrzyma-
niu wystepuje tylko w jednej rodzinie.

W 14,9% przypadkéw w najblizszej rodzinie wystepuja inne osoby niepelnosprawne.

Procentowo najwieksza liczba rodzin mieszka w blokach — 54,8% badanych. Domy jednoro-
dzinne zamieszkuje dokladnie 39% o0séb, co w duzej czesci dotyczy oséb zamieszkalych na wsi
lub w matych miasteczkach. W 70,1% przypadkéw mieszkania te sa dostosowane do potrzeb
0s6b z autyzmem. Okolo 77% os6b z autyzmem posiada w nich wlasny pokéj. Zwykle jest ko-
nieczno$¢ zapewnienia oddzielnego pokoju, by inni czlonkowie rodziny mogli funkcjonowac
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(spa¢, uczy¢ sie) w miare normalnie. Blisko 75% rodzin posiada samochdéd, co najczesciej wa-
runkuje mozliwo$¢ korzystania z odleglych zazwyczaj miejsc terapii i rehabilitacji.

Biorac pod uwage status materialny rodzin os6b z autyzmem nalezy zaznaczy¢, iz posiadane
przez nie miesieczne dochody netto na jednego cztonka rodziny nie sa wysokie. Najwieksza gru-
pa (51,9%) miesci sie w przedziale od 351 do 750 z1, dochody kolejnych 21,8% rodzin zawieraja
sie w przedziale od 751 do 1200 z1, a 15,4% w przedziale od 1201 do 2000. 4,5% rodzin charakte-
ryzuje si¢ miesiecznym dochodem netto mieszczacym sie w przedziale do 350 zt. Tylko w 6,4%
przypadkéw dochdd ten jest wyzszy od 2000 zi.

Wazne sg réwniez dane dotyczace wydatkéw rodzin oséb z autyzmem. Szacunkowe mie-
sieczne wydatki na leki, suplementy, diete — zwiazane z niepelnosprawno$cia osoby z autyzmem
— najczesciej nie sa wyzsze niz 100 zt (52,2%), przy czym znaczna grupa rodzin na ten cel prze-
znacza miesiecznie kwoty mieszczace si¢ w przedziale od 101 do 300 zt (33,9%). Podobnie wy-
glada sytuacja z szacunkowymi miesiecznymi wydatkami na rehabilitacje zwigzana z niepet-
nosprawnoscia osoby z autyzmem (52,0% rodzin — do 100 zl; 34,3% — od 101 do 300 z1) oraz
szacunkowymi miesiecznymi wydatkami na edukacje zwiazana z niepelnosprawnoscia osoby
z autyzmem (52,8% — do 100 z}; 29,9% — od 101 do 300 z}; 10,2% — od 301 do 500 z). Natomiast
inne miesieczne wydatki zwigzane z niepelnosprawnoscia os6b badanych najczesciej mieszcza
sie w grupie od 101 do 300 z1 (40,0%). Kolejne 34,7% rodzin przeznacza na ten cel kwoty do 100
zt, 15,9% od 301 do 500 zl, a pozostate 9,4% — ponad 500 z1.

Bardzo istotne sg takze informacje dotyczace pomocy, jaka moga osobie z autyzmem za-
pewni¢ czlonkowie jej rodziny (zaréwno blizszej, jak i dalszej). Procentowo najwiecej cztonkéw
rodzin moze zapewnic osobie z autyzmem codzienna opieke (81,1%). Rodzina blisko 68,5% 0s6b
z autyzmem moze zapewni¢ im pomoc finansowy, a 63,9% badanych ma zapewniony trans-
port. Ponadto ponad 68,4% 0s6b z autyzmem moze liczy¢ na pomoc w wyjatkowych sytuacjach
od cztonkéw zaréwno blizszej, jak i dalszej rodziny. Dodatkowo 11,5% moze liczy¢ na pomoc in-
nego rodzaju. Patrzac jednak na powyzsze dane warto zauwazy¢, ze az 36,1% badanych nie moze
liczy¢ na transport; 31,6% — na pomoc w wyjatkowych sytuacjach; 31,6% — na pomoc finansowg;
18,9% — codzienng opieke; a az 88,5% — na pomoc innego rodzaju.

Dodatkowo warto poda¢ informacje dotyczace choréb, jakie wystepuja u cztonkéw rodzin
0s6b z autyzmem. Choroby uktadu krazenia wystepuja w 30% rodzin; w 24,7% rodzin wystepuja
alergie; w 10,7% — choroby narzadéw ruchu; w 8,2% — choroby cukrzycowe; w 5,3% — uzaleznie-
nia, a w 2,9% — choroby nowotworowe. Ponadto inne choroby wystepuja w 17,7% rodzin.

2.7 Korzystanie ze Swiadczen pomocy spotecznej

Przewazajaca cze$¢ os6b z autyzmem korzysta z zasitku pielegnacyjnego (80,4%). Poza ta for-
ma wsparcia 7,9% korzysta z zasitku stalego, 1,5% — okresowego oraz 1,1% — celowego. Biorac pod
uwage dane dotyczace korzystania ze specjalistycznych ustug opiekuniczych nalezy zauwazy¢, iz
korzystaja z nich tylko 24 osoby, przy czym tylko jedna osoba otrzymuje te ustugi bezptatnie.
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Tabela 37. Dane dotyczace otrzymywania renty socjalnej przez osoby badane w zaleznosci od wieku

Czy osoba z autyzmem (CZR)
. . ”
Wiek w przedziatach otrzymuje rentg socjaln’ Ogodtem
Tak Nie
Liczba oséb 15 69 84
Do 18 roku zycia
% 17,9% 82,1% 100,0%
Liczba oséb 90 10 100
0d 19 do 24 lat
% 90,0% 10,0% 100,0%
Liczba oséb 39 3 42
0d 25 do 30 lat
% 92,9% 7,1% 100,0%
Liczba oséb 9 4 13
Powyzej 30 lat
% 69,2% 30,8% 100,0%
Liczba oséb 153 86 239
Ogotem
% 64,0% 36,0% 100,0%

64% os6b z autyzmem otrzymuje rente socjalna. Z powyzszej tabeli wynika, iz procentowo
najczesciej rente socjalna otrzymuja osoby znajdujace sie¢ w przedziale wiekowym od 19 do 30
roku zycia. Dokladne dane zawiera tabela 37.

Natomiast z danych dotyczacych korzystania ze Swiadczern pomocy spotecznej przez czlon-
kéw najblizszej rodziny oséb z autyzmem wynika, iz ze $wiadczenia pielegnacyjnego korzysta
29,3% rodzin, a z zasitkéw rodzinnych z dodatkami — 16,4%. Natomiast rodziny tylko 3,1% ba-
danych korzystaja z zasitkéw celowych, 1,6% — okresowych oraz 1,6% — ze wsparcia pracownika
socjalnego. Zadna rodzina nie korzysta z pracy socjalne;j.

W 6% rodzin renta socjalna przystuguje ktéremus z cztonkéw najblizszej rodziny.

2.8 Wnhnioski

W zwigzku z faktem, iz autyzm diagnozowany jest w Polsce od okolo 20 — 30 lat, najwiek-
sza grupe wérdd badanych stanowia osoby mtode — do 24 roku zycia, stanowiace 77,5% ogétu
préby. Blisko polowa os6b z autyzmem (47,8%) charakteryzuje si¢ $rednim poziomem zaburzen
sensorycznych, czyli cechuja je zaburzenia w liczbie od 6 do 10. Fakt ten tacznie z postawiona
diagnoza w znacznym stopniu determinuje pozostate aspekty zycia oséb badanych, do ktérych
zalicza si¢ zdobycie wyksztalcenia, aktywno$¢ zawodowa czy kontakty spoteczne.

Osoby z Zespotem Aspergera oraz osoby z niskim poziomem zaburzen sensorycznych znacz-
nie czesciej uzyskuja wyzsze poziomy wyksztatcenia. Wéréd oséb badanych wyltacznie osoby
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z Zespolem Aspergera podejmowaly zatrudnienie oraz uczeszczaly do Zakladéw Aktywnosci
Zawodowej. Ponadto tylko jedna osoba sposréd badanych byla zarejestrowana w Powiatowym
Urzedzie Pracy jako bezrobotna z prawem do zasitku i byla to réwniez osoba z Zespotem Asper-
gera. Z kolei w Srodowiskowym Domu Samopomocy nie przebywata ani jedna osoba z tego
typu diagnoza.

Osoby z wysokim poziomem zaburzen sensorycznych z mniejsza ochota uczeszczaly do pla-
céwek edukacyjnych oraz czesto przebywaja w domu.

Dodatkowo nalezy zauwazy¢, iz rodziny os6b z autyzmem rzadko znajduja sie¢ w dobrej kon-
dycji finansowej, poza otrzymywaniem $wiadczenia pielegnacyjnego i zasitkéw rodzinnych z do-
datkami rzadko korzystaja z innych §wiadczen w ramach systemu pomocy spolecznej, a zadna
z nich nie korzysta z pracy socjalnej. Ponadto az ponad 31,6% badanych oséb z autyzmem nie ma
zagwarantowanej pomocy w wyjatkowych sytuacjach ze strony rodziny (blizszej i dalszej). Taki
sam procent os6b nie moze liczy¢ na jej pomoc finansowa.

Szczegdlowe dane zamieszczone w Raporcie z badania przedstawiaja trudng sytuacje, w ja-
kiej znajduja sie osoby z autyzmem, oraz w pewnym sensie obnazaja niedostosowanie systemu
pomocy do ich potrzeb, zwlaszcza w czesci majacej na celu aktywizacje zawodowa, z ktérej
korzysta niewielka liczba oséb.

Zglaszane obecnie potrzeby najczesciej dotycza edukacji, terapii i rehabilitacji, samodzielno-
$ci (w bardzo szerokim rozumieniu), uspoleczniania, opieki doraznej (np. kilka godzin opieki nad
osoba z autyzmem sprawowanej przez asystenta, co umozliwi rodzicom wykonywanie innych
czynnosci, np. wyjscie do urzedu czy potrzebny odpoczynek) oraz co bardzo wazne — o§rodkéw
dziennego pobytu obejmujacych zaréwno opieke, rehabilitacje, jak i aktywizacje zawodowa.

Natomiast patrzac perspektywicznie (pig¢ lat w przysztos¢) rodzice jako najwazniejsze po-
trzeby wymieniaja o$rodki dziennego pobytu wskazane powyzej (obejmujace zaréwno opieke,
rehabilitacje, jak i aktywizacje zawodowaq), mozliwos$¢ podjecia przez osoby z autyzmem zatrud-
nienia, samodzielno$¢ oraz terapie.

Z kolei w perspektywie lat dziesigciu rodzice jako najpotrzebniejsze wskazuja juz nie tylko
miejsca w o§rodkach dziennego pobytu, ale réwniez w osrodkach pobytu calodobowego (o$rod-
ki te powinny zapewnia¢ zaréwno opieke, jak i zatrudnienie). Na pierwszy plan wysuwa sie
réwniez samodzielno$¢ ich dzieci i sprawowana nad nimi opieka calodobowa.

Dodatkowo zaréwno obecnie, jak i w przysztosci (w perspektywie pieciu i dziesieciu lat) wg
rodzicéw oséb z autyzmem jako niezbedne dla ich dzieci wymieniane s w ankietach:

— szeroko rozumiane zabezpieczenie przyszlosci,

— uczeszczanie na warsztaty terapii zajeciowej,

— pomoc w znalezieniu pracy,

— kontrola, czy osoba z autyzmem radzi sobie w miejscu zatrudnienia,

— utrzymanie przez osoby z autyzmem miejsc pracy,

— okresowa opieka calodobowa,

— osobisci asystenci,

— specjalistyczna opieka (medyczna i inna),

— pomoc finansowa i rzeczowa (np. podnosénik t6zkowy, samochdd z platforma do wézka),

— kontakty z innymi ludzmi,
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— nauka komunikacji,

— zdobywanie przez osoby z autyzmem nowych umiejetnosci niezbednych do funkcjonowa-
nia,

— uczestnictwo w wyjazdach rekreacyjnych,

— ograniczenie autoagresji,

— akceptacja spoteczna,

— ocena mozliwosci spoleczno-edukacyjnych oraz przeprowadzenie testéw okreslajacych
mocne strony i predyspozycje zawodowe,

— zamiana uregulowan prawnych dotyczacych osé6b z autyzmem,
— kampanie spoleczne,
— godnos¢

— oraz zalozenie przez osoby z autyzmem rodziny.

Jak wynika z powyzszych informacji, potrzeby os6b z autyzmem zglaszane przez ich rodzi-
céw sa ogromne, a do ich zaspokojenia potrzebne sa zmiany w calym systemie pomocy tym
osobom (od ochrony zdrowia poprzez m.in. edukacje, pomoc spoteczng, aktywizacje zawodowa
az po polityke dotyczaca mieszkalnictwa). Obecny system nie zaspokaja w sposéb satysfakcjo-
nujacy zadnej z wymienionych potrzeb.
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Czesc 3

Kluczowe problemy osdb z autyzmem i stopien dostepnosci
odpowiedniej jakosci Swiadczen w wojewddztwach objetych pilotazem

Maria Wroniszewska

3.1 Zrédta informacji

W czeéci tej wybrane zostaly najwazniejsze zagadnienia dotyczace diagnozy sytuacji oséb
z autyzmem, wynikajace z danych zebranych na podstawie badania w ramach Projektu pilotazo-
wego ,Wsparcie oséb z autyzmem’”. Badanie przeprowadzono w 2009 roku w 8 wojewédztwach,
a zebrane dane opisano szczegétowo w Czesci 2. Przy opracowywaniu wnioskéw wzieto réwniez
pod uwage wczesniejsze dane z badania systemu orzecznictwa o niepetnosprawnosci dla oséb
z autyzmem, przeprowadzone w roku 2006 przez Fundacje SYNAPSIS na terenie wojewddztwa
mazowieckiego, w ramach projektu finansowanego z funduszy PFRON.

Dodatkowym zZrédtem byly tez dane o placéwkach rehabilitacji spolecznej i zawodowej zbie-
rane w 2009 r. przez Partneréw w projekcie ,Wsparcie oséb z autyzmem” w celu opracowania
Informatoréw wojewddzkich o $wiadczeniodawcach w poszczegdlnych wojewddztwach.

Z doswiadczen tego projektu wynika, ze ankiety w pilotazu mogly by¢ wypetnione przez
rodziny, ktére sa bardziej aktywne w poszukiwaniu pomocy niz przecietnie rodzice dorostych
os6b z autyzmem. Z tego wzgledu nalezy sie spodziewad, ze wskazniki wyksztalcenia i aktywi-
zacji generalnie w calej populacji oséb z autyzmem moga by¢ nizsze.

W przebadanej grupie 272 oséb ok. 80% stanowia osoby nizej i érednio funkcjonujace z diag-
noza autyzmu i autyzmu atypowego, a ok. 20% osoby wyzej funkcjonujace, z diagnoza zespotu
Aspergera lub innych CZR. (Tabela 5)

Najliczniejsza grupe stanowia osoby w wieku od 16 do 24 lat — 77,5%, jednak w calej bada-
nej grupie 40% juz zakonczylo edukacje. Sposréd tych oséb 37% ukoniczylo edukacje na pozio-
mie szkoty podstawowej, 40% ukoniczylo nauke na poziomie gimnazjum, a 11,8% szkote $rednia
ogoblnoksztalcaca (Tabela 8 i 9). Z tego wynika, ze prawie wszyscy, ktérzy ukonczyli edukacje,
maja jedynie wyksztalcenie ogdlne i powinni przej$¢ z systemu edukacji do systemu przygoto-
wania do pracy zawodowej, by mie¢ jakiekolwiek szanse na podjecie pracy w miejscach pracy
chronionej lub na otwartym rynku pracy.

Pozytywny jest jednak fakt, ze ponad polowa (54%) oséb uczy sie w szkotach integracyjnych
i masowych, a w specjalnych 46%. (Tabela 10) Oznacza to poprawe wlaczenia uczniéw w zy-
cie spoteczne w okresie szkolnym i lepsze diagnozowanie ich potrzeb edukacyjnych i poziomu
funkcjonowania poznawczego. Jednak trzeba podkresli¢, ze w przypadku oséb nizej funkcjo-
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nujacych szkoty specjalne moga w wiekszym stopniu dostosowac programy i sposéb oraz tryb
nauczania do ich specyficznych potrzeb.

Z przeprowadzonego pilotazu wynika, ze przewazajaca wiekszo$¢ badanych ma znaczny sto-
pien niepelnosprawnosci (ok. 76%), a umiarkowany — 24%, nikt nie mial orzeczenia niepetno-
sprawnosci w stopniu lekkim. Wskazuje to jednoznacznie, ze przewazajaca wiekszo$¢ wymaga
dlugofalowego, wszechstronnego i intensywnego wsparcia ze wzgledu na stopienn niepetno-
sprawnosci.

Ponadto wysoki jest udzial oséb, ktére maja dodatkowe niepetnosprawnosci wzroku, stuchu,
narzaddéw ruchu i uktadu nerwowego (epilepsja — 25%). Bardzo wiele oséb relacjonuje réwniez
powazne problemy w funkcjonowaniu wynikajace z nadmiernej wrazliwosci na halas (ponad
75%), zbyt duza liczbe bodZcéw wzrokowych (53%), czuciowych (49%), zapachowych, co po-
twierdza konieczno$¢ odpowiedniego dostosowania miejsc pracy, organizacji zaje¢ w czasie
i przestrzeni, by umozliwi¢ tym osobom realne wlaczenie sie w proponowane zajecia. (szczegd-
towe dane w rozdz. 2.5.2)

3.1.1. Podstawowe problemy zwigzane z systematycznym zbieraniem danych i mo-
nitorowaniem dostepnosci Swiadczen

Kluczowym problemem w instytucjach odpowiedzialnych za planowanie i udzielanie pomo-
cy doroslym osobom z autyzmem jest:

— brak wiarygodnych danych dotyczacych liczby mlodziezy powyzej 16 roku zycia konicza-
cej szkoly i dorostych w poszczegdlnych jednostkach samorzadu terytorialnego;

— brak przeptywu informacji miedzy instytucjami i organami wladzy;

— brak planowania zaréwno na poziomie regionalnym, jak i lokalnym odpowiedniej ilosci
$wiadczen czy miejsc w placéwkach;

— brak instytucji odpowiedzialnej za planowanie, doradztwo i udzielanie wsparcia osobom
z autyzmem i ich rodzinom w okresie ,,przej$cia” z edukacji do dorostego zycia;

— organizacje pozarzadowe znaja sytuacje i liczebno$¢ prawie wylacznie tej grupy oséb, ktéra
korzysta bezposrednio z ich oferty, a nie posiadaja danych dotyczacych szerszej populacji;

— organizacje pozarzadowe maja ograniczone mozliwosci wspétpracy i wymiany informacji
z innymi organizacjami czy osrodkami i nie tworzg sieci uslug na terenie swojego woje-
wodztwa, gdyz wszyscy maja prze§wiadczenie, ze potrzeby tej grupy niepelnosprawnych
sa o wiele wieksze niz mozliwo$ci dziatania kazdej z tych placowek;

— rodzice dorostych niepetnosprawnych sa tak zmeczeni i wypaleni sprawowaniem opieki,
ze nie chca wypelnia¢ kolejnych ankiet, gdyz sa przeswiadczeni, Ze jest to bezowocne i nic
sie nie zmieni w zyciu ich dorostych dzieci; nie sa tez skltonni do wchodzenia w krét-
kie i dorazne dzialania (np. projektowe) stusznie uwazajac, ze dla ich dzieci niezbedne
jest profesjonalne, dlugofalowe dziatanie systemowe.

W zwigzku z powyzszym nadal posiadamy ograniczone dane gtéwnie z miast wojewddzkich
(49% badanych), w ktérych dzialaja Partnerzy, a poza nimi musimy opiera¢ sie na danych sza-
cunkowych, jedynie fragmentarycznie weryfikowanych, np. przez badania na Mazowszu (Ra-
port: Autyzm w orzecznictwie o niepetnosprawnoséci — wnioski z badann w wojewddztwie mazo-
wieckim, Fundacja SYNAPSIS, 2006).
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3.2 Dostepno$c¢ swiadczen dla os6b z autyzmem

Ze wzgledu na glebokos¢ zaburzenia, wiek, wyksztalcenie osoby z autyzmem potrzebuja bar-
dzo réznorodnych i dlugofalowych form wsparcia oraz aktywizacji spotecznej i zawodowe;j.

W badanej grupie wysoki procent stanowia osoby mtode, ponizej 25 roku zycia, ktére nadal
maja prawo do korzystania z edukacji. Wiekszo$¢ z nich wykorzystuje te mozliwos¢, chociaz az
polowa ma niewiele, bo tylko do 10 godz. zaje¢ edukacyjnych tygodniowo. W starszej grupie
wiekowej 25-30 lat w domu przebywa prawie 40% osdb, bez stalego miejsca pracy lub akty-
wizacji. Jest to powszechne zjawisko, ze po ukorczeniu szkoly osoby te pozostaja bezczynnie
w domu, bez perspektyw aktywizacji zawodowej i spolecznej lub zatrudnienia.

Bardzo niewiele 0séb korzysta réwniez z pomocy spotecznej. Okolo 9% badanych przebywa
w $rodowiskowych domach samopomocy, a dotyczy to gléwnie 0séb ze znacznym stopniem
niepelnosprawnosci, wiekszym stopniem zaburzen sensorycznych i nizszym poziomem osiag-
nietego wyksztalcenia.

Natomiast nikt nie korzystat z pracy socjalnej pracownika pomocy spolecznej. To wskazuje
na bardzo ograniczony dostep do informacji, poradnictwa i pomocy w znalezieniu odpowied-
niej placéwki. W tym trudnym okresie , przejscia” do dorostosci osoby z autyzmem i ich rodzice
pozostawieni sa sami sobie bez jakiegokolwiek wsparcia i doradztwa, zaréwno w systemie po-
mocy spolecznej, jak i w systemie rehabilitacji spotecznej i zawodowej.

3.2.1. Rehabilitacja spoteczna i (lub) zawodowa w trybie konsultacyjnym i zajecia
okresowe

Zajecia z zakresu rehabilitacji prowadzone s3 zazwyczaj w ramach réznych projektéw, ktére
zapewniaja finansowanie jedynie okresowo. Ze wzgledu na niepewne i niestabilne zZrédla finan-
sowania organizacje staraja sie¢ unika¢ nadmiernego ryzyka i zatrudniaja terapeutéw jedynie
na zlecenia. Powoduje to ciagla fluktuacje kadr i nie sprzyja budowaniu statego zespotu profe-
sjonalistéw ani podnoszeniu jakosci pracy.

Osoby z autyzmem maja utrudniony dostep do zajec z rehabilitacji. W pilotazu jedynie co pia-
ta osoba korzystata z jakichkolwiek zaje¢ rehabilitacyjnych (Tabela 20).

Dzialania sa zwykle okresowe i rozproszone i w zwigzku z tym zazwyczaj nie przynosza ocze-
kiwanych korzysci uczestnikom. Podkresli¢ nalezy, ze wlasnie osoby z autyzmem czesto szcze-
golnie dramatycznie przezywaja brak planéw na przysztos¢, brak informacji, co bedzie sie z nimi
dzialo po skonczeniu edukacji. To poczucie niepewnosci, braku stabilizacji i zagrozenia czesto
nasila leki, zaburzenia zachowania i depresje.

Jedynie pojedyncze osoby moga korzysta¢ z regularnych spotkan i wsparcia, jeszcze w okre-
sie koniczenia edukacji i w trakcie poszukiwania miejsca aktywizacji lub pracy.

3.2.2. Doradztwo w zakresie dalszego rozwoju, przygotowania, poszukiwania pra-
cy i wsparcie w utrzymaniu pracy na wolnym rynku

Swiadczenia takie praktycznie nie istnieja poza sporadycznymi przypadkami organizowania
tego rodzaju wsparcia w ramach projektow.
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Osoby z autyzmem nie maja gdzie zdobywa¢ wiedzy i doswiadczenia w zakresie przygoto-
wana do pracy. Nadal jest zbyt mato szkét przysposabiajacych do pracy, a uczniowie zdobywaja
w szkolnictwie jedynie wiedze teoretyczng, niewystarczajaca do podjecia pracy zawodowe;j.

W badaniu Fundacji SYNAPSIS dotyczacym orzecznictwa na Mazowszu w 2006 r. z doku-
mentacji 91 0séb z autyzmem powyzej 16 roku zycia wynika, ze 84 osoby pozostaja w systemie
edukacji. Tylko 6 sposrdd tych 84 oséb posiadato wyksztalcenie zawodowe, a pozostali gléwnie
podstawowe lub niepetne podstawowe albo ukonczyli szkole zycia. Zaréwno w tym badaniu, jak
i w pilotazu tylko ok. 7-8% zdobywa wyksztalcenie zawodowe, a wiec dajace mozliwo$¢ podjecia
proby pracy.

Po ukoniczeniu szkoty nie majg oni szansy na szkolenie ustawiczne, poniewaz takie placowki
i kursy w formule dostepnej dla oséb z autyzmem nie istnieja. W pilotazu jedynie 6 oséb wska-
zalo na ukonczenie szkoty policealnej, ktéra przygotowuje do zawodu.

Osobom wysoko funkcjonujacym niezbedny jest trening spoteczny juz w okresie edukacji
szkolnej w celu ograniczenia skutkéw niepelnosprawnosci. Z takich treningéw korzysta jedynie
27%.

Brak wsparcia w podejmowaniu pracy prowadzi do sytuacji, w ktérej prawie zadna z oséb
z autyzmem nie pracuje. W badaniu orzecznictwa na Mazowszu w grupie 91 oséb dorostych
w wieku 18-40 lat ani jedna osoba nie byla zatrudniona.

W obecnym pilotazu jedynie 4 osoby sposréd 272 pracuja i sa to osoby z diagnoza zespotu
Aspergera, a jedynie jedna jest zarejestrowana jako bezrobotna.

Potwierdza to teze, zZe osoby z autyzmem funkcjonuja calkowicie poza rynkiem pracy.

Osoby z autyzmem tak dalece nie wierza w mozliwo$¢ zatrudnienia, Ze nawet nie zglaszaja
sie do urzedéw pracy i nie rejestruja jako bezrobotni. Tym bardziej wzmaga to falszywe prze-
$wiadczenie spoteczne, ze doroéli z autyzmem nie istniejg, a autyzm dotyczy wylacznie dzieci.

3.2.3. Dzienne placéwki rehabilitacji spotecznej, zawodowej i/lub zatrudnienia

Osoby z umiarkowanym i znacznym stopniem niepelnosprawnos$ci powinny otrzymac tre-
ning samodzielnosci i przygotowania ich do pracy lub aktywizacji w dziennych placéwkach.
Dostep do $wiadczen w zakresie specjalistycznej rehabilitacji i aktywizacji jest jednak bardzo
ograniczony.

3.2.3.1. Warsztaty terapii zajeciowej

W skali kraju istnieja dwa warsztaty specjalistyczne powotane dla prowadzenia terapii i ak-
tywizacji os6b z autyzmem (w Warszawie i Tréjmiescie). Obydwie placéwki moga przyjac je-
dynie bardzo ograniczona liczbe uczestnikéw. Same borykaja si¢ z powaznymi trudno$ciami
finansowymi, co czesto uniemozliwia dostosowanie programéw do rzeczywistych potrzeb oséb
z autyzmem. Ponadto w warsztacie dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w Mikoszowie
sa miejsca dla os6b z autyzmem.

Osoby zamieszkate w o$rodkach subregionalnych lub matych miejscowosciach moga sta-
ra¢ sie o miejsce w WTZ-ach dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna w swoim miejscu
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zamieszkania. Szereg WTZ-6w deklaruje przyjmowanie oséb z autyzmem, ale wiele z nich za-
strzega réwniez, ze moga przyjac tylko osoby dobrze funkcjonujace (czyli nieklopotliwe).

Spoéréd badanych w pilotazu jedynie ok. 17% korzysta z WTZ-6w (badaniem nie byly objete
osoby z tych dwéch ww. wyspecjalizowanych placéwek).

Nastawienie do 0s6b z autyzmem wsrod personelu WTZ-6w rézni sie zaleznie od wojewddz-
twa i konkretnej placowki: Zazwyczaj dominuje lek przed przyjmowaniem tych oséb, postawy
obronne z powodu zbyt malej liczby personelu i braku przygotowania. Wyraznie mniej chetnie
osoby te sa przyjmowane w WTZ-ach w duzych miastach.

Natomiast w mniejszych miejscowosciach na ogét nastawienie jest przychylniejsze i WTZ-y
deklaruja przyjecie oséb z autyzmem. Niestety nie jest to rownoznaczne z posiadaniem wykwa-
lifikowanej kadry i odpowiednich programéw dla takich oséb. Jezeli osoby takie maja zaburzenia
zachowania, to jest to czesto pretekst do natychmiastowego usuniecia takiej osoby z placéwki.
Dla wielu os6b z autyzmem w praktyce s3 to przechowalnie, gdyz ze wzgledu na brak indywi-
dualnych programoéw, odpowiedniej organizacji zaje¢ i dostosowanej komunikacji, rehabilitacja
nie przynosi pozytywnych rezultatow.

Osoby autystyczne z norma intelektualng w ogéle nie maja miejsca dalszego ksztalcenia
i przygotowania do pracy, bo WTZ-y sa dla nich nieodpowiednie, a jednoczesnie czesto osoby
te nie sa w stanie samodzielnie skorzysta¢ z ogélnodostepnych form ksztalcenia ustawicznego.

Sytuacja rodzin sprawujacych opieke nad osobami z autyzmem rézni sie tez znacznie w zalez-
no$ci od miejsca zamieszkania. W duzych miastach dostepno$¢ do swiadczen jest troche lepsza,
natomiast sytuacja rodzin zamieszkujacych w malych miastach lub na wsi jest czesto drama-
tycznie trudna. Trudnosci w komunikacji z duzymi osrodkami uniemozliwiaja prawie catkowi-
cie dotarcie do profesjonalistow. Zmeczenie rodzicéw jest na tym etapie tak duze, ze nie moga
oni juz podejmowac obowiazku dowozenia swoich dorostych dzieci na zajecia rehabilitacyjne.
Planowanie wyréwnywania szans osobom z malych miejscowosci musi uwzglednia¢ dodatkowe
koszty zwiazane z dowozem na zajecia aktywizacji spolecznej lub zawodowej.

3.2.4. Zaklady aktywnos$ci zawodowej

W skali kraju istnieje tylko jeden ZAZ specjalistyczny (pod Warszawag), przystosowany do po-
trzeb oséb z autyzmem w zakresie organizacji pracy w czasie i przestrzeni, indywidualizacji
programdéw wsparcia, komunikacji. W ZAZ-ie dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
w Mikoszowie sa miejsca dla os6b z autyzmem.

W zwiazku z brakiem takich miejsc w innych ZAZ-ach, praktycznie jest to forma niedostep-
na dla oséb z autyzmem, ktére mogltyby podja¢ prace w warunkach chronionych.

W niektérych wojewddztwach dotychczas nie powstal zaden ZAZ dla oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualna, w ktérym osoby z autyzmem moglyby ubiega¢ sie¢ o prace (np. w woje-
wodztwie podlaskim).

W ramach pilotazu jedynie dwie osoby podjely prace w ZAZ-ach. Sa to osoby z diagnoza
zespolu Aspergera.
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3.2.5. Dodatkowe formy wsparcia

Osoby z autyzmem potrzebuja réznorodnych form wsparcia, miedzy innymi takich, ktére
daja szanse na mniej formalne, a bardziej spontaniczne wlaczenie si¢ w zycie spoteczne. Naleza
do nich spotkania w klubach integracyjnych oraz wyjazdy usamodzielniajace i uspoteczniajace.
Osoby z autyzmem to grupa oséb zaleznych w bardzo wysokim stopniu od pomocy innych oséb.
Samodzielnos¢ i niezalezno$¢ mozna trenowad, ale musza by¢ ku temu sprzyjajace okolicznosci.
Nie da sie tego zrobi¢, jezeli osoby doroste przebywaja caly czas pod opieka rodzicow.

3.2.5.1 Kluby integracyjne

Kluby integracyjne to formuta, w ktérej mozna rozwija¢ pasje i zainteresowania osé6b z auty-
zmem. Czesto jest to pierwszy krok w budowaniu wzajemnego zaufania i wiezi. Osoby z auty-
zmem angazuja sie w dzialania wylacznie wtedy, gdy maja ku temu motywacje. Atmosfera Klubu
sprzyja rozwijaniu motywacji do wspoétdziatania. Poza tym dzieki Klubom osoby z autyzmem
moga uczestniczy¢ w wydarzeniach kulturalnych, sportowych i innych. Same zwykle nie potra-
fig sobie zorganizowac czasu wolnego, pozostaja bierne i wyizolowane, tatwo réwniez o nasile-
nie sie trudnych zachowan.

Jednym z rezultatéw projektu Autyzm — Akademia dla ngo, realizowanego przez Fundacje
SYNAPSIS w latach 2005-2008, bylo powotanie kilkunastu Klubéw. Zespoly terapeutéw czynia
starania, by utrzymac te Kluby i organizowac zajecia dla dorostych oséb z autyzmem w miare
regularnie. Dotyczy to duzych miast wojewddzkich i tam zajecia takie okresowo sa dostepne
(zaleznie od funduszy).
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Czesc 4

Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej
i zawodowej dorostych osdb z autyzmem

Karolina Dyrda, Urszula Gatka, Angelika Lasocha,
Katarzyna Ptucienniczak, Elzbieta Sobolewska

Koncepcja aktywizacji spoleczno-zawodowej obejmuje dostep os6b z autyzmem zaréwno
do Osrodkéw Konsultacyjno-Doradczych, stuzacych wsparciem w okresie przygotowania do do-
rostosci i potem réwnolegle do dalszej edukacji lub pracy na otwartym rynku, jak i do dziennych
placowek w systemie miejsc pracy chronionej i rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j.

Szczegdlne znaczenie nalezy przypisa¢ Osrodkom Konsultacyjno-Doradczym, ktére sg pro-
pozycja nowa i powinny wypelni¢ luke w obecnym systemie rehabilitacji i aktywizacji. Ich rola
powinna polega¢ na udzielaniu wsparcia i ukierunkowaniu w poszukiwaniu odpowiedniej pla-
céwki lub pracy dla oséb niepetnosprawnych ze wzgledu na zaburzenia autystyczne. W dotych-
czasowym systemie odczuwalny jest istotny brak tego typu $wiadczen i ustug, jakie w Koncepcji
przypisane zostaly ww. Osrodkom. Osrodki takie powinny zosta¢ powotane w kazdym miescie
wojewddzkim, a z czasem rozwijane w innych miastach.

Rekojmia wysokiej jakosci ustug bedzie powotanie specjalistycznego Osrodka Konsultacyj-
no-Doradczego, zatrudniajacego zespoél specjalistow: konsultantéw i doradcéw — specjalistéw
w udzielaniu pomocy osobom z autyzmem. Po uzyskaniu wsparcia w okresie ,przejscia” do do-
rostosci osoby z autyzmem powinny znajdowa¢ odpowiednie miejsca w warsztatach terapii za-
jeciowej, zakladach aktywnos$ci zawodowej lub innych dziennych placéwkach aktywizacji spo-
tecznej i zawodowej, a niektdre z nich prace na wolnym rynku.

Rodzaj form wsparcia, liczba personelu, a tym samym wysoko$¢ kosztéw udzielanego wspar-
cia zaleze¢ powinny od nastepujacych kryteriow:

— stopieni niepelnosprawnos$ci w orzeczeniu;

— niepelnosprawnos¢ wieloraka (wady stuchu, wzroku, narzadéw ruchu, niepelnospraw-
nos¢ intelektualna, epilepsja, wady genetyczne itp.);

— powazne zaburzenia w porozumiewaniu sie (brak mowy, brak kontaktu lub trudnosci
w jego inicjowaniu itd.);

— powazne zaburzenia zachowania (agresja, autoagresja, zachowania stereotypowe);

— zaburzenia psychiczne (zaburzenia psychotyczne, depresja, zaburzenia obsesyjno-kom-
pulsywne itp.);

— choroby przewlekfe (alergia, astma, cukrzyca, schorzenia kregostupa itp.).
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Klopoty zdrowotne maja bardzo duzy wplyw na intensywno$¢, dlugosc¢ i rodzaj udzielanego
wsparcia, ktére powinno by¢ zindywidualizowane i kompleksowe, dostosowane do specyficz-
nych potrzeb oséb z autyzmem.

Caly proces wsparcia dorostych os6b z autyzmem powinien by¢ prowadzony w ciagtlej facz-
nosci i pelnej wspélpracy z rodzinami tych oséb.

4.1 Osrodek Konsultacyjno-Doradczy

Osoby z autyzmem i zespotem Aspergera kornczace edukacje w systemie szkolnym lub
na studiach najczesciej potrzebuja wsparcia, ukierunkowania i doradztwa w momencie przejscia
do dorostego zycia i podejmowania decyzji dotyczacych przyszlosci.

W chwili obecnej istnieje bardzo ograniczona oferta dla dorostych oséb z autyzmem w zakre-
sie poradnictwa, doradztwa zawodowego i aktywizacji spolecznej i zawodowej. Osoby te nie maja
wiec fatwego dostepu do tego typu ustug. Konieczne jest utworzenie Osrodkéw Konsultacyjno-
Doradczych, ktére moglyby tego typu konsultacje i doradztwo prowadzi¢. Osrodki takie powin-
ny by¢ dostepne w trybie konsultacyjnym dla jak najszerszej grupy potrzebujacych. Konsultacje
i doradztwo powinny by¢ prowadzone przez do§wiadczone zespoly psychologéw i pedagogéw
oraz specjalistow z innych dziedzin. Osrodki takie powinny powstaé przede wszystkim w kaz-
dym miescie wojewddzkim, a w miare mozliwosci réwniez w mniejszych miastach w poszcze-
golnych regionach.

Osrodki Konsultacyjno-Doradcze powinny by¢ przeznaczone przede wszystkim dla oséb
z autyzmem i zespolem Aspergera posiadajacych juz wczeséniej diagnoze w ramach catoscio-
wych zaburzen rozwojowych oraz orzeczenie o niepelnosprawnosci. Osrodki te powinny pet-
ni¢ réwniez role informacyjna dla oséb, ktére dopiero poszukuja diagnozy i upewnienia sie,
czy ich zyciowe problemy wiaza si¢ z autyzmem. W ostatnich latach coraz wiecej oséb poszu-
kuje diagnozy w okresie dorastania i dorostosci, gdyz zwlaszcza u os6b z zespolem Aspergera
problemy zyciowe nasilaja sie w momencie przechodzenia do dorostosci, co zwigzane jest z ko-
niecznos$cia podejmowania decyzji i obowiazkéw.

Ponizej oméwiona zostanie szczegétowo oferta Osrodka Konsultacyjno-Doradczego oraz
funkcjonujace w ramach niego podzespoly specjalistow wspierajacych proces aktywizacji spo-
teczno-zawodowej dorostych oséb z autyzmem i zespolem Aspergera.

4.1.1 Zespotl doradczy

4.1.1.1 Cel

Cze$¢ wysoko funkcjonujacych oséb z zespolem Aspergera, mimo posiadanej diagnozy
nie korzysta z mozliwosci orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci. Cze$¢ z nich nie utozsa-
mia sie z rozpoznanym zaburzeniem, niektérzy akceptuja diagnoze zespolu Aspergera, jednak
nie uwazaja jej za niepelnosprawnos¢, wielu rozwaza staranie sie o orzeczenie; czesto jednak
nie zna procedur, korzysci czy tez minuséw wynikajacych z jego posiadania. Réwniez wiele ro-
dzin os6b z autyzmem, czesto znajdujacych sie w trudnej sytuacji, nie zna czy tez nie umie
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korzystac z praw i mozliwych swiadczen wynikajacych z posiadanego przez syna czy cérke orze-
czenia o stopniu niepetnosprawnosci.

Niezaleznie od poziomu funkcjonowania, osoba zglaszajaca sie trafialaby odpowiednio
do zespotu diagnozujacego potrzeby lub od razu do zespolu doradczego (zaleznie od posiadania
czy tez braku orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci).

Osoby z autyzmem lub zespotem Aspergera i ich rodziny moga trafia¢ do zespolu dorad-
czego réwniez na pozniejszym etapie, kiedy w wyniku wstepnych badan zespét diagnozujacy
indywidualne potrzeby stwierdzi konieczno$¢ dodatkowych konsultacji, np. w sprawie poprawy
sytuacji socjoekonomiczne;j.

Do zadan zespotu doradczego naleza wiec:

porady i pomoc w zakresie uzyskania orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci;

— informacje w zakresie ZOZ-éw i NZOZ-éw diagnozujacych Calo$ciowe Zaburzenia Roz-
wojowe (jesli w tej samej organizacji obok Osrodka Konsultacyjno-Doradczego nie funk-
cjonuje taki NZOZ);

— poglebiona diagnoza trudnosci i potrzeb socjalnych rodziny osoby z autyzmem na wnio-
sek zespotu diagnozujacego potrzeby;

— wsparcie prawne rodzin w dziataniach majacych na celu zmiane trudnej sytuacji socjoeko-
nomicznej;

— poradnictwo prawne w regulacjach sytuacji samej osoby z autyzmem, np. kwestie ubez-
wlasnowolnienia, zmiany stopnia niepelnosprawnosci itp.;

— informacje w zakresie placéwek dla dorosltych oséb z autyzmem i zespolem Aspergera,
miejsc pracy itp.

Odrebnym problemem jest udzielanie wsparcia osobom, ktére w pdzniejszym wieku do-
wiaduja sie, ze przyczyna ich trudnosci jest zaburzenie autystyczne. Coraz cze$ciej sie zdarza,
ze zglaszaja sie osoby w wieku 16-50 lat, ktére stojac przed wyborem dalszej drogi zyciowej lub
w poszukiwaniu wlasnej tozsamo$ci probuja dookresli¢ przyczyne swoich trudnosci czy tez cze-
sto juz licznych niepowodzen w zyciu spotecznym i zawodowym. Sprawa dotyczy oséb z mniej
nasilonymi objawami, ktdre jako dzieci nie trafily do wczesnej diagnozy, a ich réwnie powazne
zaburzenia czesto ujawniaja sie czy tez nasilaja w okresie dojrzewania lub wczesnej dorostosci.
W zetknieciu z rosngcymi wymaganiami §rodowiska réwie$niczego stabsze kompetencje spo-
teczne wysoko funkcjonujacych oséb z autyzmem i 0s6b z zespolem Aspergera staja si¢ bardziej
widoczne i wiele os6b dopiero powyzej 16 roku zycia zgtasza sie po pomoc. Pierwszym etapem
takiej pomocy powinna by¢ diagnoza nozologiczna, czyli rozpoznanie, czy pojawiajace si¢ trud-
nos$ci wynikaja z ww. zaburzen.

Wsrdd zgtaszajacych sie oséb pojawiaja sie rowniez rodziny dorostych oséb z wieloraka niepet-
nosprawnoscia. U tych oséb z powodu trudnosci diagnostycznych rozpoznawano dotychczas naj-
cze$ciej najbardziej widoczng niepetnosprawnos¢ (np. wady wzroku, stuchu, niepelnosprawnos¢
intelektualng, epilepsje). Trafiaja one do ponownej diagnozy z potrzeba wyjasnienia dodatkowych
trudnosci, czasami tym wyjasnieniem jest diagnoza autyzmu. Diagnostyka os6b dorostych z podej-
rzeniem autyzmu lub zespotu Aspergera jest jeszcze stabo rozwinieta w Polsce. Najwlasciwszym
rozwigzaniem wydaje sie by¢ stworzenie w ramach tej samej organizacji pozarzadowej placéwki
diagnozujacej dorostych, np. w ramach Niepublicznego Zakladu Opieki Zdrowotnej lub zawarcia
umowy z publicznym Zakladem Opieki Zdrowotnej na tego rodzaju ustugi.
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Potwierdzenie diagnozy z kregu Calosciowych Zaburzen Rozwojowych umozliwiatoby wiek-
szej grupie potrzebujacych oséb skorzystanie z diagnozy funkcjonalnej i specjalistycznych kon-
sultacji i doradztwa O$rodka, majacych na celu wsparcie oraz aktywizacje zawodowa i spolecz-
na. Odsylanie do innych, malo dostepnych placéwek diagnostycznych opéznia pomoc o kolejne
lata.

4.1.1.2 Kadra

W sktad zespotu doradczego wchodzi pracownik socjalny i (lub) prawnik, ktérzy jako pierw-
sze ogniwo wsparcia doradzajg osobom i ich rodzinom, jak sta¢ sie klientem Osrodka Konsulta-
cyjno-Doradczego (zdoby¢ diagnoze nozologiczng, orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci),
a potem juz na etapie dodatkowych konsultacji (okreslonych przez zespét diagnozujacy potrze-
by) wspieraja w rozwigzywaniu konkretnych problemoéw.

W zespole znajduje sie rowniez job coach, specjalista zajmujacy sie:

— tworzeniem bazy informacji na temat placéwek, miejsc stazu, pracy czy praktyk;
— poszukiwaniem pracodawcéw z otwartego rynku pracy i pierwszymi kontaktami z nimi;

— zbieraniem informacji na temat potrzeb catego zespotu Osrodka i poszczegdlnych klien-
tow w zakresie stanowisk pracy, konkretnych uzdolnien;

— organizacja zewnetrznych szkolenn zawodowych;
— konsultacjami dla oséb z autyzmem i zespolem Aspergera w poszukiwaniu okreslonych
w §ciezce rozwoju zawodowego placéwek czy miejsc pracy na otwartym rynku;

— koordynacja pracy asystenta osoby niepelnosprawnej w zakresie aktywizacji spotecznej
i zawodowe;j.

Czesto zdarza sie, ze cze$¢ ofert pracodawcéw nie pasuje do preferencji i mozliwosci aktual-
nych klientéw Osrodka. Job coach moze wiec zajmowac sie réwniez poradnictwem zawodowym
dla oséb, ktore trafity do zespotu doradczego bez posiadania orzeczenia lub mimo posiadanej
diagnozy zespotu Aspergera chca poszukiwac pracy bez ubiegania si¢ o orzeczenie.

4.1.1 Zespot diagnozujacy potrzeby indywidualne oséb z autyzmem

4.1.2.1 Cel

Celem pracy zespolu jest diagnoza funkcjonalna kompetencji zawodowych i spotecznych
0s6b z autyzmem oraz potrzeb calego systemu rodzinnego. Na podstawie wynikéw badan ze-
spot:

— opracowuje Indywidualny Plan Rozwoju (IPR), dokument wyznaczajacy cele dlugotermi-
nowe w najistotniejszych obszarach funkcjonowania badanej osobys;

— wyznacza obszary do dalszej diagnozy funkcjonalnej (zakres i intensywno$¢ zaje¢ indy-
widualnych prowadzonych przez zespét konsultacyjny i (lub) zespdt doradczy lub dodat-
kowo NZOZ/ZOZ) albo decyduje o gotowosci danej osoby do uczestnictwa w zajeciach
aktywizujacych zawodowo i spolecznie, gléwnie o charakterze grupowym;
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— okresla problemy, ktérych rozwigzanie warunkuje mozliwo$¢ uczestnictwa rodziny danej
osoby z autyzmem w ofercie zaje¢ aktywizacji zawodowej i spotecznej (np. interwencja
kryzysowa majaca na celu opracowanie strategii radzenia sobie rodziny z zachowaniami
trudnymi) — zadania dla zespotu konsultacyjnego i (lub) doradczego;

— wstepnie decyduje o docelowym miejscu aktywizacji zawodowej i spolecznej dla danej
osoby tworzac $ciezke dalszego rozwoju zawodowego (decyzja ta podlega nieustannej
weryfikacji w miare zdobywania wiekszej wiedzy i doswiadczen o danej osobie w czasie
oferowanych konsultacji i treningéw);

— wyznacza terapeute prowadzacego dana osobe przez caly proces aktywizacji zawodowej
i spotecznej w ramach Osrodka.

4.1.2.2 Kadra

W skiad zespotu okreslajacego indywidualne potrzeby wchodza psycholodzy i pedagodzy
i (lub) pedagodzy specjalni. Wazne wydaje sie szerokie doswiadczenie zespotu w pracy z do-
rostymi osobami z autyzmem o réznym poziomie funkcjonowania oraz umiejetnosci diagnozy
funkcjonalnej (zobacz rozdzial: 4.7 ,,Szkolenia kadry..”) Zespdt pracuje w trybie wizyt kon-
sultacyjnych i zaje¢ indywidualnych.

Z zespolu diagnozujacego potrzeby wyltaniany jest terapeuta prowadzacy, ktéry bedzie od-
powiadal za wsparcie danej osoby z autyzmem oraz jej rodziny przez caly okres korzystania
ze $wiadczen Osrodka. Zadaniem terapeuty prowadzacego przy wspolpracy z poszczegdlnymi
zespolami Osrodka Konsultacyjno-Doradczego jest:

— opracowanie IPR-u (Indywidualnego Planu Rozwoju) dla prowadzonej osoby na podsta-
wie wczesniej przeprowadzonych badan;

— ewaluacja i weryfikacja strategii realizacji celéw IPR-u;

— kontakt, organizacja i realizacja zaje¢ indywidualnych;

— kontakt i organizacja spotkan z rodzina lub opiekunami prowadzonej osoby;

— decyzyjno$¢ w zakresie istotnych zmian w sytuacji prowadzonej osoby, np. zmiana oferty
zajec czy realizowanej $ciezki;

— opracowanie systemu organizacji pracy i systemu wzmocnien oraz strategii postgpowania
w przypadku wystapienia zachowan trudnych na terenie Osrodka;

— wspolpraca z zespolem terapeutycznym w zakresie realizacji IPR-u;

— zbieranie informacji na temat prowadzonej osoby od konsultantéw, oséb prowadzacych
zajecia indywidualne lub treneréw prowadzacych zajecia grupowe albo aktywizacje zawo-
dowa i spoleczng, ewentualnie doradcéw zawodowych;

— prowadzenie dokumentacji indywidualnej;
— kontakt z planowanym docelowym miejscem pracy lub edukacji;

— job-coaching oraz weryfikacja wynikéw aktywizacji zawodowej i spolecznej w docelowej
placéwce lub miejscu pracy;

— wspdlpraca z asystentem towarzyszacym osobie z autyzmem w pracy;

— prowadzenie okresowych zebran dotyczacych planowania, ewaluacji i weryfikacji IPR-u
prowadzonej osoby.
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4.1.2.3 Proces diagnozy funkcjonalnej

Przebieg procesu diagnozowania potrzeb jest podobny dla wszystkich os6b z autyzmem nie-
zaleznie od poziomu funkcjonowania (Srednio ok. 22 godz.). R6znia sie jedynie narzedzia uzy-
wane do diagnozy funkcjonalnej poszczegdlnych grup, co zostanie zaznaczone ponize;j.

L

IL.

Spotkanie informacyjne — stuzy uzyskaniu ogélnych informacji na temat poziomu funk-
cjonowania osoby zglaszanej lub zgltaszajacej sie oraz jej sytuacji rodzinnej. Poznanie ocze-
kiwan osoby z autyzmem i jej rodziny, zapoznanie ich z przebiegiem procesu diagnozy
funkcjonalnej oraz z dalszymi mozliwymi ofertami. Przekazanie do wypelnienia ankiety
dotyczacej osoby z autyzmem i jej rodziny oraz dotychczasowych doswiadczen w korzy-
staniu z réznych form pomocy. Wyznaczenie terminéw badan (ok. 1,5 godz.).

IA. Skrocone spotkanie informacyjne — w przypadku gdy osoba z autyzmem uczest-
niczyla wcze$niej w procesie diagnostycznym w tej samej organizacji, zesp6l otrzymat
prowadzona pelna dokumentacje a wiekszo$¢ ww. spraw byla oméwiona na spotkaniu
po diagnozie, spotkanie informacyjne moze by¢ skrécone lub poprzedza¢ wlasciwa diag-
noze funkcjonalng.

Diagnoza funkcjonalna — na podstawie zebranych informacji o poziomie funkcjonowa-
nia zesp6! dobiera odpowiednie narzedzia diagnostyczne:

Profil umiejetnosci zawodowych i spotecznych TEACCH — TTAP (TEACCH Transition
Assessment Profile). Test bada kompetencje osoby z autyzmem w trzech skalach:

— Skala obserwacji bezposredniej dla uczestnika (2 spotkania x 2 godz.),
— Skala obserwacji w domu — wywiad z rodzina (2 godz.),
— Skala obserwacji w szkole/miejscu pracy (2 godz.).

Badanie przeprowadza jednocze$nie dwéch konsultantéw — jeden pracuje z osoba z auty-
zmem, drugi z rodzing lub osobg, ktdéra z nia pracuje w szkole albo w pracy. Na podstawie
zebranych danych opracowywany jest profil badanego w sze$ciu obszarach: (1) czynno$ci zawo-
dowych, (2) kompetencji zawodowych, (3) samodzielnosci, (4) organizowania czasu wolnego,
(5) umiejetnosci porozumiewania sie, (6) kompetencji spolecznych. Powstaje Raport z catego
badania (ok. 5 godz.).

Wykonanie calego testu wraz z opracowaniem Raportu zajmuje ok. 13 godz.

*

|

Test CCP (Client Competence Profile) — Test Profil Kompetencji Klienta przeznaczo-
ny jest specjalnie do oceniania predyspozycji i zdolnosci zawodowych wysoko funkcjo-
nujacych oséb z autyzmem i zespolem Aspergera. Z jednej strony bada on typ autyzmu
testowanej osoby (pasywny, aktywny, ale specyficzny w kontakcie, formalistyczny) i jej styl
poznawczy (problemy poznawcze zwigzane z teoria umystu i centralna koherencja, a tak-
ze funkcjami wykonawczymi), z drugiej strony analizuje wszelkie czynniki zwigzane bez-
posrednio z praca. Sa to zaréwno czynniki psychologiczne, takie jak motywacja, osobiste
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cele i pragnienia, jak i postawa wobec pracy, kompetencje spoleczne, a takze umiejetnosci
techniczne zwigzane z praca.

o Test NEO — PI-R — popularny w praktyce doboru i oceny pracownikéw obszerny kwe-
stionariusz do diagnozy cech osobowosci. Pozwala na szczegétowa analize w ponizszych
obszarach:

— Neurotycznos¢: Lek, Agresywna wrogos$¢, Depresyjnos¢, Nadmierny krytycyzm, Im-
pulsywnos¢ i Nadwrazliwos¢;

— Ekstrawersja: Serdeczno$¢, Towarzyskos$¢, Asertywnosé¢, Aktywno$é, Poszukiwanie
doznan i Emocje pozytywne;

— Otwarto$¢ na doswiadczenie: Wyobraznia, Estetyka, Uczucia, Dzialanie, Idee i Wartosci;

— Ugodowos¢: Zaufanie, Prostolinijno$¢, Altruizm, Ustepliwos$¢, Skromnosc¢ i Sktonnoé¢
do rozczulania sie;

— Sumienno$é: Kompetencja, Skltonno$¢ do porzadku, Obowiazkowos¢, Dazenie do
osiagnie¢, Samodyscyplina i Rozwaga.

Pomimo ze polska adaptacje rekomenduje si¢ przede wszystkim do badan grupowych, indy-
widualne zastosowanie badania pozwala na réwnie ciekawe wnioski. Analiza kwestionariusza
pozwala na stworzenie szczegétowego raportu indywidualnego zawierajacego:

— wykres profilu osobowosci,

— opisy poszczegélnych cech, ich wymiaréw oraz zalezno$ci pomiedzy nimi,
— okreslenie mocnych i stabych stron osobowosci,

— opis miejsca pracy dopasowanego do cech i predyspozycji osoby,

— system motywacyjny,

— plan $ciezki rozwoju.

Kwestionariusz moze by¢ przydatny w przypadku diagnozy funkcjonalnej wysoko funkcjo-
nujacych oséb z zespotem Aspergera, dla ktérych poprzednie metody badan moga wydawac sie
nieadekwatne z powodu stopnia trudnosci.

+ Proéby eksperymentalne — zdarza sig, ze zadne z dostepnych kompleksowych narzedzi
diagnozy funkcjonalnej nie odpowiada poziomowi funkcjonowania badanej osoby z auty-
zmem. Dotyczy to czesto oséb z autyzmem z wieloraka niepetnosprawnoscia i nieharmo-
nijnym rozwojem, ktérych ogromne trudnosci pozwalaja jedynie na cze$ciowe wykorzy-
stanie standardowych narzedzi, lub wysoko funkcjonujacych oséb z zespolem Aspergera,
dla ktérych narzedzia te beda nieadekwatne. Zaleca si¢ wtedy indywidualny dobér préb
pozwalajacych okresli¢ mozliwosci i potrzeby danej osoby, najlepiej we wszystkich ww.
obszarach, oraz stworzenie na ich podstawie raportu (do 5 godz.).

III. Spotkanie zespolu diagnozujacego potrzeby — po zebraniu informacji ze spotkan, an-
kiety i wynikéw badan nastepuje opracowanie Indywidualnego Planu Rozwoju (IPR). Wy-
znaczane s3 obszary do glebszej diagnozy oraz specjalisci, z ktérych konsultacji nalezy
skorzysta¢. Planowana jest ilo$¢ i rodzaj zaje¢ indywidualnych, w czasie ktérych opraco-
wane zostang sposoby i strategie realizacji poszczegélnych celow. Wyznacza sie terapeu-
te prowadzacego (2 godz.).
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IV. Spotkanie terapeuty prowadzacego z osoba z autyzmem i jej rodzina — przekaza-
nie wstepnych informacji na temat diagnozy funkcjonalnej i celéw zawartych w IPR (2

godz.).

4.1.3 Zespot konsultacyjny

4.1.3.1 Cel

Celem zespotu konsultacyjnego jest poszerzenie wiedzy o osobie z autyzmem w wybranych
przez zespot diagnozujacy potrzeby obszarach, ktére wymagaja dodatkowych badan lub préb
eksperymentalnych. Etap ten ma charakter gléwnie zaje¢ indywidualnych, przygotowujacych
dana osobe do wejscia w grupe, by w pelni mogta skorzystac z oferty zajec aktywizujacych zawo-
dowo i spotecznie. Przygotowania moze potrzebowad réwniez rodzina badanej osoby, by pelniej
wspierac ja w realizacji planowanych celéw.

Na podstawie zdobytej w czasie zaje¢ czy konsultacji wiedzy o osobie z autyzmem:

— Indywidualne Plany Rozwoju uzupelnione zostaja o szczegétowe, krétkoterminowe cele,
czesto juz we wspolpracy z samym zainteresowanym;

— powstaja konkretne strategie realizacji wyznaczonych celéw;

— podejmowane sa starania majace na celu rozwigzywanie probleméw (niekoniecznie zwia-
zanych z samym autyzmem), ktére moga utrudni¢ czy tez uniemozliwi¢ uczestnictwo
w zajeciach i realizacje Indywidualnego Planu;

— podejmowana jest decyzja o dalszej Sciezce rozwoju zawodowego, dobierana jest ilo$¢
i rodzaj zajec¢ aktywizujacych zawodowo i spolecznie, ich czestotliwo$¢ oraz charakter
(indywidualne, grupowe).

Rezultaty omawianego etapu omawiane i podsumowywane sa na spotkaniu terapeuty prowa-
dzacego z zespolem konsultantéw i doradcéow.

4.1.3.2 Kadra

W sktad zespolu powinni wchodzi¢ specjalisci réznych dziedzin, ktérych waska i szczegélo-
wa wiedza ma za zadanie wesprzec terapeutéw prowadzacych, osoby z autyzmem, ich rodziny
oraz przyszlych treneréw prowadzacych proces aktywizacji zawodowej i spolecznej. Ponizej wy-
mienieni sa specjali$ci — konsultanci, ktérych do§wiadczenie i wiedza powinny by¢ odpowiedzia
na najczesciej pojawiajace sie trudnosci: konsultant rodzinny, specjalista ds komunikacji (tera-
peuta mowy, logopeda), specjalista ds. zachowan trudnych, doradca zawodowy, rehabilitant.

Wiele oséb z autyzmem i zespolem Aspergera w pierwszym etapie wsparcia wymaga pomocy
medycznej — konsultacji lekarzy réznych specjalnosci. Niezbedne wydaje sie nawigzanie stalego
kontaktu z lekarzem psychiatrag. W tym celu organizacje pozarzadowe moga rozwija¢ opieke
zdrowotng poprzez zakladanie NZOZ-éw, prowadzacych opieke medyczna dla dorostych oséb
z autyzmem i zespolem Aspergera. Innym rozwigzaniem tego problemu moze by¢ stala wspot-
praca organizacji z zewnetrznym ZOZ-em lub podpisywanie uméw z prywatnymi gabinetami
lekarzy specjalistow.
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4.1.3.3 Proces konsultacyjny

Oferta proponowanych wizyt konsultacyjnych oraz ich intensywno$¢ zalezy od okreslonych
przez zespot diagnozujacy potrzeb i trudnosci zaréwno osoby z autyzmem, jak i calego systemu
rodzinnego. Moze by¢ to wiec od 2-10 godz. tygodniowo przez okres 4-6 tygodni. Liczba 4-6
spotkan pozwala najczesciej na funkcjonalna diagnoze, proby eksperymentalne, opracowanie
i wstepna weryfikacje strategii realizacji wybranych celéw.

Przebieg procesu konsultacji:

I. Realizacja zaplanowanego przez zespo6l diagnozujacy potrzeby programu konsultacji
— spotkania ze specjalistami z obszaréw wymagajacych dokladniejszej diagnozy czy tez
opracowania strategii, prowadzenie dokumentacji — (2-10 godzin tygodniowo przez 4-6
tygodniowo). Programy te réznia sie w zaleznosci od poziomu funkcjonowania przyjmo-
wanych oséb.

Wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem i zespolem Aspergera

Osoby trafiajace do Osrodka Konsultacyjno-Doradczego sa czesto przez wiele lat objete nie-
odpowiednia opieka lub nie s objete zadnymi oddzialywaniami. Problemy spoteczne wynikaja-
ce z dlugo niestawianej diagnozy maja swoje konsekwencje w wielu zaburzeniach psychicznych
i emocjonalnych (depresja, leki, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne). Po dokladnej diagnozie
funkcjonalnej i ustaleniu wszystkich potrzeb klienta (patrz: 1 etap) wielu z nich nalezy zapewnic
stala opieke lekarska.

Bardzo czesto dodatkowej pomocy wymaga rodzina klienta. Konsultacje rodzinne dalyby
jej potrzebne wsparcie.

Wiekszo$¢ trafiajacych do Osrodka klientéw objeta bylaby terapia grupowa, polegajaca
na poznawaniu siebie, swoich mozliwosci i stabych stron, wzmacnianiu swoich kompetencji
spolecznych, umiejetnosci rozpoznawania emocji u siebie i innych oraz odpowiedniego rea-
gowania na nie. Waznym elementem terapii grupowej powinno by¢ réwniez uzyskanie przez
uczestnikéw informacji na temat swojej niepelnosprawnosci i rozwazenie kwestii ujawniania tej
informacji na zewnatrz.

Srednio i nisko funkcjonujace osoby z autyzmem

Bardzo wiele os6b z autyzmem z wigekszymi trudnosciami w funkcjonowaniu po ukoncze-
niu edukacji w szkotach specjalnych lub integracyjnych przebywa w domu. Czeé¢ z nich duzo
wczeéniej, niz przewiduje to obowiazek szkolny, wypada z systemu edukacji masowej i otrzymu-
je skierowania na zajecia indywidualne. Zajecia te odbywaja sie czasami na terenie szkoly, zdarza
sie, ze obejmuja réwniez pojedyncze zajecia z klasa, jednak najcze$ciej realizowane s3 w domu
osoby z autyzmem. Liczba oferowanych godzin nie zapewnia jednak osobie z autyzmem i jej ro-
dzinie wystarczajacych mozliwosci rozwoju. Czesto po orzeczeniu stopnia niepelnosprawnosci
rodzina dostaje zalecenie umieszczenia syna lub cérki w WTZ-cie lub ZAZ-ie, lecz mala do-
stepnos¢ takich placéwek przyjmujacych osoby z autyzmem powoduje, Ze to rodzina staje przed
zadaniem zapewnienia calodobowej opieki swojemu dorostemu juz dziecku.
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Konsultacje w Osrodku powinny by¢ naturalnym elementem przechodzenia od okresu dzie-
cinstwa do dorosto$ci i pomaga¢ w planowaniu przysztosci mlodych oséb z autyzmem. Jednak
osoby trafiajace do Osrodka sa w wiekszo$ci osobami, ktére mimo swojej petnoletnio$ci sa pod
catkowita opieka rodzin. Na ich problemy nie mozna wiec patrzec¢ jednostkowo, sytuacja wyma-
ga spojrzenia na trudnosci os6b w kontekscie systemu rodzinnego.

Do Osrodka trafiaja czesto rodziny przechodzace trudne chwile w opiece nad dorastajacym
czy tez juz dorostym synem albo cérka, w okresie:

— zakonczenia edukacji;
— poszukiwania miejsca opieki zalecanego w orzeczeniu;

— trudnos$ci, jakie pojawily sie u osoby z autyzmem po utraceniu dotychczasowej struktury
szkolnej, grupy kolegéw i opiekunéw: pojawienie sie lub nasilenie zachowan trudnych,
rytualéw i stereotypowych zachowan, klopotéw w radzeniu sobie z seksualnoscia, dodat-
kowych zaburzen psychicznych, regres nabytych umiejetnosci;

— odrzucenia kandydatury lub tez straty miejsca w oérodku stalego pobytu z powodu nasi-
lonych trudno$ci;

— zmeczenia i wypalenia sit calej rodziny w zwiazku z obowiazkiem sprawowania calodobo-
wej, wieloletniej opieki nad niepelnosprawnym ,dzieckiem” (utrudnienie lub tez niemoz-
no$¢ pelnienia innych zadan, np. pracy zawodowej obojga rodzicéw, zagrozenie rozpa-
dem rodziny, poglebiajace sie problemy zdrowotne rodzicéw czy opiekundéw wynikajace
z ich wieku);

— trudnej sytuacji socjoekonomicznej rodziny (trudnosci materialne, samotna opieka nad
osoba z autyzmem, zte warunki mieszkaniowe);

— skomplikowanej sytuacji prawnej — rozwody, ubezwlasnowolnienie itp

— poszukiwania wsparcia 0séb z autyzmem w placéwkach niespecjalizujacych sie w auty-
zmie, by dana osoba mogta utrzymac miejsce pracy, edukacji itp.;

— potrzeby uzyskania za§wiadczen, diagnozy, opinii itp.

Szereg realizowanych w ramach konsultacji zaje¢ indywidualnych moze mie¢ wiec charakter
bezposredniego wsparcia osoby z autyzmem lub wsparcia calego systemu rodzinnego. Ponizej
przykltadowe zajecia konsultacyjne:

+ Interwencja kryzysowa w zachowaniach trudnych — w przypadku oséb z autyzmem
z duzymi trudnosciami w funkcjonowaniu powinna by¢ oferowana catej rodzinie. Prowa-
dzona przez psychologa, pedagoga, psychoterapeute — specjalistow od zachowan trudnych.
W miare mozliwosci dobrze, by spotkania prowadzitlo dwdch terapeutéw, podejmowa-
ne na spotkaniach problemy rodza czesto wiele trudnych emocji. Interwencja kryzysowa
moze dotyczy¢ pojawiania sie lub nasilenia wystepowania zachowan osoby z autyzmem,
ktére znacznie utrudniaja funkcjonowanie catej rodziny, zagrazaja usunieciem danej osoby
z dotychczasowej placowki lub warunkuja otrzymanie takiego miejsca czy tez uczestni-
ctwo w proponowanej przez Osrodek Konsultacyjno-Doradczy ofercie zaje¢ grupowych
aktywizujacych zawodowo i spotecznie. Zachowania trudne to np. agresywne lub autoa-
gresywne zachowania zagrazajace zdrowiu lub zyciu oséb, ktére je przejawiaja, lub innych
ludzi; zachowania przekraczajace obowigzujace normy spoleczne, np. dotyczace wlasnosci
prywatnej, przestrzeni osobistej; rytualy i zachowania stereotypowe zaburzajace rytm dnia
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calej rodziny, dotyczace np. stalej pory positkéw, trasy dojazdu do réznych miejsc, kolej-
nosci korzystania z tazienki, koncentracji tylko na jednej aktywnosci itp. Zaleznie od miej-
sca wystepowania ww. zachowan na spotkania zapraszane moga by¢ réwniez inne osoby:
dziadkowie, rodzenstwo, wolontariusze, nauczyciele i terapeuci z innych placéwek.
Najczesciej spotkania odbywaja sie co tydzien, 4-6 spotkan po 1,5 godz. Efektem interwen-
cji powinna by¢ opracowana i wstepnie zweryfikowana proaktywna i reaktywna strategia
radzenia sobie z zachowaniami trudnymi. Dobrze, by po okresie okoto miesigca od za-
konczenia interwencji umowic jeszcze jedno spotkanie pozwalajace zweryfikowac efekty
wprowadzonej strategii.

+ Konsultacje rodzinne — w sytuacji, gdy w pierwszej kolejnosci to rodzina osoby z auty-
zmem potrzebuje wsparcia. Znacznie lepiej sprawdza sie system, w ktérym konsultant
rodzinny nie pracuje na co dzien bezposrednio z osobami z autyzmem, czesciej wtedy
traktowany jest przez rodzine jako rzecznik jej intereséw, nie tylko osoby z autyzmem.
Tematem spotkan moze by¢ konieczno$¢ zmian w calym systemie opieki, wynikajaca np
z. utraty przez osobe z autyzmem stalego miejsca opieki i przeorganizowania rél i pla-
nu dnia; podjecia realizacji zaproponowanego programu; kryzysu matzenskiego; §mierci
jednego z czlonkéw rodziny wspierajacego ja dotychczas w opiece; trudnosci zdrowego
rodzenstwa; osiagniecia dorostosci przez niepetnosprawne dziecko i potrzeby uspoéjnienia
podejscia wszystkich czlonkéw rodziny; wypalenia sit obu czy tez jednego z opiekunéw;
kryzysu rodzinnego wynikajacego z braku mozliwosci realizacji przez rodzine pracy za-
wodowej, wlasnych zainteresowan, utrzymywania kontaktéw towarzyskich itp. Sprawy te
moga sie wydawac niezwigzane z rehabilitacja zawodowa i spoteczng osoby z autyzmem,
najczesciej jednak to one utrudniajg lub uniemozliwiaja realizacje zalecen i Indywidualne-
go Planu Rozwoju.

Spotkania (4-6) moga odbywac sie co dwa tygodnie lub co miesiac, wedle ustalen z kon-
sultantem prowadzacym, trwaja ok.1-2 godz., czesto w zaleznosci od liczby uczestnikéw.
Mozliwe powinno by¢ wcze$niejsze zakonczenie lub przediuzenie cyklu konsultacji.

Uregulowanie ww. spraw wplywa pozytywnie na caly proces aktywizacji zawodowej i spo-
tecznej osoby z autyzmem, moze rozwigzac lub zmieni¢ perspektywe patrzenia na prob-
lem, wprowadzi¢ nowe, konstruktywne informacje i wskaza¢ na zasoby calego systemu.
Jej wynikiem moga by¢ réwniez dalsze wskazania do terapii rodzinnej, malzenskiej lub
indywidualnej, prowadzonej juz poza Osrodkiem Konsultacyjno-Doradczym.

+ Terapia zaburzen w porozumiewaniu si¢ — wsréd oséb z autyzmem $rednio i nisko
funkcjonujacych znajduje si¢ wiele oséb z bardzo powaznymi zaburzeniami w porozu-
miewaniu sie. Najpowazniejszym z nich jest nie tylko calkowity brak mowy, ale przede
wszystkim brak lub zaburzenia rozumienia mowy oraz komunikatéw niewerbalnych, za-
burzenia w inicjowaniu i podtrzymywaniu kontaktu oraz trudnosci w zrozumieniu same;j
intencji komunikacyjnej. Dodatkowo wystepuja zaburzenia prozodii mowy (rytm, akcent,
melodia), stuchu fonematycznego, wady artykulacyjne. Rodzaj czy tez jakos$¢ pojawiaja-
cych sie trudnos$ci w porozumiewaniu si¢ wymaga interwencji uwzgledniajacej korzysta-
nie ze wspomagajacych i alternatywnych metod porozumiewania si¢ oraz czasami dostep
do sprzetu komputerowego wysokiej technologii (syntezatoréw mowy, komunikatoréw,
ekranow dotykowych itp.).
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Celem tych 4-6 cotygodniowych 1-1,5-godz. spotkan z terapeuta mowy (logopeda, spe-
cjalista ds. porozumiewania si¢ 0s6b z autyzmem) jest petna diagnoza kompetencji komu-
nikacyjnych i jezykowych, przygotowanie na tej podstawie razem z rodzing wytycznych
dotyczacych sposobu porozumiewania si¢ z dana osobg, z ktérych beda korzystac¢ trene-
rzy prowadzacy zajecia grupowe oraz strategii realizacji celéw zwigzanych z komunika-
cja wyznaczonych w IPR. Wytyczne powinny zaleca¢ nie tylko rodzaj wykorzystywanych
do komunikacji symboli (np. piktogramy, zdjecia), ale réwniez sposéb ich wprowadzania
i wykorzystywania, zwlaszcza w sytuacji zaje¢ grupowych. Czasami konsultacje z terapeu-
ta mowy moga dotyczy¢ nie tyle zebrania informacji, co opracowania z rodzing i wprowa-
dzenia nowych alternatywnych sposobéw porozumiewania sie, ktére miatyby charakter
bardziej uniwersalny niz uzywane dotychczas sposoby porozumiewania si¢ osoby z auty-
zmem, zrozumiatle jedynie dla waskiego grona rodzinnego. Wprowadzenie spdjnego i zro-
zumiatego dla wszystkich pracujacych z taka osoba systemu porozumiewania sie zmniejsza
czesto ilos¢ lub skale zachowan trudnych wynikajacych z wzajemnego niezrozumienia.

+ Rehabilitacja ruchowa — konsultacje rehabilitanta pozwalaja ustali¢ wytyczne dotyczace
organizacji miejsca pracy os6b z powaznymi wadami postawy oraz os6b wieloraka niepet-
nosprawnoscia, np. kiedy autyzm towarzyszy mézgowemu porazeniu. Zalecenia powinny
dotyczy¢ siedziska, najlepszej pozycji w czasie pracy, intensywnosci pracy, koniecznej cze-
stotliwo$ci zmiany pozycji, zalecanych ¢wiczen.

+ Konsultacje psychiatryczne — czasami dodatkowe trudnosci wymagaja dalszej konsulta-
¢ji psychiatrycznej. Wsréd konsultowanych znajduja si¢ osoby z dodatkowymi chorobami
lub zaburzeniami, takimi jak zaburzenia obsesyjno-kompulsywne, psychotyczne, lekowe,
zaburzenia snu czy depresja, ktéra dotyka réwniez osoby nizej funkcjonujace, gdy do-
$wiadczaja np. utraty stalego zajecia i grupy réwiesniczej, lub osoby, ktérych zachowanie
wskazuje na mozliwo$¢ pojawienia si¢ tych zaburzen w najblizszej przyszlosci. Wskaza-
niem do konsultacji moga by¢ tez bardzo nasilone zachowania trudne.

Konsultacje dostarczaja dodatkowych wskazéwek do dalszej obserwacji, dziatan prewen-
cyjnych lub ustalaja sposdb leczenia farmakologicznego. Farmakoterapia jest tylko jednym
ze sposobdw wsparcia, ma za zadanie obnizy¢ napiecie osoby z autyzmem i umozliwi¢
jej korzystanie ze wsparcia nastawionego na trudnosci zwiazane z calo$ciowymi zaburze-
niami rozwojowymi. W miare poprawy stanu osoby z autyzmem leczenie farmakologicz-
ne moze by¢ stopniowo wycofywane.

+ Konsultacje medyczne — bardzo duza grupa doroslych oséb z autyzmem cierpi z po-
wodu dodatkowych zaburzen somatycznych. Zdarza sie czesto, ze zachowania uznawane
za trudne, typowo ,autystyczne’; ustepuja w wyniku zdiagnozowania i leczenia konkret-
nych choréb lub zaburzen. Trudno$ci w porozumiewaniu si¢ oséb z autyzmem utrudnia-
ja typowa diagnostyke, ktéra ustala przyczyny zaburzen w oparciu o objawy odczuwane
i opisywane przez chorego, wiec korzystanie z ustug stuzby zdrowia jest bardzo utrudnio-
ne. Wiele tak waznych dla dojrzewajacego organizmu badan, np. ginekologiczne, endo-
krynologiczne, ktére sa dos¢ intruzywne, konczy sie stwierdzeniem o ,niebadalnosci” pa-
cjenta. Niezbedna w kandydowaniu do Zakladu Aktywnosci Zawodowej wizyta i decyzja
lekarza medycyny pracy o zdolnosci do pracy wymaga dodatkowych badan, np. czesto tak
trudnej do wykonania u os6b z autyzmem morfologii.
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Wobec tak duzych trudnosci, jakich rodziny oséb z autyzmem doswiadczaja korzystajac
ze standardowych ustug, wydaje si¢ zasadne zaktadanie NZOZ-6w przez organizacje poza-
rzadowe i zatrudnianie w nich lekarzy specjalizujacych sie w najczesciej pojawiajacych sie
u os6b z autyzmem trudnosciach: alergologéw, neurologéw czy dietetykéw. Wobec braku
takiej mozliwos$ci warto nawigzac stalg, dtugofalowa wspoélprace z lekarzami réznych spe-
cjalizacji (ginekolog, endokrynolog, urolog i inni). Doswiadczenia wskazuja, ze odpowiednie
wstepne przygotowanie 0sob z autyzmem i lekarzy na wizyte pozwala na przeprowadzenie
wiekszo$ci badan. Stworzona baza przygotowanych kontaktéw moze by¢ wsparciem dla ro-
dzin, ktdre o zalecone badania mogga zadbac same, jesli wiedzg, gdzie bedzie to mozliwe.

II. Spotkanie zespotu konsultacyjnego prowadzone przez terapeute prowadzacego dana oso-
be z autyzmem (ok. 4 godz.) — analiza dokumentacji, weryfikacja i opracowanie dalszej
$ciezki rozwoju (ilo$¢ i rodzaj zajeé, dobdr grupy) i zaleceni do dalszej pracy. Zmiany i uzu-
pelnienia nanoszone sa na arkusz IPR, ktéry bedzie planem pracy kolejnych treneréw.
Do celéw zawartych w IPR dopasowane powinny by¢ odpowiednie zajecia rehabilitacji
zawodowej i spolecznej, majace juz gléwnie charakter zaje¢ grupowych. W miare potrzeb
kontynuowana moze by¢ réwniez $ciezka zaje¢ indywidualnych.

II1. Spotkanie terapeuty prowadzacego z osoba z autyzmem i z jej rodzing — przekazanie in-
formacji dotyczacych $ciezki rozwoju, zmian w IPR, oméwienie oferty udzialu w zajeciach
grupowych (ok. 2 godz.).

4.1.4 Zespot ds. aktywizacji spoteczno-zawodowej

4.1.4.1 Cel

Zadaniem zespotu ds. aktywizacji spoleczno-zawodowej jest prowadzenie zaje¢ aktywizuja-
cych zawodowo i spotecznie w ramach realizacji Indywidualnego Planu Rozwoju, opracowane-
go i uszczegdlowionego przez zespédt diagnozujacy potrzeby i konsultacyjno-doradczy.

W trakcie realizacji zaje¢ z rehabilitacji spotecznej i zawodowej powinny pojawic¢ si¢ pré-
by wytypowania docelowego miejsca aktywizacji zawodowej i spolecznej danej osoby. Pozwoli
to na wczesniejsze nawiazanie kontaktu, proby funkcjonowania na terenie wybranego miejsca,
przygotowania stanowiska pracy w zaleznosci od indywidualnych potrzeb, wymiane informacji
z przyszlymi terapeutami czy pracodawcami.

Efektem pracy zespolu jest:

— podsumowanie dotychczasowych oddziatywan, ewaluacja postepdw, aktualizacja Indy-
widualnego Planu Rozwoju oraz weryfikacja i aktualizacja dalszej $ciezki aktywizacji spo-
tecznej i zawodowej;

— podjecie przez osobe z autyzmem pracy lub umieszczenie w odpowiedniej dziennej pla-
cowce aktywizacji spoleczno-zawodowej;

— przygotowanie osoby z autyzmem lub zespolem Aspergera do uczestnictwa w WTZ albo
zatrudnienia w miejscu pracy chronionej (ZAZ, ZPCH) lub na otwartym rynku;
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Wsparcie ze strony Os$rodka Konsultacyjno-Doradczego nie powinno konczy¢ sie w chwili
podjecia przez osoby z autyzmem pracy lub otrzymania przez nie miejsca w placéwce dziennej.
Terapeuta prowadzacy i zesp6t ds. aktywizacji w ustalony sposéb i przez okreslony czas, ktéry
zalezy od potrzeb danej osoby, wspétpracuja z pracodawca lub z terapeutami placowki wspiera-
jac osoby z autyzmem w realizacji nowo podjetych rél.

4.1.4.2 Kadra

W kadrze zespolu terapeutycznego powinni znalez¢ sie trenerzy pracy, instruktorzy pracy,
asystenci os6b niepelnosprawnych. Powinni by¢ przeszkoleni w zakresie problematyki autyzmu,
zespolu Aspergera oraz metod terapii, rehabilitacji, pracy i usamodzielniania. Kadra powinna
obejmowac réwniez specjalistéw pracujacych nad konkretnymi umiejetnosciami i kompeten-
cjami zawodowymi os6b z autyzmem. Poza tym kadra terapeutyczna powinna specjalizowac
sie w pracy z nizej i z wyzej funkcjonujacymi osobami ze spektrum autyzmu, poniewaz poziom
funkcjonowania okresla specyfike pracy.

Psycholodzy i pedagodzy pracujacy jako trenerzy pracy zajmuja sie¢ wsparciem oséb z au-
tyzmem w rozwijaniu kompetencji miekkich: komunikacji, zachowan spotecznych, motywacji,
kontroli zachowania, sposobow radzenia sobie ze zmianami itp., ktére sa niezbedne w aktyw-
nosci zawodowej. Instruktorzy pracy, fachowcy w konkretnych dziedzinach ucza kompetencji
twardych, praktycznych, zwiazanych z wybranym zawodem czy zadaniem, np. obstugi progra-
mu komputerowego, wykonania kserokopii.

Warunki Osrodka Konsultacyjno-Doradczego nie pozwalaja z reguly na zatrudnienie kadry
odpowiadajacej umiejetno$ciom zawodowym, zainteresowaniom i mozliwosciom wszystkich
os6b konsultowanych. Dlatego jak najwcze$niej nalezy z pomoca job-coacha nawiazywac kon-
takt z placéwkami zewnetrznymi posiadajacymi warsztaty oraz poszukiwa¢ zakladéw pracy
gotowych przyjaé stazystéow, by waska oferta Osrodka nie ograniczyta szans oséb o umiejet-
no$ciach wykraczajacych poza jego oferte. W tym przypadku niezbedne okazuje si¢ wsparcie
asystentow, ktérzy towarzysza osobom z autyzmem w wejsciu w nowe srodowisko, animuja
kontakty z kolegami, posrednicza w kontaktach z pracodawca.

4.1.4.2 Oferta zajec¢ aktywizacji spoleczno-zawodowej

Zebrane wczesniej informacje i opracowane konkretne strategie realizacji poszczegdlnych
celow krotkoterminowych w IPR pozwalajg najczesciej na prace z dang osoba z autyzmem w sy-
tuacji, gdy znajdzie si¢ ona w grupie.

Oferta zaje¢ moze obejmowaé od 3 do 16 godz. tygodniowo przez okres 12 miesiecy lub
do momentu znalezienia dla osoby z autyzmem miejsca pracy na otwartym rynku lub placéwki
dziennej. W przypadku braku takiego miejsca okres 12 miesiecy wsparcia udzielanego przez
Osérodek moze by¢ przediuzony. W ofercie zaje¢ na tym etapie przewazaja zajecia grupowe,
nie oznacza to jednak wylacznie takiego charakteru pracy, np. powinny stale odbywac sie zajecia
indywidualne z terapeuta prowadzacym, indywidualnego charakteru zaje¢ moze wymagac tez
szkolenie zawodowe.

Zakres oferty zalezy od okreslonych w IPR potrzeb i $ciezki rozwoju, poziomu funkcjono-
wania osoby i jej mozliwosci (korzystania z innych miejsc wsparcia, uczeszczania do szkoly).
W przypadku nisko funkcjonujacych oséb z autyzmem lub 0séb z zespolem Aspergera, u kté-
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rych nasilone sa dodatkowe trudnosci, np. natury psychicznej, $ciezka zaje¢ indywidualnych
majacych charakter terapeutyczny (oferta zaje¢ zespotu aktywizacji spoteczno-zawodowej)
moze by¢ przedluzona, a zajecia indywidualne moga nawet przewaza¢ nad grupowymi. Obok
grupowych i indywidualnych zaje¢ aktywizujacych zawodowo i spolecznie w programie po-
winny pojawia¢ sie dodatkowo zajecia terapeutyczne (terapia zaburzen w porozumiewaniu sie,
rehabilitacja ruchowa, rehabilitacja sensomotoryczna itp.).

Wsparcie terapeutyczne:

W Osrodku Konsultacyjno-Doradczym aktywizacja os6b ze spektrum autyzmu prowadzona
bedzie w ramach zaje¢ indywidualnych i zaje¢ grupowych.

Pierwsza cze$¢ — diagnoza funkcjonalna prowadzona jest w trybie indywidualnym, nastepnie
na podstawie funkcjonowania osoby badanej dobierane sa optymalne dzialania. Jezeli osoba
potrafi dostosowac sie do pracy w grupie, proponuje sie jej przede wszystkim zajecia grupowe
oraz regularne, indywidualne spotkania z terapeuta prowadzacym, podsumowujace okreslony
okres pracy. Na spotkaniach tych osoby z autyzmem moga omawia¢ problemy pojawiajace si¢
na zajeciach lub inne trudnosci, ktére wymagaja dodatkowego wsparcia.

Osoby majace trudno$c¢ z adaptacja w grupie, z duza nadwrazliwos$cia sensoryczng, uniemoz-
liwiajaca wspoélna prace oraz osoby oraz te z dodatkowymi problemami (np. depresja, zaburzenia
lekowe) rozpoczynaja realizacje Indywidualnego Programu Rozwoju od zaje¢ indywidualnych,
na ktérych poza aktywizacja zawodowa trenuja umiejetnosci spoteczne, kontrolowanie zacho-
wan, umiejetnosci komunikowania sie z otoczeniem tak, aby stopniowo mogty by¢ wprowadza-
ne w zajecia w parze, a nastepnie w matej grupie.

Rodzaje zajec:

Doradztwo zawodowe (zajecia prowadzone s3 dla oséb nizej i wyzej funkcjonujacych; pro-
gram zaje¢ opracowany i dostosowany jest do mozliwosci poznawczych i komunikacyjnych oséb
bioragcych w nim udzial. W przypadku os6b nizej funkcjonujacych nie wszystkie punkty beda
zrealizowane).

Zajecia stuzace gromadzeniu i systematyzowaniu informacji na temat réznych zawodéw,
szkot przygotowujacych do zawoddéw i rynku pracy, potaczone z treningiem tozsamosci stuza-
cym poznawaniu siebie oraz tworzeniu realistycznej wizji swojej osoby w kontekscie przyszlego
zawodu.

Zajecia obejmuja nastepujace kwestie:

- poznawanie potrzeby i sensu pracy,

- odkrywanie swoich mozliwosci, predyspozycji, preferencji i ich znaczenia w poszukiwa-
niu zawodu,

- poznawanie zdolnosci i umiejetnosci potrzebnych w kazdej pracy,
- stan zdrowia i problemy sensomotoryczne a wybé6r zawodu,
- znajomo$¢ kryteriéw przyje¢ do szkét zawodowych, na uczelnie wyzsze,

- umiejetno$¢ planowania kariery zawodowej (kierunki, profile, wybér wlasciwej szkoty,
stazu),
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- wiedze o zawodach (specyfika zawodu, wymagania wobec pracownika, warunki pracy),
- znajomo$¢ metod poszukiwania pracy,

- szkolenia z zakresu poszukiwania pracy (przeszukiwanie ogloszen rekrutacyjnych, pisanie
CV i listéw motywacyjnych, rozmowa kwalifikacyjna).

Rehabilitacja zawodowa:

zajecia warsztatowe,
zajecia kulinarne, obstugiwanie sprzetéw kuchennych, sprzatanie,
zajecia zwigzane z samoobstuga (pranie, prasowanie itp.),

zajecia komputerowe (poziom podstawowy: wprowadzanie danych, edycja tekstow, ko-
piowanie, skanowanie, rozsytanie informacji, sortowanie danych; poziom zaawansowany:
tworzenie grafiki komputerowej, programowanie itp.),

zajecia biurowe (drukowanie, kserowanie, laminowanie, bindowanie itp.),
réznorodne zajecia manualne;

wyjscia do uczelni, zakladéw pracy,

wykonywanie zlecen zewnetrznych,

staze,

praca na wolnym rynku z asystentem.

Rehabilitacja spoleczna:

Trening umiejetnosci spotecznych (TUS):

Nauka podstawowych umiejetnosci i regut spolecznych: proszenie o pomoc, dziekowanie
itp.,

Umiejetnos¢ kontrolowania emocji: adekwatne wyrazanie emocji, sposoby reagowania
na odrzucenie, zaczepki, agresje,

Rozwiazywanie probleméw: zasady ,dobrej komunikacji’, negocjacje, pomoc innym

Umiejetno$¢ planowania: wyznaczanie celdw, ustalanie priorytetéw.

Trening samodzielnosci:

umiejetno$¢ samodzielnego poruszania si¢ po miescie, korzystania z komunikacji miej-
skiej,

umiejetno$¢ korzystania z pieniedzy, robienia zakupéw,

umiejetno$¢ korzystania z réznych instytucji (biblioteki, urzedy, wypozyczalnie sprzetu,
dvd itp.),

umiejetno$¢ poszukiwania informacji (telefony, internet),

umiejetno$¢ uzupelniania kwestionariuszy, ankiet, dokumentéw, wypetnianie formularzy
aplikacyjnych,

planowanie i organizacja pracy, korzystanie z grafikéw, planéw, zarzadzanie czasem.
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Trening organizacji czasu wolnego:

odkrywanie swoich zainteresowan, rozwijanie hobby,

umiejetno$¢ spedzania czasu wolnego indywidualnie i w grupie,
uczestniczenie w grach i aktywnosciach grupowych,

uprawianie sportu, turystyka, rekreacja,

wychodzenie do miejsc kulturalno-rozrywkowych (kina, koncerty, wystawy),

uczestniczenie w imprezach grupowych, uroczystosciach.

Wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem i zespolem Aspergera

Dwie $ciezki wsparcia dla wysoko funkcjonujacych os6b z autyzmem i 0s6b z zespolem
Aspergera:

1 $ciezka:

— osoby uczace sie w szkolach srednich w trybie indywidualnym (ok. 10 godz. tygodnio-
wo),

— osoby, ktére ukonczyly edukacje i nie sa objete stala opieka zadnej placéwki oraz nie maja
pracy.

2 $ciezka (3-5 godz. tygodniowo):

— osoby uczace si¢ w szkotach $rednich, osoby studiujace w normalnym trybie,

— osoby pracujace.

Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci aktywizacji spotecznej i edukacji pierwsza grupa
os6b powinna zostac objeta dlugofalowym i systematycznym wsparciem trwajacym 12 miesiecy
z mozliwoscia przedluzenia do kolejnego roku, w zaleznosci od mozliwosci i potrzeb tych oséb.
Intensywno$¢ opieki obejmowalaby ok. 10 godzin tygodniowo.

Druga grupa ze wzgledu na intensywnos¢ zaje¢ zwiazanych z edukacja czy praca otrzymywa-
taby wsparcie dlugofalowe (24 miesigce, z mozliwos$cia przedtuzenia w zaleznos$ci od potrzeb).
Intensywno$¢ opieki obejmowataby od 3 do 5 godzin tygodniowo.

Wsparcie dla obu grup obejmowatoby wsparcie terapeutyczne, rehabilitacje spoteczna i za-
wodowa oraz doradztwo.

Srednio i nisko funkcjonujace osoby z autyzmem

W grupie tej moze wystepowac zrédznicowanie zapotrzebowania na wsparcie w trakcie zajeé
grupowych. Osoby $rednio funkcjonujgce (rozumienie polecen stownych, zgtaszanie potrzeb,
koncentracja na zadaniu, mato nasilone lub sporadyczne trudne zachowania) moga wymagac
jednego trenera na dwie osoby w czasie zaje¢ o charakterze rehabilitacji spotecznej i jednego
trenera na trzy osoby w sytuacji warsztatowej i wykonywania znanych juz aktywnosci. Oferta
dla tej grupy oséb moze obejmowac od 8 do 16 godz. tygodniowo, najlepiej skumulowanych
w kilkugodzinne bloki, np. dwa dni po 8 godz.. Wéréd zaje¢ moga przewazac treningi grupowe
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aktywizujace zawodowo i spolecznie (4-9 godz. tygodniowo). W zalezno$ci od celu zaje¢ grupy
moga liczy¢ od 2-6 oséb. Pozostate godziny (3-5 godz. tygodniowo) to indywidualne treningi
nowych umiejetnosci zawodowych i spotecznych lub wsparcia terapeutycznego w najbardziej
zaburzonych obszarach. Niezbedne sa zajecia z terapeuta prowadzacym, ktéry powinien mie¢
staly kontakt z klientem.

Nisko funkcjonujace osoby z autyzmem (brak lub ograniczone rozumienie mowy, trudnosci
w koncentracji uwagi, mate tempo uczenia sig, nasilone zachowania trudne) moga wymagaé
przedluzenia $ciezki treningéw indywidualnych, ktére beda przewazaly w ich planie tygodnia.
W czasie zaje¢ grupowych mozna laczy¢ 2-4 osoby z autyzmem, ktérym towarzyszy wsparcie
analogicznej liczby terapeutéw. Liczba 0séb w grupie powinna zaleze¢ od kompetencji uczestni-
kéw, ale i od mozliwosci pomieszczenia, w ktérym odbywaja sie zajecia; mata przestrzert mimo
idealnego wsparcia jeden na jeden utrudnia realizacje zadan. W szczegélnych przypadkach do-
tyczacych oséb, ktérych zachowanie jest bardzo mocno zaburzone, kiedy czesto zdarzaja sie sy-
tuacje kryzysowe, moze wystapic¢ koniecznos¢ zapewnienia obecnosci dwdch treneréw poma-
gajacych danej osobie wyjsc¢ z kryzysu. Zalecenia do tego typu intensywnego wsparcia powinien
wydawac specjalista psychiatra.

Dla oséb nisko funkcjonujacych nie ma wilasciwie zadnej oferty ze strony istniejacych placé-
wek. Rodziny tych oséb sa najbardziej obciazone opieka, dlatego warto, by wsparcie O$rodka
dla tych oséb stopniowo zblizalo sie¢ do maksymalnej oferty 16 godz. tygodniowo. Jest to czesto
dynamiczny proces, gdyz rzadko kiedy O$rodek ma mozliwo$¢ zapewnienia 16 godz. wsparcia
jeden na jeden, a takiego czesto wymagaja nisko funkcjonujace osoby z autyzmem. Moga zaczy-
na¢ wiec od kilku godzin zaje¢ indywidualnych. Od samego poczatku nalezy jednak podejmo-
wacé proby wlaczania nizej funkcjonujacych oséb do grup. Réznorodnosé trudnosci i nielatwe
czesto wzajemne oddzialywania utrudniaja tworzenie takich grup, nie jest to jednak niemozli-
we. Poczatkowo moze to by¢ jedna godzina dziennie na treningach grupowych. Istnieje réwniez
mozliwo$¢ uczestnictwa takiej osoby (jesli jej zachowania trudne nie pojawiaja sie samoistnie,
a aktywizowane sa przez zachowania innych oséb) w zajeciach grupowych dla srednio funkcjo-
nujacych 0séb z autyzmem. Wirdd zajeé indywidualnych powinny znalezé sie te o charakterze te-
rapeutycznym: spotkania z terapeuta prowadzacym, zajecia wprowadzajace wspomagajace spo-
soby porozumiewania sie, rehabilitacja sensomotoryczna itp.; zajecia uspoleczniajace: trening
samoobstugi, samodzielno$ci, spedzania czasu wolnego; zajecia uczace wykonywania wybranej
aktywnosci zawodowej. W grupie tej przerwy pomiedzy zajeciami, toaleta i czas na positki maja
réwniez charakter treningu i powinny zmierza¢ do osiagniecia jak najwigkszej samodzielnosci.

Dos$wiadczenia pokazujg, ze tak duze wsparcie w postaci jednego trenera na jedna osobe z auty-
zmem w poczatkowym okresie (ktéry moze trwac 1-3 lat) owocuje najczesciej znacznym zwieksze-
niem kompetencji i samodzielno$ci wspieranych oséb z autyzmem. Cel samodzielnego realizowania
poszczegdlnych zadan powinien jednak od poczatku wyznacza¢ wycofujacy sie charakter dawanego
osobom z autyzmem wsparcia, niezaleznie od ich poczatkowego poziomu funkcjonowania.

4.1.5 Docelowe miejsca aktywizacji zawodowej i spoleczne;j

Docelowe miejsca aktywizacji zawodowej i spotecznej powinny réznic sie¢ w zaleznosci od po-
ziomu funkcjonowania, kompetencji spolecznych i pracowniczych danej osoby. Dotychczas,
z powodu ogdlnego braku miejsc dla oséb ze spektrum autyzmu, zdarzalo sie, ze osoby z zespo-
tem Aspergera czy wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem trafialy do jednej placéwki z nisko
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funkcjonujacymi osobami z autyzmem. Sytuacja ta, cho¢ bardzo czesto pozytywnie wplywajaca
na nizej funkcjonujace osoby, rodzi wiele trudnosci, zaréwno dla kadry tego miejsca, jak i dla
wyzej funkcjonujacych oséb z autyzmem i zespotem Aspergera. Bardzo przezywaja one fakt
»zrownania” z osobami z tak duzymi trudno$ciami, wywoluje to trudnosci z tozsamoscia (,,kim
jestem?’; ,do ktdrej grupy naleze?”), co wiaze sie czasami z zaburzeniami zachowania, lekiem
o przyszlo$¢, depresja itp.

Rézne kompetencje obu tych grup wymagaja tez innego sposobu treningu. Podczas gdy grupa
0s6b z nizszymi kompetencjami, aby pracowaé, wymaga zapewnienia poczucia bezpieczenistwa,
przewidywalnosci, druga grupa powinna przede wszystkim ¢wiczy¢ elastycznos¢, odnajdywanie
porzadku i przewidywalnosci w zwyklym $wiecie. Zdarza si¢ réwniez, ze wysoko funkcjonujace
osoby pracujace w placéwkach dziennych dla nizej funkcjonujacych oséb na tyle przyzwyczajaja
sie do tego bezpiecznego srodowiska, ze mimo mozliwosci, traca motywacje do tego, by wycho-
dzi¢ na otwarty rynek i prébowac sprostac jego wymaganiom.

Osérodek Konsultacyjno-Doradczy powinien wiec tworzy¢ baze kontaktéw z placéwka-
mi dziennymi, miejscami pracy chronionej oraz tworzy¢ baze pracodawcéw zatrudniajacych
czy tez chetnych do zatrudniania dorostych 0séb z autyzmem czy zespotem Aspergera. Wstepna
decyzja o placowce docelowej juz na etapie diagnozy indywidualnych potrzeb pozwala na jasne
okreslanie wymagan, ktére dana osoba bedzie musiata spetni¢. Takie konkretne cele nadaja co-
dziennej pracy sens, nie pozwalaja zatrzymac sie na etapie ¢wiczenia niefunkcjonalnych umie-
jetnosci, motywuja do wysitku kadre i same osoby z autyzmem lub zespolem Aspergera.

Osérodek powinien w dalszym ciagu wspiera¢ osoby, ktére uzyskaly miejsce w placowce
dziennej, zwlaszcza te, ktdére rozpoczely prace na otwartym rynku. Wsparcie to moze miec réz-
ny charakter i wymiar w zaleznosci od potrzeb danej osoby, a dotyczy¢ nie tylko jej, ale réwniez
jej rodziny, nowych terapeutdéw, treneréw, nauczycieli, pracodawcdw, a nawet kolegow.

Wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem i zespolem Aspergera

Wiele wyzej funkcjonujacych oséb z zaburzeniami z kregu autyzmu jest na tyle samodziel-
nych, ze przy odpowiednim wsparciu i treningu powinny dac sobie rade w szkotach i na uczel-
niach przygotowujacych do wykonywania zawodu (szkoly zawodowe, policealne, uczelnie
wyzsze). Cze$¢ z nich po zakonczeniu edukacji ma szanse znalez¢ prace na otwartym rynku.
Niezbedne jest im jednak wsparcie i doradztwo.

Praca na otwartym rynku jest koicowym rezultatem aktywizacji spoleczno-zawodowej,
obejmujacej proces diagnozy, terapii, treningu umiejetnosci spolecznych, treningu pracy i sa-
modzielnosci. Nie jest ona jednak dostepna dla wszystkich.

Biorac pod uwage wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem i osoby z zespotem Asperge-
ra z duzymi trudnosciami w samodzielnos$ci i mniejszymi mozliwosciami przystosowania sie
do regul spotecznych, miejscem pracy powinien by¢ dla nich Zaklad Aktywnosci Zawodowej,
ktéry dla jednych bylby instytucja docelows, dla innych za§ miejscem przygotowania do pracy
na wolnym rynku ze wsparciem asystenta osoby niepelnosprawne;j.

W przypadku 0s6b z zespotem Aspergera wsparcie w ukonczeniu szkoty powinno owocowac
mozliwoscia zatrudnienia na wolnym rynku pracy ze wsparciem asystenta, a w pozZniejszym
czasie samodzielnie, z doraznym wsparciem asystenta lub pracownikéw Osrodka Konsultacyj-
no-Doradczego.
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DOCELOWE MIEJSCE AKTYWNOSCI SPOLECZNE]J I ZAWODOWE] WYSOKO
FUNKCJONUJACYCH OSOB Z AUTYZMEM I ZESPOLEM ASPERGERA

Schemat 1.
Wysoko funkcjonujace OSOby 7 Oérodek
osoby z autyzmem K 1 .
Osoby z zespotem Zespoiem onsultacyjn
Aspergera (z wigkszymi Aspergera d 0 — Doradczy
problemami w mozliwosé:
funkcjonowaniu) - wsparcia,
-dodatkowych
konsultacji,
=> - wydluzenia
okresu
ZAZ Praca na Praca na aktywizacji;
7PCH => wolnym => wolnym
rynku z rynku z :>
pelnym doraznym
wsparciem wsparciem

Srednio i nisko funkcjonujace osoby z autyzmem

Srednio i nisko funkcjonujace osoby z autyzmem docelowo powinny trafi¢ do placéwek dzien-
nych: Warsztatéw Terapii Zajeciowej, Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej, Srodowiskowych Do-
moéw Samopomocy itp. ZAZ-y w zwiazku z formalnym zatrudnianiem oséb niepelnosprawnych
na podstawie umowy o prace maja bardzo konkretne wymagania, ktérych spelnienie wymaga
juz posiadania konkretnych kompetencji spotecznych i pracowniczych. Kompetencje te zwiaza-
ne sa z obecnoscia w pracy, punktualnoscia, wypracowaniem konkretnej ilosci godzin, produk-
tywnoscia, dojazdem do pracy, bezpieczeristwem i higiena pracy itp. SDS-y i WTZ-y moglyby
by¢ wiec bardzo dobrym miejscem przejsciowym dla os6b z autyzmem, ktére nie osiagnely jesz-
cze wystarczajacego poziomu samodzielnosci, przy zalozeniu, ze placéwki te beda uwzglednialy
specyficzne potrzeby oséb z autyzmem. Zalozone przez ZAZ zadania pracownikéw niepetno-
sprawnych moga by¢ trudne do zrealizowania przy ustawowych proporcjach 30% kadry oséb
zdrowych do 70% os6b z autyzmem, ktére wymagaja czesto duzo wiekszego wsparcia.

Osoby wystarczajaco samodzielne moga trafia¢ od razu do ZAZ-éw. Idealnym rozwigzaniem
dla os6b niegotowych jeszcze do spelniania roli pracownika byloby trafianie do WTZ-6w. Ewen-
tualny awans do ZAZ-u mialby miejsce w przypadku osiggniecia poziomu kompetencji pozwa-
lajacego na utrzymanie tam miejsca pracy. Mimo formalnie istniejacego zapisu o takim celu
Warsztatow Terapii, nie dzieje sie to w praktyce. Niewielka ilo$¢ jednych i drugich powoduje,
ze nie ma przeplywu os6b — i tak w WTZ-ach znajdziemy osoby gotowe juz do pracy w ZAZ-ie,
natomiast w ZAZ-ach osoby, ktére ponosza ogromny wysitek, by sprostaé¢ zadaniom pracowni-
ka. Rodziny jednych i drugich boja sie ryzyka utraty miejsca i pozostania bez wsparcia.

Bardzo nisko funkcjonujace osoby z autyzmem, z wieloraka niepetnosprawnoscia, moga wy-
magac przez cale zycie duzo wiekszego wsparcia, niz to, ktére oferuje WTZ. Powinny powsta-
wac réwniez miejsca, w ktorych stosunek zaje¢ aktywizujacych zawodowo do terapeutycznych
moglby by¢ bardziej elastyczny, a ilo$¢ kadry dostateczna do tego, by osoby z autyzmem mogly
liczy¢ na dostosowany do ich potrzeb i mozliwosci indywidualny program.
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Uwaga: dokladniejszy opis dziennych placéwek znajduje sie w rozdziale dotyczacym dzien-
nych placéwek 4.2.

Kontakt z docelowa placowka i wstepne zakwalifikowanie klientéw Osrodka Konsultacyjno-
Doradczego powinny mie¢ miejsce juz na poczatku procesu wsparcia. W trakcie prowadzonej
aktywizacji zawodowej i spotecznej w Osrodku uwzglednia¢ nalezy praktyki i testy adaptacyjne
w planowanych dla tej osoby miejscach docelowych. Wazne, by préby te pozwolily na sprawdze-
nie mozliwosci funkcjonowania danej osoby w systemie organizacyjnym danej placéwki (dojazd,
godziny przebywania w placéwce, liczba dni, rodzaj warsztatéw, proponowanych aktywnosci
czy rodzjow pracy, oferowane wsparcie terapeutyczne, grupy réwiesnicze). Daje to mozliwos¢
szybszej weryfikacji stworzonego w O$rodku IPR-u i $ciezki rozwoju spoleczno-zawodowego.

Trzeba jednak uwzglednic fakt, ze kilkudniowe praktyki lub pojedyncze préby nie daja catko-
witej pewnosci, czy dana osoba sprawdzi sie, czy tez nie, w konkretnej Placéwce. Doswiadczenia
wskazuja, ze u niektdérych oséb z autyzmem mimo bardzo dobrej adaptacji poczatkowej, ktéra
nierzadko wynika z mobilizacji sit, dopiero dluzsze 1-3-miesieczne przebywanie w danej pla-
céwce pokazuje trudnosci. Z kolei inne osoby, w wyniku duzego poziomu leku przed zmianami,
prezentuja takie trudnosci na poczatku, a dluzszy okres powoduje obnizenie napiecia i adap-
tacje do warunkow placowki. Powinna wiec istnie¢ mozliwo$¢ weryfikacji okreslonego miejsca
docelowego, préb w kilku miejscach, czy tez nawet powrotu danej osoby do systemu wsparcia
oferowanego przez Osrodek Konsultacyjno-Doradczy. Dawaloby to bezpieczenistwo zaréwno
osobie z autyzmem, jak i danej placéwce oraz jej podopiecznym.

Dlatego tez wsparcie Osrodka Konsultacyjno-Doradczego nie moze konczy¢ sie w momen-
cie uzyskania miejsca w placéwce docelowej czy miejsca pracy na otwartym rynku. Terapeuta
prowadzacy, trenerzy, czy asystenci moga wspiera¢ dana osobe poprzez wizyty na zajeciach
w nowym miejscu, spotkania z nowymi trenerami i opiekunami, kontakt telefoniczny, zajecia
indywidualne lub grupowe na terenie Osrodka itp.

W kontaktach, dopasowaniu miejsca i wymianie pomaga¢ powinien wspomniany juz job coach.

4.1.6 Zasady wspolpracy zespolow dzialajacych w ramach Osrodka Konsultacyjno-Dorad-
czego

Zespo6l diagnozujacy indywidualne potrzeby wybiera terapeute prowadzacego dla danej oso-
by z autyzmem lub zespolem Aspergera. Terapeuta ten przez caly proces diagnozy funkcjonal-
nej, konsultacji, aktywizacji zawodowej i spolecznej jest osoba zbierajaca informacje i decyden-
tem w sprawach swojego klienta we wspoélpracy z klientem i jego rodzina. Kontynuuje réwniez
wspolprace z placowkami docelowymi i miejscem pracy.

Kadra Osrodka Konsultacyjno-Doradczego powinna mie¢ mozliwo$¢ stalych, cotygodnio-
wych spotkan majacych charakter nie tylko omawiania spraw biezacych, organizacyjnych,
ale przede wszystkim wymiany informacji na temat klientéw, oméwienia i podsumowywania
efektéw treningéw. Caly interdyscyplinarny zesp6t jest wtedy wsparciem dla terapeutéw prowa-
dzacych poszczegdlnych klientow.

Juz wcze$niej na kazdym etapie wsparcia oferowanego przez Osrodek zaznaczono, Ze praca
z klientem wymaga spotkan podzespoléw, prowadzonych przez terapeute prowadzacego, maja-
cych na celu podsumowanie efektéw, weryfikacje IPR-u, dookreslenie $ciezki rozwoju. Powinny
to by¢ oddzielne spotkania.
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W momencie gdy osoba znajdzie si¢ juz na etapie procesu aktywizacji zawodowej i spotecz-
nej, trwajacego minimum rok, co trzy miesigce powinna by¢ omawiana jej sytuacja na zebraniu
catego zespolu. Omoéwienie takie moze odbywac sie tez czesciej, jesli jeden z trenerdéw, czy tez
terapeuta prowadzacy zglosza trudna sytuacje zwigzang z danym klientem. Powinno to by¢ ok.
1 godz. co trzy miesiace.

W przypadku trudnosci w pracy z rodzing, sama osoba z autyzmem lub z wspélpracownikami
zespot powinien mie¢ szanse na korzystanie z superwizji zewnetrznej. Zewnetrzny trener czy psy-
choterapeuta pomaga uzyskac szersza perspektywe w spojrzeniu na wystepujace trudnosci. Wska-
zane jest, by dwa razy w roku caly zesp6t Osrodka Konsultacyjno-Doradczego mial szanse spot-
kania sie z zewnetrznym superwizorem na superwizji grupowej. W pracy interdyscyplinarnego
zespotu, ktdrego czlonkowie pracuja w ramach swoich specjalizacji, ale razem, nad dobrem jednej
osoby, moga zdarzac sie sytuacje trudne, konfliktowe, wynikajace z réznicy zdan, doswiadczen itp.
Wsparcie mediatora daje szanse na nauczenie si¢ rozwigzywania tego typu trudnoéci. Osrodek
Konsultacyjno-Doradczy realizuje réwniez konkretne zadania wedtug okreslonej wczesniej wizji,
jak powinno wyglada¢ wsparcie oséb z autyzmem i zespotem Aspergera na ich drodze do doro-
stosci, samodzielnosci, pracy. Dobrze jest co pewien czas weryfikowac te wizje, przygladac sie
jej, oceniac efektywno$¢ dziatan i wyciaga¢ wnioski przydatne w dalszej pracy. Superwizor spoza
systemu pomaga w tym czesto nietatwym procesie uczenia sie i doskonalenia warsztatu pracy.

4.1.7 Dostosowanie lokalu do potrzeb Osrodka Konsultacyjno-Doradczego

4.1.7.1 Bazalokalowa

Istotnym elementem Osrodka Konsultacyjno-Doradczego powinna by¢ odpowiednio wypo-
sazona baza lokalowa. Wiekszo$¢ organizacji prowadzacych dotychczas aktywizacje spoteczno-
zawodowa nie posiada lokali lub sa one zbyt mate, by rozwija¢ tego typu dzialalnos¢. Istotna
jest jednak wiedza, jak powinno wyglada¢ takie miejsce pracy z dorostymi osobami z autyzmem.

Na potrzeby procesu diagnozy funkcjonalnej zgltaszajacych sie klientow zalecane jest posia-
danie czterech pomieszczen. Umozliwi to konsultacje dwéch rodzin jednoczesnie (w dwdch
pokojach prowadzone beda badania klientéw, w dwéch pozostatych odbywac sie beda wywiady
z rodzicami). Przynajmniej dwa z wymienionych pokoi powinny by¢ potaczone $ciang z wbudo-
wanym w nig lustrem weneckim — umozliwi to obserwowanie pracy osoby z autyzmem przez
drugiego terapeute w sytuacjach wymagajacych dodatkowej konsultacji. Moze to dotyczy¢:

— konsultacji rodzinnych

— indywidualnych spotkan z klientami, wymagajacymi dodatkowego wsparcia (zachowania
trudne, zaburzenia psychiczne itp.)
Po potudniu w pomieszczeniach tych moglyby odbywac sie¢ zajecia indywidualne, np. ze spe-
cjalista od komunikacji.

Poza salami do diagnozy funkcjonalnej Osrodek powinien by¢é wyposazony w dwie wieksze
sale, w ktérych moglyby odbywac sie zajecia grupowe (dla 5-10 os6b jednoczesnie). Jedna z sal
powinna by¢ wyposazona w duzy stél, druga w sprzet do zaje¢ ruchowych.

Niezwykle istotna jest réwniez odpowiednio wyposazona baza pracowni (sal warsztatowych).
Osrodek Konsultacyjno-Doradczy jest stworzony z mysla o miejscu, w ktérym osoby ze spek-
trum autyzmu beda mialy mozliwo$¢ doktadnego okreslenia swoich mozliwosci oraz przygo-
towania sie do podjecia zatrudnienia w docelowych miejscach pracy, stad nie jest to Os$rodek
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wyposazony w szereg pracowni, a tylko w podstawowe warsztaty. W innych, specjalistycznych
warsztatach lub miejscach pracy nasi klienci beda odbywac praktyki i staze. W samym Osrodku
powinny by¢ nastepujace sale i pomieszczenia:

— pracownia komputerowa (sala z pigcioma stanowiskami pracy),
— pracownia biurowa (sala z pigcioma stanowiskami pracy),
— miejsce pracy dla doradcy zawodowego,

— kuchnia z pelnym wyposazeniem oraz z duzym stotem, stuzacym do zaje¢ kulinarnych dla

grupy oraz spozywania positkéw dla ok. sze$ciu os6b i dwoch terapeutow,

— duza lazienka, z miejscem na pralke, suszarke, miejsce do prasowania tp..,

— pokdj socjalny,
— korytarz z szatnia,
— toalety.

Schemat 2.

Etapy wsparcia w ramach Osrodka Konsultaycjno-Doradczego dla oséb z autyzmem i Zespotem Aspergera
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Schemat 3. Zespoty pracujgce w ramach Osrodka Konsultacyjno-Doradczego dla oséb z auty-
zmem i zespolem Aspergera
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4.2 Specjalistyczna placowka dzienna rehabilitacji spotecznej, zawodowej
i/lub zatrudnienia dla dorostych osdéb z autyzmem

4.2.1 Rodzaje dziennych placowek:

Zaklady Aktywnosci Zawodowej

Placéwka, w ktdrej osoby z autyzmem moga podjac prace i uczestniczy¢ w zajeciach aktywi-
zujacych spotecznie, moze by¢ np. Zaktad Aktywnosci Zawodowe;j.

Jego utworzenie wymaga spelnienia wielu warunkéw.

W placéwce tego rodzaju powinny by¢ zatrudnione osoby ze stopniem niepetnosprawnosci
od znacznego do umiarkowanego. Przynajmniej 70% zatrudnionych tu oséb powinny stanowié
osoby niepelnosprawne.

Zaktad Aktywnos$ci Zawodowej moze by¢ utworzony przez: powiat, gmine, fundacje badz
stowarzyszenie.

Wazna sprawa jest przystosowanie obiektéow i pomieszczen uzytkowanych przez zaklad
do przepisow oraz zasad bezpieczenstwa i higieny pracy. Waznym elementem jest takze uwzgled-
nienie potrzeb zatrudnionych w zakladzie oséb niepetnosprawnych w zakresie przystosowania
ich stanowisk pracy oraz pomieszczen sanitarnych i ciagéw komunikacyjnych.

Warsztaty Terapii Zajeciowej

Kolejnym rodzajem placéwki, ktéry moze zapewni¢ osobom z autyzmem rehabilitacje spo-
teczna i zawodowa, sa Warsztaty Terapii Zajeciowe;j.

Uczestnikami warsztatéw moga by¢ osoby niepelnosprawne, niezdolne do podjecia pracy,
posiadajace w orzeczeniu wskazanie do podjecia terapii zajeciowej.

Warsztaty Terapii Zajeciowej moga by¢ organizowane przez fundacje, stowarzyszenia lub
inne podmioty.

Terapia prowadzona jest na podstawie indywidualnego programu rehabilitacji uczestnika.

4.2.2 Lokal

Przystosowanie osrodka do pracy z osobami z autyzmem jest bardzo wazne. W duzej mierze
to wlasnie odpowiednie dostosowanie przestrzeni w o$rodku wplywa na jakos¢ i efektywnosé¢
pracy kadry terapeutycznej oraz postepy uczestnikéw zajec.

Wiele cennych wskazdwek, jak nalezy przystosowac lokal do potrzeb oséb z autyzmem, moz-
na zaczerpna¢ z modelu TEACCH?, oferujacego calo$ciowe wsparcie dla takich oséb. Powinny
one czu¢ si¢ w nim bezpiecznie, czemu sprzyja¢ ma strukturyzacja przestrzeni — jasne wyzna-
czenie granic fizycznych — np. wyrazne oddzielenie miejsca, w ktérym sie pracuje, od miejsca
odpoczynku. Dzigki strukturyzacji przestrzeni osoby z autyzmem czuja si¢ pewniej, s3 znacznie
bardziej samodzielne, niz gdyby to mialo miejsce w mniej uporzadkowanym $rodowisku.
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Lokal przeznaczony na miejsce pracy i rehabilitacji oséb z autyzmem powinien posiada¢ na-
stepujace pomieszczenia:

— pracownie do terapii zajeciowej czy produkcji,
— sale do spotkan grupowych,

— sale do terapii indywidualnej,

— sale gimnastyczna,

— pokoje do spedzania czasu wolnego,
— pokdj wyciszen,

— pracownie komputerows,

— gabinet lekarski,

— sale szkoleniowg,

— pokdj do pracy dla terapeutow,

— pokdj socjalny dla terapeutéw,

— pokoje biurowe,

— szatnie, pomieszczenia sanitarne,

— pomieszczenie magazynowe.

Ilo$¢ i rodzaj pracowni zalezy od dziatalnosci produkcyjnej prowadzonej przez dany zaktad
aktywnosci zawodowej. Wazne, by zadba¢ o odpowiednia ilos¢ pomieszczen, potrzebna do po-
szczegblnych zajec. Kazda pracownia powinna mie¢ oddzielna sale. Zajecia indywidualne i gru-
powe powinny odbywac sie rdwniez w oddzielnych, stalych pomieszczeniach. W idealnej sytu-
acji kazda grupa oséb z autyzmem powinna miec¢ swoja sale do zaje¢ grupowych.

Uktad pomieszczen powinien utatwia¢ swobodne przechodzenie z zaje¢ na zajecia. Wszyst-
kie pomieszczenia powinny by¢ przystosowane do potrzeb oséb z autyzmem. Nalezy pomysle¢
o odpowiednim umeblowaniu, dobraniu odpowiednich koloréw $cian i podtég, by zminimalizo-
wac dystraktory uniemozliwiajace osobom z autyzmem efektywne uczestniczenie w zajeciach.
Konieczna jest dbato$¢ o maksymalne wyciszenie pomieszczen.

Dobra organizacja przestrzeni, jasne przypisanie pomieszczen oraz stanowisk pracy do kon-
kretnych aktywnosci sprzyjaja wiekszej samodzielnosci os6b z autyzmem.

W pracowniach nalezy pomysle¢ o stworzeniu miejsc do pracy grupowej oraz indywidualne;j.
Powinno zadbac¢ si¢ réwniez o odpowiednie ustawienie mebli tak, by stworzy¢ dobre miejsca
pracy dla konkretnych oséb z autyzmem. Na przyklad niektére z miejsc pracy mozna oddzieli¢
przegrodami, co sprzyja lepszej koncentracji uwagi, mniejszemu rozpraszaniu sie w obecnosci
innych oséb. Sprzety kupowane do pracowni powinny by¢ dostosowane do potrzeb oséb z auty-
zmem.

Osérodek powinien spelnia¢ wysokie standardy bezpieczenstwa. W zwiazku z czestymi za-
chowaniami agresywnymi u oséb z autyzmem nalezy zadba¢ o zamontowanie nietlukacych sie
szyb, o to, by sprzety kupowane do o$rodka byly wykonane z materiatéw trwalych, odpornych
na zniszczenie.

Wazne, by w osrodku zadbano o oddzielny pokéj wyciszen, potrzebny w przypadku zacho-
wan trudnych. Warto réwniez pomysle¢ o dostosowaniu toalet i zadbaniu o miejsce na szatnie.
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W Zataczniku nr 2 znajduja sie zdjecia przedstawiajace propozycje dostosowania poszcze-
goélnych pomieszczen i stanowisk pracy do potrzeb oséb z autyzmem.

4.2.3 Kadra

Wsrdd kadry zatrudnionej w specjalistycznym o$rodku dla dorostych oséb z autyzmem po-
winni znalez¢ sie psychologowie i pedagodzy. Wyksztalcenie tego typu jest niezbedne do prowa-
dzenia zaje¢ psychoedukacyjnych, diagnozy funkcjonalnej, tworzenia indywidualnych planéw
rozwoju oraz wielu innych dziatan terapeutycznych. Czes$¢ kadry powinni stanowi¢ instruktorzy
zaje¢ — osoby posiadajace wyksztalcenie pozwalajace prowadzié zajecia w réznych pracowniach,
np. ceramicznej, witrazu, stolarni. Obie grupy powinny przej$¢ gruntowne szkolenie z metod
pracy z osobami z autyzmem.

W zaleznosci od specyfiki o$rodka oraz rodzaju form pomocy dla 0séb z autyzmem i zespo-
tem Aspergera rodzaj zatrudnionej kadry moze sie r6zni¢. Na przyktad w osrodkach oferujacych
zajecia dla 0s6b z zespotem Aspergera wiekszos$¢ kadry moga stanowic¢ psychologowie i pedago-
dzy, podczas gdy w osrodkach oferujacych aktywizacje zawodowa dla os6b $rednio i nizej funk-
cjonujacych polowe kadry powinni stanowic instruktorzy prowadzacy poszczegdlne warsztaty.

Dobrze wyszkolona kadra jest niezwykle wazna, by stworzy¢ osobom z autyzmem odpo-
wiednie warunki, sprzyjajace nabywaniu nowych kompetencji. Specyfika zaburzen ze spektrum
autyzmu powoduje, Ze istnieja duze réznice miedzy metodami potrzebnymi do pracy z osobami
z autyzmem a metodami postepowania z osobami z innymi niepelnosprawnosciami — np. Ze-
spotem Downa, niepelnosprawnoscia intelektualna. Kadra pracujaca z osobami z autyzmem
powinna wiedzie¢, jak przystosowa¢ pomieszczenia, zorganizowac miejsce pracy oraz pomoce
do zaje¢, a takze zadbad o stworzenie grupy, ktéra bytaby najwlasciwsza dla danej osoby z auty-
zmem.

W gronie kadry wspolpracujacej z osrodkiem powinien znalez¢ si¢ réwniez psychiatra, kto-
ry monitorowalby stan zdrowotny podopiecznych. Warto pomysle¢ takze o nawiazaniu stalej
wspoélpracy z ZOZ-em lub NZOZ-em oferujacymi konsultacje u seksuologa, logopedy, ewentu-
alnie dietetyka lub innych specjalistow.

4.2.4 Osoby z autyzmem

W zaleznosci od poziomu funkcjonowania pacjentéw mozna podzieli¢ na trzy grupy:

— grupa oso6b nizej funkcjonujacych (osoby z duzymi problemami w porozumiewaniu sie,
czesto z uposledzeniem umystowym, niesamodzielne w wielu podstawowych umiejetnos-
ciach zyciowych, nierzadko z innymi niepelnosprawnosciami, wymagajace stalego wspar-
cia ze strony opiekuna czy terapeuty);

— grupa os6b srednio funkcjonujacych (osoby majace problemy w komunikacji, czasem
z lekkim upo$éledzeniem umystowym, wymagajace wsparcia w niektérych obszarach funk-
cjonowania);

— grupa os6b wyzej funkcjonujacych (osoby z norma intelektualna, samodzielne w wie-
lu aspektach funkcjonowania, wymagajace ograniczonego wsparcia ze strony opiekuna
czy terapeuty ale niemogace podja¢ pracy na otwartym rynku).
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4.2.5 Zajecia dla oséb z autyzmem

Zajecia z zakresu aktywizacji zawodowej i spotecznej powinny by¢ prowadzone w matych
grupach (5, 6-osobowych) ze wsparciem dostosowanym do rodzaju i stopnia niepetnosprawno-
$ci danej osoby z autyzmem.

Grupy powinno sie tworzy¢ z uwzglednieniem poziomu funkcjonowania oséb z autyzmem.
W jednej grupie nie powinno by¢ oséb z zespolem Aspergera i nizej funkcjonujacych oséb z au-
tyzmem.

Dla os6b z zespotem Aspergera wsparcie moze mie¢ charakter zaje¢ grupowych, ktérych
wiekszo$¢ poswiecona bylaby zajeciom w poszczegdlnych pracowniach (¢wiczenie umiejetnosci
zawodowych i kompetencji zawodowych) oraz Treningowi Umiejetno$ci Spotecznych, ktérego
celem byloby ¢wiczenie konkretnych umiejetnosci spotecznych. W ciggu tygodnia okoto dwéch
godzin powinno by¢ przeznaczane na zajecia indywidualne — godzina na spotkanie z psycho-
logiem, druga na nauke nowych kompetencji spotecznych lub zawodowych. Warto pokresli¢,
ze dla tej grupy przebywanie w tego rodzaju osrodku powinno mie¢ charakter czasowy, trzeba
szukac dla tych oséb zatrudnienia na wolnym rynku. Czas spedzony w o$rodku ma stuzy¢ ocenie
umiejetnosci danej osoby w obszarze zawodowym i spotecznym. Formy najlepszego wsparcia
moga miec¢ charakter klubéw aktywnosci, gdzie osoby te spotykaja sie 1-2 razy w tygodniu tylko
w swoim gronie wraz z terapeutami, moga dzieli¢ si¢ swoimi pasjami, ¢wiczy¢ umiejetnosci
spoleczne i zawodowe, a forma wsparcia nie koliduje z edukacja (szkota $rednia, studia).

Proporcja kadry do uczestnikéw zaje¢ powinna wynosi¢ jeden terapeuta na 3 osoby z ZA.
Osoby srednio funkcjonujace powinny miec tygodniowo od 3 do 5 godzin zaje¢ indywidualnych.
Z czego godzina powinna by¢ przeznaczona na spotkanie z psychologiem, a dwie do czterech
godzin na trening umiejetnosci spotecznych i zawodowych. Warto czesé¢ zaje¢ indywidualnych
i grupowych poswieci¢ na ¢wiczenie umiejetnosci potrzebnych do samodzielnego funkcjono-
wania (higiena osobista, gotowanie, sprzatanie). Reszte zaje¢ powinny stanowi¢ zajecia grupowe
w konkretnych pracowniach. Rodzaje warsztatéw dla danej osoby powinny by¢ dostosowane
do jej umiejetnosci oraz osobistych preferencji. Jeden terapeuta w czasie zaje¢ powinien zajmo-
wac sie nie wiecej niz dwiema osobami z autyzmem.

Osoby nizej funkcjonujace (z duza iloscia deficytéw zaréwno w obszarze komunikowania sie,
jak i funkcjonowania poznawczego) powinny mie¢ wsparcie 1:1. W niektérych przypadkach,
na przyklad gdy osoba czesto wykazuje zachowania agresywne, bedzie wymagane wsparcie 2:1.

Duza cze$c zajec dla tych oséb moze mie¢ charakter indywidualny. Jednak przynajmniej jed-
ne zajecia w ciggu dnia powinny mie¢ charakter grupowy. W tygodniu co najmniej dwa zajecia
powinny dotyczy¢ komunikacji alternatywnej, dwie godziny nalezy po$wieci¢ treningowi usa-
modzielniajacemu, a godzine nauce umiejetnosci pracy w grupie.

Indywidualne Plany Rozwoju

Dla kazdej osoby z autyzmem lub zespolem Aspergera uczeszczajacej na zajecia powinien
zostac stworzony Indywidualny Plan Rozwoju, w ktérym zawarte sa cele wyznaczajace kierunek
pracy terapeutyczne;j.

Dokument ten powstaje na podstawie diagnozy funkcjonalnej (np. test TTAP), wywiadéw
z rodzing i osobg z autyzmem, innych testéw i préb.
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Na podstawie IPR wyznaczane sa miedzy innymi strategie uczenia nowych umiejetnosci,
okreslone sa w nim réwniez rodzaje zaje¢, w ktérych uczestniczy dana osoba. Dokument po-
zwala na zarejestrowanie daty wprowadzenia danego celu, daty jego weryfikacji oraz efektu kon-
cowego realizacji poszczegdlnych celéw.

Indywidualne Plany Rozwoju powinny by¢ tworzone na okres maksymalnie sze$ciu miesiecy.
Po tym czasie powinna nastepowac weryfikacja celéw, a nastepnie stworzenie nowego IPR.

4.2.6 Opis proponowanych zajec¢ z zakresu rehabilitacji spotecznej

Trening Umiejetnosci Spolecznych — zajecia grupowe dla $rednio i wysoko funkcjonujacych
0s6b z autyzmem, podczas ktérych ¢wiczone sa umiejetnosci spoteczne. Zajecia maja charakter
psychoedukacyjny i trwaja zwykle okoto péitorej godziny.

Gléwnym celem zaje¢ jest poszerzenie wiedzy o umiejetnos$ciach spolecznych oraz zdobycie
praktycznych umiejetnosci — sposobéw zachowania si¢ w réznych sytuacjach.

W czasie treningu ¢wiczone sg nastepujace umiejetnosci:

— stuchanie,

— pytanie,

— odmawianie,

— zawieranie znajomosci

— reagowanie na krytyke i jej wyrazanie,
— dyskutowanie,

— inicjowanie rozmowy,

— radzenie sobie z emocjami.

Zajecia prowadzone sa przez dwoje terapeutéw w 4-5-osobowej grupie.

W trakcie zaje¢ wykorzystywane sa materialy filmowe, odgrywane sa scenki, uczestnikéw
zaprasza sie do dyskusji. Dzieki korzystaniu z wizualnego wsparcia prezentowany materiat
jest nie tylko bardziej atrakcyjny dla uczestnikéw, ale i szybciej zapamietywany.

Zajecia indywidualne z psychologiem — zajecia dla wysoko i $rednio funkcjonujacych oséb
z autyzmem., Celem tych zajec jest omoéwienie problemoéw, z jakimi styka sie osoba z autyzmem.
Zajecia moga miec charakter psychoedukacyjny, dotyczacy rozszerzania wiedzy dotyczacej spo-
tecznego funkcjonowania, tozsamosci, rozumienia emocji oraz zachowania innych oséb. W tym
czasie pracuje sie tez nad budowaniem poczucia wlasnej wartoséci, radzeniem sobie z trudnymi
zachowaniami, przyswojeniem zasad i norm obowigzujacych w pracy czy na zajeciach.

W przypadku umiejetnosci duzego wgladu we wlasne postepowanie i bardzo dobrego funk-
cjonowania poznawczego zajecia moga mie¢ charakter psychoterapeutyczny.

Tematyka zajec ustalana jest we wspoélpracy z terapeuta prowadzacym dang osobe z auty-
zmem czy zespolem Aspergera. Tematy powinny by¢ dostosowane do potrzeb danej osoby.,
ktéra moze réwniez wspottworzy¢ zajecia.
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Poziom prowadzenia zaje¢ powinien by¢ dostosowany do poziomu funkcjonowania poznaw-
czego i emocjonalnego danej osoby z autyzmem lub zespotem Aspergera.

Zajecia z alternatywnej komunikacji — zajecia, w trakcie ktérych osoby z autyzmem ucza
sie nawigzywadé, utrzymywac i doskonali¢ interakcje komunikacyjne w sposéb alternatywny, tj.
przy wykorzystaniu gestéw, obrazkéw i piktogramoéw, pisania na komputerze/tablicy literowej.

Prowadzenie zaje¢ powinny poprzedzac:

— wywiad z rodzina dotyczacy dotychczasowych sposobéw komunikowania si¢ z osoba
z autyzmem,;

— obserwacja rozumienia mowy, gestéw, a takze innych form komunikacji, ktére moga po-
stuzy¢ w przysztosci do porozumiewania sie: zdjec, etykiet, piktogramoéw, obiektéw, teks-
tow;

— obserwacja komunikacji w réznych kontekstach, dzieki ktérej dowiadujemy sie, czy osoba
z autyzmem ma problemy z generalizacja swych umiejetnosci;

— obserwacja spontaniczna i kierowana, dzieki ktérej dowiadujemy sie np. tego, czy osoba
ta potrafi zakomunikowac swoje potrzeby, czy inicjuje komunikacje.

Po uzyskaniu wyzej wymienionych informacji terapeuta tworzy strategie komunikacyjna dla
danej osoby z autyzmem, kolejnym etapem jest jej wprowadzenie, a nastepnie ewaluacja, dzieki
ktorej dowiadujemy sie, czy dana strategia jest odpowiednia dla tej osoby.

Wazna kwestie stanowi sposob uczenia. W przypadku oséb z autyzmem nalezy pamietac
o klopotach z generalizacja umiejetnosci. Warto wiec ¢wiczy¢é umiejetnosci komunikacyjne
w jak najbardziej naturalnym kontekscie, réwniez poza zajeciami komunikacyjnymi.

Do metod czesto stosowanych w pracy z osobami z autyzmem nalezy P.E.C.S — system ucze-
nia wykorzystywania piktograméw do komunikowania sie, w ktérym duzy nacisk jest ktadziony
na inicjatywe, wymiane i kierowanie komunikatu do partnera. Metoda ta sprawdza sie¢ u oséb
majacych problemy z inicjowaniem komunikacji.

Trening samodzielnosci — zajecia, w trakcie ktérych osoby z autyzmem ucza si¢ wykonywac
réznego rodzaju aktywnosci zwigzane z codziennym funkcjonowaniem, zaréwno w zakresie
higieny osobistej czy samodzielnego ubierania sig, jak i czynnosci wykonywanych w gospodar-
stwie domowym, takich jak mycie naczyn, sprzatanie, gotowanie itp.

Opanowanie wyzej wymienionych umiejetnosci stanowi niezbedny krok na drodze do samo-
dzielnego zycia. Dlatego tez bardzo istotna kwestia jest, by zajecia te odbywaly sie regularnie
co tydzien. Ich poziom oraz rodzaj stosowanych pomocy powinny by¢ dostosowane indywidu-
alnie do mozliwosci uczestnika. Istotnym wydaje si¢, by w tego rodzaju zajeciach braly udziat
$rednio i nizej funkcjonujace osoby z autyzmem. Oczywiscie niektére elementy treningu samo-
dzielnosci trzeba ¢wiczy¢ réwniez z osobami z zespotem Aspergera.

W trakcie zaje¢ osoby z autyzmem moga korzysta¢ z szeregu pomocy wizualnych — np. pla-
néw aktywnosci, specjalnych pomocy pokazujacych za pomoca zdje¢ czy piktogramoéw kolejne
czynno$ci potrzebne do wykonania danego zadania. Pomoce tego rodzaju sprawiaja, ze osoba
z autyzmem fatwiej wykonuje stojace przed nia zadania i nie musi korzysta¢ ze wsparcia tera-

peuty.
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4.2.7 Opis proponowanych zajec z zakresu rehabilitacji zawodowej

Trening umiejetnosci zawodowych (indywidualny 1:1) — w trakcie treningu osoba z auty-
zmem uczy si¢ wykonywac czynno$ci potrzebne do konkretnych aktywnosci w danej pracowni
—ma zapewnione wsparcie terapeuty, ktéry daje potrzebne wskazéwki tak, by opanowata dana
umiejetnos¢ i byta w stanie wykonywac ja samodzielnie w miejscu pracy. Waznym elementem
zajec jest odpowiednia organizacja miejsca pracy i zadania. Terapeuta przygotowuje stanowisko
pracy i zadanie przystosowane do potrzeb danej osoby, by proces nauki przebiegal szybko i zeby
osoba z autyzmem byta jak najbardziej samodzielna juz w trakcie uczenia si¢ danej czynnosci.

Zajecia w pracowniach — zajecia, w trakcie ktérych osoby pracuja w matych grupach i wy-
konuja konkretne zadania pracownicze — np. w pracowni poligraficznej binduja, w pracowni ce-
ramicznej wykonuja miski itp. Wazne, by w trakcie zaje¢ zadba¢ o odpowiednio ergonomicznie
przygotowane miejsce pracy oraz pomoce i narzedzia do zaje¢. Wspiera to i rozwija samodziel-
nos¢ kazdej z uczestniczacych w zajeciach oséb z autyzmem. Poziom wsparcia oferowanego
ze strony terapeuty powinien by¢ dostosowany do poziomu funkcjonowania danej osoby..

Organizacja pracy
Wtasciwe przygotowanie miejsca pracy dla osoby z autyzmem jest bardzo wazne.

Model TEACCH - calosciowy program wsparcia dla tych oséb moze stanowi¢ cenne wspar-
cie dla tych, ktérzy szukaja wskazéwek, jak powinna wygladaé organizacja pracy, zaje¢ oraz
samych zadan dla oséb z autyzmem.

Model ten kladzie nacisk na strukturyzacje przestrzeni, takie dostosowanie srodowiska,
by osoba z autyzmem czula si¢ mozliwie bezpiecznie i by mogta radzi¢ sobie w otoczeniu jak
najbardziej samodzielnie. Chodzi zaréwno o samodzielne przemieszczanie si¢ pomiedzy pra-
cowniami, jak i samodzielne funkcjonowanie w czasie zaje¢ czy pracy.

Oprocz strukturyzacji przestrzeni rownie wazna sprawa jest strukturyzacja czasu, dzieki kto-
rej osoba z autyzmem wie, jakie aktywnosci czekaja ja w ciagu dnia (plany dnia) oraz w pracy
(plany pracy). Dzigki zastosowaniu planéw dnia osoby z autyzmem samodzielnie przechodza
z zajec na zajecia, nie wymagaja wsparcia terapeuty. Dzieki planom dnia wiedza one, jakie ak-
tywnosci beda je czeka¢ w ciagu dnia, co daje im wieksze poczucie bezpieczenstwa. W zalezno-
$ci od poziomu funkcjonowania oséb z autyzmem plany dnia moga mie¢ rézna posta¢; moga
to by¢ np. plany z obiektéw, piktogramoéw, zdjec, plany pisane.

Plany pracy natomiast pokazuja osobie z autyzmem, jakie zadania beda ja czeka¢ w danym
miejscu pracy. Dzieki planom pracy pomoc terapeuty jest ograniczona do minimum, osoba
z autyzmem samodzielnie podejmuje przygotowane dla niej zadania. Czesto w planach pracy
oprocz kolejnych zadan znajduje si¢ réwniez miejsce na przerwe czy nagrode. W zaleznosci
od poziomu funkcjonowania oséb z autyzmem mozna tworzy¢ plany pracy odnoszace sie tylko
do zadan, mozna wykorzystywac zdjecia, cyfry badz litery. Dla os6b wysoko funkcjonujacych
plany pracy moga mie¢ postac pisanych list z miejscem do odznaczenia wykonanej juz aktyw-
nosci. Przyktady planéw dnia oraz planéw pracy znajduja sie w Zataczniku nr 2.
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Organizacja miejsca pracy

Bardzo wazne przy prowadzeniu zaje¢ z osobami z autyzmem jest odpowiednie dostosowanie
przestrzeni do ich potrzeb. W samej pracowni powinny znajdowac sie miejsce do pracy w grupie
oraz do pracy indywidualnej. Niektére z oséb z autyzmem sa bardzo wrazliwe na réznego rodza-
ju dystraktory, dlatego przygotowujac dla nich miejsce pracy warto pomysle¢ o wykorzystaniu
na przyklad przegrody oddzielajacej dane stanowisko pracy od innych. Odpowiednie ustawienie
stolika, na przyklad w strone $ciany zamiast w strone okna, moze zmniejszy¢ ilo§¢ naptywaja-
cych bodzcéw wzrokowych, co powinno wplynaé na polepszenie koncentracji uwagi u osoby,
ktora tatwo sie rozprasza.

Przygotowujac stanowisko pracy dla osoby z autyzmem nalezy wzia¢ pod uwage jej wraz-
liwo$¢ sensoryczna, ewentualne problemy z koncentracja, tolerowanie obecnosci innych oséb
w sali oraz ogélny poziom funkcjonowania poznawczego. Przyklady miejsc pracy przygotowa-
nych dla oséb z autyzmem znajduja sie w zataczniku nr 2.

Organizacja zadania

Przygotowujac zadanie dla osoby z autyzmem powinnismy pamieta¢ o tym, by bylto na tyle
zrozumiale okreslone, by osoba ta wiedziala, czego od niej oczekujemy. Powinno mie¢ zatem jas-
ny koniec i poczatek. Materialy powinny by¢ przygotowane w ten sposdb, by stanowily wizualna
podpowiedz kolejnosci wykonania danej aktywnosci. Niektére z czeéci zadania powinny by¢
przymocowane na state, jasno okreslone powinny by¢ miejsca odkladania narzedzi potrzebnych
do wykonania czynnosci. Dzieki dobrej organizacji zadania osoba z autyzmem nie potrzebuje
wsparcia ze strony terapeuty, a proponowane aktywnosci wykonuje samodzielnie. Przyklady
zadan przygotowanych specjalnie dla oséb z autyzmem znajduja sie w Zataczniku nr 2.

4.2.8 Opis proponowanej wspoétpracy z rodzinami

Kluczowa sprawa dla dobrostanu osoby z autyzmem jest bliska wspélpraca z rodzina tej oso-
by, ktéra powinna wspétuczestniczy¢ w okreslaniu potrzebnego wsparcia, w ustalaniu IPR i stra-
tegii rozwigzywania probleméw. Réwnolegle, spojne wdrazanie strategii w osrodku i w domu
znaczaco zwieksza ich efektywnos¢.

Cykliczne indywidualne spotkania z rodzicami

W ramach wspélpracy z rodzing wazne jest organizowanie cyklicznych spotkan z rodzinami.
Spotkanie tego rodzaju powinny odbywac sie nie rzadziej niz co trzy miesiace.

Spotkanie prowadzi terapeuta danej osoby z autyzmem wraz z innym terapeuta. Spotkania
powinny trwac¢ okoto péttorej godziny.

W ramach spotkan z rodzicami miedzy innymi:

— zbiera si¢ informacje dotyczace funkcjonowania dzieci poza placéwka,

— przekazuje sie informacje dotyczace zmian w funkcjonowaniu osoby z autyzmem w pla-
cowce,

— wspolnie opracowuje sie strategie rozwiazywania zaistnialych trudnosci,

— omawia si¢ Indywidualne Plany Rozwoju.
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Spotkania sprzyjaja uwspdlnieniu wiedzy miedzy terapeuta a rodzicem, przyczyniaja sie tez
do wyboru optymalnego sposobu efektywnej pracy z osoba z autyzmem.

Indywidualne spotkania o charakterze interwencyjnym z rodzicami

Jezeli zaistnieje taka potrzeba, indywidualne spotkania moga odbywac sie czesciej, na przy-
kiad raz w miesiacu lub co tydzien. W przypadku spotkan cotygodniowych mamy do czynie-
nia z tzw. spotkaniami interwencyjnymi, ktérych celem jest praca nad konkretnym problemem
zgloszonym przez terapeute lub rodzica (np. zachowanie trudne, problemy komunikacyjne).
W ciagu kilku (zwykle dziesieciu) spotkan zbiera sie dane potrzebne do rozwiazania problemu,
wypracowuje sie konkretne strategie, a nastepnie sprawdza sie, czy spelniaja one swoje zadanie.
Jesli ewaluacja nie przyniesie pozytywnych rezultatéw, terapeuci wraz z rodzicami wprowadzaja
modyfikacje do strategii i po raz kolejny sprawdzaja ich efektywnos¢. Jezeli rezultaty sa zadowa-
lajace cykl spotkan sie kornczy.

Cykliczne grupowe spotkania z rodzicami

Przynajmniej dwa razy w roku powinny odbywac sie spotkania grupowe dla rodzicéw. Pro-
wadzone sa przez 2-3 terapeutdw i trwaja okoto dwéch godzin.

Celem tych spotkan jest przedstawienie i uzgodnienie dziatalnosci osrodka, planéw rozwoiju,
a takze przekazanie informacji podsumowujacych wazne wydarzenia w placéwce.

W ich trakcie rodzice i terapeuci maja mozliwo$¢ wspdlnego wypracowania standardéw do-
tyczacych wspélpracy. Sa tez okazja dla rodzicéw, by wymienic¢ si¢ informacjami i spostrzeze-
niami.

4.3 Wsparcie 0zA w placowkach niespecjalistycznych (np. wtz, zaz),
wsrod osob z innymi niepelnosprawnosciami

Nadal wystepuja bardzo duze trudnos$ci w tworzeniu i utrzymaniu placéwek aktywizacji spo-
tecznej i zawodowej w duzych, wojewddzkich miastach. W przewazajacej wiekszosci tych miast
doroste osoby z autyzmem nie maja dostepu do tego rodzaju ustug.

Jeszcze innych rozwigzan organizacyjnych wymaga udzielanie wsparcia w miastach $rednich
i malych. Wsparcie powinno by¢ udzielane jak najblizej miejsca zamieszkania osoby z autyzmem,
jednak czesto wyklucza to mozliwos¢ korzystania ze $wiadczen kadry odpowiednio przeszko-
lonej i do$wiadczonej w pracy z osobami z autyzmem. Autyzm nalezy do niepelnosprawnosci
rzadko wystepujacych i z tego powodu szczegoélnie istotne jest planowanie udzielania pomocy
osobom Zyjacym w rozproszeniu, pojedynczo lub w bardzo malych grupkach. Najczesciej jedy-
na mozliwa forma wsparcia jest uczestnictwo w placéwkach tworzonych przez organizacje lub
samorzady dla ogétu niepelnosprawnych na danym terenie.

Z tego wzgledu, chcac pomdc osobom z mniejszych miejscowosci, nalezy bra¢ pod uwage
funkcje szkoleniowe, doradcze i konsultacyjne lub superwizyjne pelnione przez organizacje lub
osrodki wyspecjalizowane w udzielaniu kompleksowej pomocy osobom z autyzmem, a istnieja-
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ce gléwnie w wiekszych miastach. Organizacje te powinny w swoim regionie przekazywac wie-
dze i doswiadczenie terapeutom, nauczycielom pracujacym w placéwkach tworzonych np. dla
0s6b z uposledzeniem umystowym.

Wymaga to przede wszystkim zaplanowania szkolen dla kadry w tamtych osrodkach, potem
mozliwosci udzielania biezacych porad i konsultacji, gdyz wiele pytan i watpliwosci powstaje
dopiero w trakcie codziennej pracy. Szkolenia takie przyczyniaja si¢ zdecydowanie do poprawy
rozumienia potrzeb oséb z autyzmem, komunikacji z nimi, dzieki czemu nastepuje redukcja
trudnych zachowan i poprawa efektywnosci zajec z aktywizacji spotecznej i zawodowej.

Odrebna kwestig jest przystosowanie srodowiska w tych placéwkach do potrzeb oséb z au-
tyzmem i w tym przypadku nalezy sie oprze¢ na zasadach organizacji i strukturalizacji zajec
analogicznych jak w osrodkach specjalistycznych. Postepy beda widoczne i trwate tylko w takim
przypadku, gdy praca z osobami z autyzmem bedzie przebiega¢ w matych grupach, w pomiesz-
czeniach odpowiednio przygotowanych pod wzgledem redukgcji ilosci zakt6cajacych bodzcéw
wzrokowych, stuchowych i innych. W grupach dla os6b z autyzmem musi tez by¢ wprowadzona
komunikacja alternatywna i odpowiednia organizacja pracy w czasie i przestrzeni. Rodzaj zajeé
i sposoby motywacji tez musza by¢ dostosowane bardzo indywidualnie do potrzeb i mozliwo-
$ci konkretnych oséb. Dopiero po uwzglednieniu tych wszystkich czynnikéw mozna udzieli¢
adekwatnego wsparcia i stworzy¢ osobom z autyzmem realne szanse na wlaczenie spoleczne
i podejmowanie aktywnos$ci zawodowej.

4.4 Zatrudnienie wspierane os6b z autyzmem i zespotem Aspergera
na otwartym rynku pracy

Model zatrudnienia wspieranego na otwartym rynku pracy powinien zosta¢ wypracowa-
ny w ramach nastepnego projektu. W 2009 r. tak niewiele os6b w skali kraju podjelo tego ro-
dzaju prace, ze dotychczasowe doswiadczenia sa jednostkowe i fragmentaryczne. Nie pozwala
to na okreslenie zasad i prawidlowosci w udzielaniu wsparcia wysoko funkcjonujacym osobom
z autyzmem i zespotem Aspergera, ktére podejmuja prace na otwartym rynku.

Z doswiadczen z innych krajéw wiadomo, ze czesto trudniej jest takim osobom prace utrzy-
mac niz ja znalez¢, stad szczegdlnie wazne jest przygotowanie do pracy, a nastepnie rodzaj i za-
kres wsparcia udzielanego w okresie zatrudnienia.

W chwili obecnej mozna okresli¢ wstepne warunki, jakie powinny by¢ spelnione przez pra-
codawce lub organizacje wspierajacg, by osoba z autyzmem mogta podjac¢ prace.

Miejsce pracy dla niej powinno by¢ uzaleznione od opracowanej diagnozy funkcjonalnej
uwzgledniajacej percepcje, komunikacje, sprawno$¢ motoryczng, interakcje spoleczne i za-
burzenia sensoryczne. Tworzac stanowisko pracy dla konkretnej osoby zawsze uwzgledniamy
zgodnos¢ realnych mozliwosci firmy z przepisami BHP. Wazne sa prawidlowa powierzchnia,
o$wietlenie, dostosowanie wysoko$ci mebli i funkcjonalnosci ich ustawienia.

Dla kazdej osoby miejsce pracy ma byc¢ szansa samorealizacji, stwarza¢ mozliwo$¢ wzrostu
poczucia wlasnej wartosci i sprawczosci. Waznym aspektem podejmowania pracy przez osoby
z autyzmenm jest odnalezienie swojego miejsca w zyciu spolecznym, poczucie bycia potrzebnym.
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Ze wzgledu na swoje zachowanie wynikajace z zaburzonej pracy Osrodkowego Uktadu Ner-
wowego (OUN) osoba z autyzmem ma olbrzymi problem z samodzielnym funkcjonowaniem
w grupie. Podstawa funkcjonowania w miejscu zatrudnienia jest praca w stalym kontakcie
z opiekunem. Funkcje opiekuna moze sprawowac kolega pracujacy w tym samym biurze lub tez
specjalnie do tego celu zatrudniony asystent albo specjalista. Jednak wsparcie osoby wspétpra-
cujacej daje wieksze szanse na usamodzielnienie. Podstawa prawidlowych relacji z otoczeniem
osoby z autyzmem w miejscu pracy jest poczucie bezpieczenstwa, zrozumienia i akceptacji.

Aby osoba z autyzmem czula si¢ dobrze w miejscu pracy i miala motywacje do jej wykony-
wania, powinny by¢ spetnione nastepujace warunki:

1. Stanowisko pracy powinno uwzglednia¢ jej kwalifikacje i umiejetnosci, dajac szanse roz-
woju zawodowego i wykonywania pracy zgodnej z zainteresowaniami.

2. Stanowisko pracy musi odpowiada¢ zasadom ergonomii i BHP, przy uwzglednieniu wy-
stepujacych u pracownika zaburzen somatycznych i sensorycznych, minimalizujac uciaz-
liwosci wynikajace z nadwrazliwosci lub niedowrazliwosci poszczegdlnych zmystow.

3. Pracownik powinien otrzymywac okres$lone w bardzo klarowny sposéb szczegdtowe wy-
tyczne dotyczace zadan i ich kolejnych etapéw. Praca powinna przebiega¢ wedlug uzgod-
nionego planu.

4. Pracownik powinien otrzymac czytelnie dookreslony zakres czynnosci i obowigzkéw
W miejscu pracy.

5. Powinien otrzymac instrukcje i wyraznie oznaczone zasady postepowania w trudnych sy-
tuacjach i sposoby zwracania si¢ o pomoc.

6. Pracownik jest wspierany przez drugg osobe, specjalnie wybrana do pelnienia takiej funk-
Cji.

7. W zakladzie pracy lub poza nim osoba z autyzmem powinna mie¢ dostep do réznorod-
nych form terapii — psychologicznej, logopedycznej, fizjoterapii, usprawniania motorycz-
nego, terapii zajeciowej, treningu umiejetnosci spotecznych.

8. Pracownik powinien uczy¢ sie coraz bardziej samodzielnego gospodarowania swoim cza-
sem, zaréwno pracy, jak i odpoczynku.

9. Podstawowa zasada w zatrudnieniu jest otrzymywanie za prace wynagrodzenia adekwat-
nego do wykonywanej pracy, jednak w wielu wypadkach osoby z autyzmem moga podej-
mowac prace poczatkowo na zasadach wolontariatu w celu sprawdzenia, czy sa w stanie
podota¢ obowiazkom i czy ta konkretna praca przynosi im satysfakcje.

Osoba z autyzmem czy z inna niepelnosprawnoscia ze spektrum catosciowych zaburzen roz-
wojowych powinna mie¢ mozliwo$¢ korzystania z porad konsultanta udzielajacego porad w za-
kresie korzystania z uprawnien wynikajacych ze statusu osoby niepelnosprawne;.

Szczegdélowe zasady funkcjonowania systemu zatrudnienia wspieranego dla wysoko
funkcjonujacych oséb z autyzmem i zespolem Aspergera powinny zosta¢ opracowane
w ramach nastepnego projektu systemowego na podstawie wiekszej ilosci danych, zebra-
nych w czasie udzielania wsparcia osobom podejmujacym zatrudnienie na otwartym ryn-
ku pracy.
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4.5 Dodatkowe formy wsparcia

Osoby z autyzmem nie potrafia w sposéb spontaniczny zaplanowaé wykorzystania swojego
czasu wolnego. Tylko niektére maja bardzo wyrazne zamilowania lub hobby, ktére moga wy-
pelni¢ im czas. Wiekszo$¢ nudzi sie nie majac zorganizowanych zaje¢, co prowadzi najczesciej
do eskalacji trudnych zachowan. Zazwyczaj sa to osoby silne fizycznie, pelne energii, czesto
nadpobudliwe.

Z tego wzgledu organizacje wspierajace te osoby powinny poswieci¢ sporo wysitku na zorga-
nizowanie réznorodnych zaje¢ aktywizujacych spotecznie. Naleza do nich spotkania w ramach
réznych klubéw lub grup zainteresowan oraz wyjscia lub wyjazdy uspoteczniajace.

4.5.1 Wyjazdy uspoteczniajace dla os6b z zespotem Aspergera

Waznym elementem aktywizacji spotecznej i zawodowej oséb z zespotem Aspergera s od-
bywajace sie kilka razy w roku wyjscia lub wyjazdy uspoleczniajace.

Celem tego typu zajec jest przede wszystkim praca na samodzielnoscia oraz ksztaltowanie
umiejetnosci spolecznych, a takze poprawa kondycji fizycznej i rozszerzanie repertuaru mozli-
wosci spedzania czasu wolnego.

Wyjazdy i wyjscia sa rdwniez $wietnym sposobem na obserwacje naszych klientéw w natu-
ralnych warunkach i w bardzo réznorodnych, nieprzewidywalnych sytuacjach. Dzieki temu mo-
zemy zobaczy¢, jak objawiaja sie konkretne problemy naszych klientéw w sytuacjach codzien-
nych, mamy réwniez mozliwo$¢ zaobserwowania ich mocnych stron w nowych warunkach.

W ciagu roku warto zaplanowa¢ dwa dluzsze, tygodniowe wyjazdy oraz dwa krétsze, week-
endowe, a takze jednodniowe wyjscia do miejskich instytucji kultury, obiektéw sportowych lub
rekreacyjnych (kino, teatr, koncert, muzeum, wycieczka, restauracja, basen, §cianka wspinacz-
kowa itp.). Planujac wyjazdy lub wyjscia uspoleczniajace nalezy wykorzysta¢ olbrzymi potencjat
tego typu aktywnosci zaréwno w fazie planowania, przygotowywania, jak i podczas realizacji.

Ustalanie miejsca i sposobu spedzania czasu wolnego powinno by¢ omawiane i planowane
wspolnie z osobami z zespotem Aspergera. Warto przydzieli¢ okreslone zadania poszczegélnym
osobom lub podgrupom (planowanie trasy, ustalanie wydatkéw, szukanie noclegu). W czasie
wyjazdu naturalnym sposobem ¢wiczenia samodzielnosci jest wspélne przygotowywanie po-
sitkéw, dbanie o higiene wtasna oraz porzadek w miejscach, w ktérych spedzamy czas, umie-
jetnosci spoleczne omawiane wcze$niej na TUS-ie mozna trenowaé w czasie wyjs$¢ do sklepéw,
kawiarni czy na koncert. Waznym elementem wyjazdéw uspoleczniajacych jest koncentracja
na aktywnym spedzaniu czasu wolnego w towarzystwie innych oséb oraz poprawa kondycji
fizycznej poprzez planowanie wycieczek pieszych, gier i zaje¢ ruchowych, basenu, wspinaczki.

4.5.2 Wyjazdy uspotleczniajace dla os6b nizej i Srednio funkcjonujacych
Osoby z autyzmem — zwtlaszcza te nizej funkcjonujace — bardzo rzadko maja okazje uczest-
niczy¢ w wyjazdach grupowych. Dzieki obozom kadra terapeutyczna zyskuje wiele informacji

na temat ich funkcjonowania, samodzielnosci oraz szybko$ci adaptowania sie do nowych wa-
runkoéw.
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Organizujac obdz dla 0séb z autyzmem nalezy wzia¢ pod uwage miedzy innymi nastepujace
kwestie:

— program obozu dostosowany do potrzeb 0séb z autyzmem,
— odpowiedni osrodek,

— odpowiednia liczba kadry terapeutycznej, ewentualnie wolontariuszy.

Organizujac obdz dla 0oséb z autyzmem nalezy wzia¢ pod uwage ich poziom funkcjonowa-
nia, potrzeby oraz zainteresowania. Wyjazdy moga mie¢ bardzo rézny charakter: wedrowne,
wspinaczkowe, artystyczne (np. nauka tworzenia batiku, warsztaty ceramiczne, muzyczno-te-
atralne). Wazne, by osoby z autyzmem znaly wcze$niej program — wiedzialy, jakie zajecia, ak-
tywnosci beda mialy miejsce w czasie obozu. Przed wyjazdem warto przekaza¢ podstawowe
informacje o obozie w trakcie zaje¢ indywidualnych badz grupowych.

Wazna sprawa jest wybranie odpowiedniego osrodka, w ktérym przebywac beda osoby z au-
tyzmem. Bardzo czesto sg one na réznego rodzaju dietach — bezmlecznych, bezglutenowych itp.
Nie wszystkie oérodki beda w stanie wzig¢ pod uwage takie potrzeby. Réwnie istotna jest kwe-
stia pokoi — zwykle powinny by¢ 2-3 osobowe, najlepiej z tazienka.

Obozy sprzyjaja rozwojowi samodzielnosci, ale réwniez nauce nowych umiejetnosci, ktére
sa przekazywane w czasie zaje¢ w trakcie trwania obozu. Nalezy zadbac o to, by zajecia przy-
gotowane dla 0séb z autyzmem w tygodniu byly urozmaicone i dostosowane do ich upodoban
i potrzeb. Czasem warto w ramach jednej grupy stworzy¢ podgrupy, dzielac uczestnikéw obozu
ze wzgledu na indywidualne upodobania, potrzeby i umiejetnos$ci. Dzieki temu mozemy stwo-
rzy¢ bardziej zindywidualizowany program, lepiej dostosowany do potrzeb danej osoby z auty-
zmem.

Warto zadbac o to, by kazdego dnia przedstawia¢ plan dnia. Kazda osoba z autyzmem powin-
na mie¢ w swoim pokoju plan, ktéry kazdego dnia bedzie uktadany na nowo, tak by byt aktualny
i niést adekwatne informacje. Plany sprzyjaja poczuciu bezpieczenstwa, zapewniaja przewidy-
walno$¢ i pomagaja zaadaptowac si¢ do nowych warunkdéw.

Ilo$¢ kadry zalezy miedzy innymi od liczby i poziomu funkcjonowania oséb z autyzmem
uczestniczacych w obozie. Zwykle kazdy z terapeutéw opiekuje sie jedna, dwiema osobami
w ciagu dnia i nocy. Czasem warto, by byly to inne osoby w ciagu dnia i nocy, co w przypadku
dlugich obozéw moze zapobiega¢ zmeczeniu praca tylko z jedna osoba. Niektore osoby beda
wymagaly wsparcia 1:1 w ciagu calego dnia, inne, bardziej samodzielne, beda wymagaly mniej-
szego wsparcia. W tym przypadku terapeuta moze wspiera¢ dwie osoby.

Osoby z autyzmem bardzo rzadko maja okazje samodzielnie wyjezdza¢. Obozy tego rodzaju
stanowia wiec bardzo wazny element wspierajacy rozwéj samodzielno$ci, sprzyjaja nabywaniu
nowych umiejetnosci, wzbogacaja o nowe do$wiadczenia i zwykle sa bardzo dobrze wspomina-
ne przez uczestnikow.

4.5.3 Kluby integracyjne
Dziatania Klub6w integracyjnych stwarzaja mozliwo$¢ nawiazywania kontaktéw mniej sfor-

malizowanych niz w pracy. Dla oséb, ktére nie znalazly miejsca w dziennych placéwkach ak-
tywizacji lub zatrudnienia, sa czesto jedynymi zajeciami poza domem rodzinnym. Niektére
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osoby z autyzmem nie maja motywacji do wychodzenia z domu, uczestniczenia w zajeciach
grupowych. Spotkania w Klubie z osobami, z ktérymi mozna porozmawiaé lub rozwija¢ wspél-
nie swoje zainteresowania, stanowig czasem jedyny magnes przyciagajacy te osoby do spotkan
z ludzmi. Czasem jest to jedyna forma przeciwdziatania calkowitej izolacji tych oséb.

W praktyce w Klubach prowadzonych przez rézne organizacje prowadzone sa z jednej stro-
ny spotkania towarzyskie, czesto z udzialem zdrowych réwiesnikdéw, jak i zajecia rozwijajace
jakie$ okreslone umiejetnosci czy talenty. Najczesciej sa to warsztaty artystyczne (plastyczne,
muzyczne), treningi sportowe, wyjscia do instytucji kultury, rekreacji, rozrywki. Oferta powinna
by¢ dos¢ szeroka, by rézne osoby mogly znalez¢ dla siebie co$ interesujacego. Warto zapraszac
osoby spoza Srodowiska statych terapeutéw, by urozmaicié zajecia i uczy¢ kontaktéw z nowymi
ludZmi.

4.6 Placowki mieszkalnictwa wspieranego statego lub okresowego pobytu
shuzace usamodzielnianiu pracownikéw z autyzmem uczestniczacych
w aktywizacji zawodowej

4.6.1 Zalozenia merytoryczno-organizacyjne Osrodka dla dorostych os6b z autyzmem

Tworzenie Osrodkéw ,,Dom&Praca” ma na celu umozliwienie dorostym osobom z au-
tyzmem realizacje¢ prawa do niezaleznego zycia, podejmowania pracy, wspoldecydowania
o rodzaju swojej aktywnosci i stopniu wlaczenia si¢ w zycie spoteczne.

W wielu krajach, np. w Holandii, Irlandii, Francji, tworzy si¢ kompleksowe rozwigzania in-
tegrujace dwie sfery zycia: aktywizacje zawodowa i placowki mieszkalnictwa wspieranego dla
0s6b podejmujacych prace lub rehabilitacje zawodowa. Osrodki takie nosza czesto nazwe ,Dom
& Praca” W niektérych innych znanych nam osrodkach, np. GAUTENA w Hiszpanii czy w Ber-
linie, sa one rozdzielone. Utworzenie miejsca zamieszkania dla os6b z autyzmem oraz ich miej-
sca pracy lub aktywnosci musi zaklada¢ zawsze pelna wspélprace obu zespotéw udzielajacych
wsparcia. Funkcjonowanie klarownej struktury, w ktérej miejsce zamieszkania i pracy sa w od-
dzielnych budynkach, ale zespoty wspoélpracuja ze soba §cisle, stanowi podstawe sukcesu w two-
rzeniu tego typu placéwek specjalistycznych.

Ofsrodki faczace aktywizacje zawodowa z rehabilitacja spoteczna przeznaczone sa dla oséb
pelnoletnich (powyzej 18. roku zycia), po zakonczeniu etapu edukacji, powinny zapewni¢ moz-
liwos$¢ stalego pobytu, niezaleznie od ewentualnych okresowych pogorszen w kondycji lub za-
chowaniu osoby z autyzmem. Zagwarantowane musi by¢ fachowe przygotowanie catlej kadry,
zarowno w domu pobytu, jak i w miejscu pracy. Takie podej$cie pomaga w utrzymaniu dobrej
kondycji psycho-fizycznej oséb z autyzmem i chroni je przed pobytami w szpitalach psychia-
trycznych.

Praca z poszczegdélnymi osobami z autyzmem musi si¢ opiera¢ na ich indywidualnych pre-
dyspozycjach, zamitowaniach, motywacjach. Wielko$¢ takich o§rodkéw moze by¢ rézna, jednak
zbyt liczne grupy powoduja, Ze trudno jest utrzymac charakter wspélnotowy, rodzinny.
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Z doswiadczen holenderskich wynika, ze aktywno$¢ powinna by¢ organizowana w grupach
cztero-, pigcioosobowych, a caly oérodek nie powinien obejmowaé pomoca grupy wiekszej niz
okolo 24 osoby.

Jednak w wielu krajach Unii Europejskiej przyjeto zalozenie, ze oérodki moga przyjmowac
do 30 o0séb, w grupach od 4 do 8 oséb, zaleznie od stopnia zaburzenia. Dopiero domy powyzej
30 os6b uwaza sie za miejsca izolacji od spoteczenstwa wedlug kryteriéw przyjetych przez orga-
nizacje ogélnoeuropejska Inclusion—Europe, zajmujaca sie grupami oséb wykluczonych ze spo-
teczenstwa ze wzgledu na niepelnosprawnosc.

Placéwki mieszkalnictwa wspieranego stalego lub okresowego pobytu, stuzace usamodziel-
nianiu pracownikéw z autyzmem uczestniczacych w aktywizacji zawodowej, stanowi¢ moga
domy lub mieszkania.

Dom mieszkalny (lub mieszkanie) przeznaczony jest dla dorostych oséb z autyzmem pracu-
jacych w placéwce aktywizacji zawodowej. Liczba mieszkanicéw powinna wynosié¢ zazwyczaj
od 4 do 8. W takiej grupie mozna zachowa¢ wspdlnotowa atmosfere domu. Zwykle domy sa ko-
edukacyjne, cho¢ przewaga liczebna mezczyzn wéréd oséb z autyzmem powoduje, ze w czesci
z nich mieszkaja wylacznie mezczyzni.

W zaleznosci od stopnia zaburzen autystycznych opieka musi by¢ mniej lub bardziej inten-
sywna. Czesto spotyka sie rozwiazania takie, ze np. wiekszo$¢ pokoi przeznaczona jest dla oséb
zaleznych od stalej pomocy, natomiast na terenie o$rodka tworzy sie jedno czy dwa indywidu-
alne mieszkania chronione, w ktérych mieszkaja osoby przygotowujace si¢ do samodzielnego
zamieszkania poza osrodkiem.

Wiekszo$¢ organizacji przewiduje tworzenie doméw mieszkalnych na tym samym tere-
nie, gdzie dziala warsztat lub przedsiebiorstwo, jednak w oddzielnym budynku. Zapewni
to jasny podzial na przestrzen zwiazana z praca oraz mieszkaniem. Mozliwa bedzie $cista
wspolpraca i wymiana informacji miedzy personelem doméw i warsztatow.

Jesli takie rozwigzanie nie jest mozliwe, nalezaloby zadbac o to, by placéwki mieszkalne miaty
bezposrednie polaczenie komunikacyjne z miejscami pracy lub rehabilitacji zawodowe;j.

W placéwkach mieszkalnych moga by¢ uruchomione miejsca stalego i okresowego pobytu.
Miejsca okresowego pobytu stuza réznym pracownikom przedsigbiorstwa w rozwoju umiejet-
nosci wspieranej samodzielnej egzystencji oraz stanowia wsparcie w sytuacjach kryzyséw ro-
dzinnych, kiedy dorosta osoba z autyzmem pozbawiona jest czasowo opieki rodziny.

4.6.2 Organizacja czasu mieszkancow

W ciggu dnia pracy cze$¢ mieszkalna ma by¢ zamknieta, nieczynna. Po powrocie do domu
okolo godziny 17. opieke przejmowac powinien personel domu. Zadaniem kadry jest zorga-
nizowanie czasu po poludniu i wieczorem oraz dyzuréw w nocy. Liczebno$¢ kadry musi by¢
uzalezniona od stopnia niepetnosprawnosci i potrzeb os6b objetych opieka w domu.

Osoby prowadzace dom mieszkalny powinny mie¢ za zadanie rozwijanie samodzielnosci
podopiecznych w codziennej egzystencji, uczenie ich réznorodnych form spedzania czasu wol-
nego. Wspdlnie powinny by¢ wykonywane prace samoobstugowe oraz uzyteczne dla wspdlnoty
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mieszkancdw, np. sprzatanie, zmywanie, gotowanie, pranie. Powinny odbywac sie réwniez zaje-
cia rekreacyjne, kulturalne, sportowe i rozwijanie wtasnych zainteresowan (hobby).

Osoby z autyzmem muszg przej$¢ specjalne przyuczenie, trening w zdobywaniu umiejetnosci
spedzania czasu wolnego. Z autyzmem zwiazany jest brak umiejetnosci zorganizowania sobie
samemu zaje¢ w czasie wolnym. Program powinien przewidywac uczenie ich, jak indywidualnie
lub wspélnie w parach czy matych grupach moga spedzac czas.

Doswiadczenia z innych osrodkéw wskazuja na to, ze wyuczenie tych umiejetno$ci w znacz-
nym stopniu redukuje trudne, destrukcyjne zachowania. W duzej mierze utatwia opieke nad
calg grupa oséb z autyzmem.

W doborze zaje¢ w godzinach popotudniowych lub w weekendy trzeba uwzgledni¢ potrzebe
ruchu, wysitku fizycznego i dotlenienia. Dzieki zajeciom sportowym, ruchowym redukuje sie
napiecie psychofizyczne u 0s6b z autyzmem, wyciszaja si¢ one, tatwiej osiagaja spokdj i relaks.

4.6.3 Organizacja przestrzeni

Dom mieszkalny musi zapewni¢ cze$¢ prywatna, czyli pokoje indywidualne z fazienkami,
oddzielne dla kazdego z mieszkaricédw, oraz cze$¢ wspdlng do spedzania czasu w grupie.

Zasada jest zachowanie prywatnosci pokoju, a zatem unikanie wchodzenia tam oséb trzecich
bez wyraznej potrzeby lub zgody wlasciciela.

W wyjatkowych okoliczno$ciach mozliwe jest réwniez takie rozwigzanie, Ze jest jedna tazien-
ka wspdlna dla dwoch mieszkancow z sasiednich pokoi.

Wielko$¢ jednego pokoju nie powinna by¢ mniejsza niz 10 m®. Nie zaleca sie jednak tworzy¢
sypialni grupowych, choc¢by dla dwéch oséb, gdyz wystepujace bardzo czesto u oséb z auty-
zmem zaburzenia snu zaklécalyby innym odpoczynek nocny.

W domu musi by¢ zaprojektowana wspdlna kuchnia oraz pokéj dzienny z jadalniag. Pokoj
dzienny bedzie stuzy¢ do wspdlnych zaje¢ popotudniowych. Przewidziane powinny by¢ tak-
ze pomieszczenia gospodarcze na pralnig, magazyn itp. Centralnie umieszczony powinien by¢
pokéj dla osoby dyzurujacej w nocy oraz ewentualnie pomieszczenia dla wiekszej liczby kadry,
jezeli koncepcja organizacyjna przewiduje dtuzsze pobyty na terenie domu.

Jezeli przewidujemy pobyt 0séb szczegdlnie hatasliwych, powinni$my zadba¢ o odpowiednie
wygluszenie $cian, by zmniejszy¢ uciazliwos¢ takich zachowan dla innych mieszkancow.

Dom grupowy powinien sta¢ sie¢ prawdziwym domem dla jego mieszkancéw. Bardzo wazne
jest, by czuli sie w nim dobrze i mieli wplyw na to, co si¢ w nim dzieje. Oczywi$cie z uwzgled-
nieniem koniecznych kompromiséw ze wzgledu na cata grupe.

Wazne jest réwniez, by dom ten byl odwiedzany przez rodzine, przyjaciél, znajomych. Wte-
dy jest szansa, ze stanie si¢ miejscem lubianym i akceptowanym przez mieszkancéw, bez po-
czucia, ze sa oni zbedni i klopotliwi dla innych. Holenderskie do§wiadczenia wskazuja na to,
ze jest to calkowicie mozliwe.
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4.6.4 Zespotl Terapeutow w Osrodku

W osrodku pracowacé powinny dwa zespoly $cisle ze soba wspétpracujace. Jeden byltby od-
powiedzialny za organizacje i rozwdj miejsca pracy dla dorostych w specjalistycznym WTZ-cie
i (lub) ZAZ-ie, a drugi za funkcjonowanie domu (lub doméw) statego pobytu.

Osérodek powinien mie¢ kierownika, ktérego zadaniem bylaby dbalo$¢ o funkcjonowanie
i rozwdj O$rodka, oraz zastepcoéw odpowiedzialnych oddzielnie za sprawy pracy i domu miesz-
kalnego.

Terapeuci odpowiedzialni za ewaluacje i tworzenie indywidualnych programéw rozwoju po-
winni mie¢ kontakt zaréwno ze wszystkimi podopiecznymi, jak i z terapeutami oraz instrukto-
rami w o$rodku. Kazdy podopieczny powinien mie¢ przydzielonego terapeute, odpowiedzialne-
go za wszystkie oddzialywania w ramach indywidualnego programu.

4.6.5 Szkolenia kadry

Niezbedne sg szkolenia w zakresie problematyki autyzmu dla wszystkich pracownikéw oérod-
ka, wlacznie z pracownikami administracji.

Terapeuci, instruktorzy pracy powinni systematycznie szkoli¢ si¢ i doskonali¢ swoje umiejet-
nosci pracy z dorostymi osobami z autyzmem. Poniewaz szkolenia nie moga zaklécac funkcjo-
nowania Oérodka, konieczne jest przewidywanie czasu po$wiecanego na ten cel przy obliczaniu
liczby personelu.

Prace z osobami z autyzmem podejmuja przede wszystkim absolwenci pedagogiki specjalnej,
psychologii, rehabilitacji, szkét ksztatcacych pracownikéw socjalnych. Kierunki te nie przygoto-
wuja w sposéb bezposredni do pracy z osobami autystycznymi, stad konieczne sa dalsze kursy
i szkolenia specjalistyczne.

Prace taka podejmowaé moga tez osoby konczace szkoly pomaturalne oraz inne kierunki
studiéw. Decyduje o tym czesto osobiste zaangazowanie i motywacja.

Zakres merytoryczny oraz tryb szkolen powinny by¢ ustalane przez kierownictwo O$rod-
ka. Zespot powinien mie¢ tez zapewniona superwizje wewnetrzna oraz ewentualnie mozliwos¢
superwizji ze strony do$wiadczonych specjalistéw z osrodkéw zagranicznych, zwtaszcza w po-
czatkowym okresie tworzenia tych o$rodkéw w Polsce.

W ciagu tygodnia powinno sie odby¢ co najmniej jedno spotkanie zespotu warsztatéw lub
przedsiebiorstwa oraz zespotu domu mieszkalnego.

Zespot kazdej z grup musi sie réwniez spotkac w celu oméwienia codziennej pracy, trudnych
problemdéw oraz wymiany doswiadczen i informacji.

Spotkania oséb prowadzacych grupy z kierownictwem osrodka pozwalaja na planowanie
dlugofalowych oddzialywan i rozwoju placéwki oraz dbanie o zgodno$¢ dzialan z przyjetymi
warto$ciami i priorytetami.

Personel osrodka bedzie zobowiazany do prowadzenia $cistej dokumentacji merytorycznej
i organizacyjnej oraz dokonywania na jej podstawie ewaluacji.
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4.6.6 Kontakty ze sSrodowiskiem zewnetrznym

Tworzenie matych wspdlnotowych doméw dla oséb z autyzmem ma na celu jak najdalej ida-
ce wlaczenie spoleczne tych oséb przy jednoczesnym tworzeniu pewnej ostony i zredukowaniu
stresu. Relacje ze srodowiskiem zewnetrznym moga przebiega¢ na réznych plaszczyznach. Do-
tyczy¢ moga:

— rodziny,

— kregu przyjaciol,

— sasiadéw, lokalnej spotecznosci,

— wolontariuszy,

— kontrahentéw, wspotpracownikéw (co dotyczy warsztatdw i przedsiebiorstwa),

— urzeddéw lokalnych.

Istotne jest, by mieszkancy mieli kontakty nie tylko z personelem zatrudnionym do opieki
nad nimi lub terapeutami czy instruktorami pracy. Maly dom grupowy nie powinien powodo-
wac takiego odciecia od $wiata, jak wielkie domy opieki. Budowanie przyjaznych kontaktéw
z otoczeniem wymaga jednak starannosci i zaangazowania.

Naturalnym odniesieniem dla mieszkancéw sa ich rodziny. Zwiazki z rodzina czy rodzen-
stwem sa czesto bardzo silne, cho¢ niekoniecznie wyrazane w konwencjonalny spos6b. Do-
$wiadczenie z doméw funkcjonujacych w innych krajach wskazuje, ze oddzielenie od rodziny
i rozpoczecie zycia doroslego w nowych warunkach jest latwiejsze w okresie dorastania (wiek
18-20 lat) niz w okresie pézniejszym. Tak samo jest zreszta wérédd oséb zdrowych, ktére w tym
wieku rozpoczynaja nowe etapy zycia zwiazane z edukacja, praca itp.

W warunkach polskich dla wigkszosci przyszlych mieszkanicdw przeniesienie z domu ro-
dzinnego nastapi zapewne w p6zniejszym wieku. Dotychczasowe przyzwyczajenia moga juz by¢
bardziej ugruntowane, trudniej je modyfikowac¢, wiec etap ten moze nie by¢ tatwy. Z drugiej
strony rodzice czesto sa przekonani, Ze oni najlepiej rozumieja swoje doroste dzieci i nikt inny
nie zaopiekuje si¢ nimi réwnie dobrze. Z tego wzgledu czestotliwos¢ kontaktéw z rodzina po-
winna by¢ starannie przemyslana. Nie powinno by¢ ich zbyt duzo, by mieszkancy jasno rozu-
mieli, ze dom grupowy jest ich nowym, stalym miejscem zycia. Ale podtrzymywanie $cistych
wiezi z rodzina jest rowniez bardzo wazne.

W wiekszosci z osrodkéw odwiedziny w domu rodzinnym ustalane sa w weekend co dwa ty-
godnie. Jasno okreslony jest réwniez okres wakacyjnego urlopu spedzanego z rodzina (w os$rod-
kach wynosi zwykle 35-45 dni w roku).

Ze wzgledu na wiek rodzicéw lub ich ewentualne choroby, klarowna musi by¢ tez relacja,
w ktorej ciezar odpowiedzialno$ci za podopiecznych spoczywa na personelu domu grupowego.
Niedopuszczalna jest sytacja, gdy z powodu trudnego zachowania podopieczny jest odsylany
do domu. Do dobrej praktyki nalezy przekazywanie rodzinie co dwa tygodnie pisemnej infor-
macji o tym, co dziatlo sie ostatnio z ich dzieckiem.

Rodzicom niewatpliwie zalezy na tym, by ich dziecko bylo szczesliwe i pozostawato pod do-
bra, fachowa opieka. Wiekszo$¢ tego typu doméw zakladana jest przez stowarzyszenia rodzi-
c6w, a z grona wszystkich rodzicéw wybierana jest Rada Rodzicdw. Rada regularnie spotyka sie
z kadra zarzadzajaca calym os$rodkiem w celu uzgodnienia priorytetéw w planach strategicz-
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nych rozwoju osrodka, wartosci, postaw i metod stosowanych w osrodku, opieki zdrowotnej
itp. Wszystkie dziatania osrodka powinny by¢ ,przezroczyste” dla rodzicéw. Najlepiej wspdl-
nie planowaé wszelkie zmiany. Powinna tez by¢ mozliwo$¢ umoéwienia sie na hospitacje zajeé
w o$rodku.

W przyszlosci kontynuowac te role moze rodzenistwo oséb z autyzmem lub inne zaufane
osoby wskazane przez rodzicéw. Poczucie, ze maja wplyw na sytuacje swoich dzieci, bardzo
zmniejsza niepokdj rodzicéw o ich los w przyszlosci i pozwala tatwiej zaakceptowac role wycho-
wawczg i terapeutyczna innych oséb.

Jezeli w okresie zycia w rodzinie, pobytu w szkole osoba z autyzmem nawigzala kontakty
przyjacielskie, to warto podja¢ starania, by te osoby byly zapraszane do domu wspdlnotowego,
uwzglednia¢ ich obecno$¢ w organizowanych uroczystosciach (np. imieniny, urodziny itp.).

Nawigzanie dobrosasiedzkich relacji w lokalnej spotecznosci zabiera zwykle sporo czasu, lecz
znane s3 przyktady, ze warsztaty i dom pobytu stanowia zaréwno wazne miejsce pracy dla oséb
z lokalnej gminy, jak tez moze to by¢ miejsce spotkan (np. w irlandzkich domach w kawiarence
na kawie i ciastkach), organizowania zajec¢ swietlicowych, integracyjnych dla dzieci i mtodziezy
z sgsiedztwa z wykorzystaniem wyposazonych pracowni warsztatowych lub sali gimnastycz-
nej. ,Otwarte drzwi” osrodka sprzyjaja akceptacji i wspoétpracy. Dzieki przychylnosci sasiadéw
mieszkancy moga sie porusza¢ po danej miejscowosci lub okolicy w bardziej samodzielny spo-
sob (np. chodzi¢ po zakupy do sklepu, na poczte itp.). Znika dzigki temu obco$¢, a wszyscy czuja
sie w swoim towarzystwie swobodnie;j.

W ten sposéb tworzy sie réwniez pomost do korzystania z uslug podopiecznych osrodka,
zakupu ptodéw z ogrodu czy innych wyrobéw. W przypadku lepiej funkcjonujacych oséb z au-
tyzmem pozwala na wlaczenie ich do pracy na otwartym rynku. Oczywi$cie w momencie osiag-
niecia odpowiednich umiejetnosci i jakosci pracy.

Ogromna role w integracji maja do odegrania wolontariusze, stazysci, ktérzy w pewnym
okresie decyduja sie po$wieci¢ cze$¢ swojego czasu i sit na pomoc osobom z autyzmem. Czesto
sa to studenci, ktorzy dzieki takiej praktyce nabywaja umiejetnosci praktycznych, niezbednych
w przyszlej pracy zawodowej. Stanowig oni Zrédlo inspiracji, nowych pomystéw, niekonwencjo-
nalnych rozwigzan. Wnosza mlodziencze zaangazowanie, zapal, Swiezo$¢ i radosc¢. Ich energia
dodaje sit osobom z autyzmem do przezwyciezania trudnosci, stwarza im srodowisko réwiesni-
kéw, z ktérymi moga rozwijaé swoje zamilowania i umiejetnosci.

Dzieki pomocy wolontariuszy mozliwe jest uprawianie sportéw, organizowanie wycieczek,
koncertéw, pleneréw malarskich, obozéw rekreacyjno-terapuetycznych. We wspélpracy z te-
rapeutami, wychowawcami, wolontariusze daja szanse osobom z autyzmem na wlaczenie sie
w nurt normalnego zycia.

4.6.7 Dokumentacja i ewaluacja

W Osrodkach ,Dom&Praca” caly zesp6t pracownikéw obowigzywaé powinny zasady dobrej
praktyki, nastawione na systematyczne podnoszenie jakosci zycia oséb z autyzmem.

Jednym z warunkéw uzyskania wysokiej jako$ci dzialan jest prowadzenie ich wnikliwej do-
kumentacji oraz okresowej ewaluacji i weryfikacji. Pozwala to w dluzszym okresie czasu ocenic¢
kierunek zmian w funkcjonowaniu i zachowaniu oséb z autyzmem.
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Cala dokumentacja musi by¢ poufna, tylko do wgladu zespotu terapeutéw oraz rodzicow.
W wypadku trudnych zachowan dokumentacja musi by¢ szczegélnie staranna. Oprécz notatek
powinny by¢ sporzadzane nagrania wideo, ktére utatwia superwizje i konsultacje w razie po-
trzeby. Z zasady dobra obserwacja powinna by¢ podstawa oceny sytuacji i decyzji co do podjecia
okreslonych rozwigzan.

Jezeli wéréd podopiecznych beda osoby, ktére cierpia na dodatkowe choroby (np. epilepsja,
wady stuchu i wzroku, skoliozy, alergie), to personel osrodka musi by¢ dodatkowo przeszkolony
w udzielaniu im pomocy i opiece. W razie probleméw zdrowotnych lub niestabilnej sytuacji
konieczny jest staly kontakt z lekarzami odpowiedniej specjalnosci. Najlepiej, jezeli taki kontakt
jest dlugotrwaly i lekarz ma szanse dobrze poznac pacjentéw.

W sytuacjach konfliktowych pomiedzy podopiecznym a personelem wazne jest korzystanie
z pomocy bezstronnej osoby, przeszkolonej do pelnienia roli rzecznika oséb z autyzmem. Ze
wzgledu na trudnosci w wyrazaniu swoich potrzeb, opinii i w porozumiewaniu si¢ oséb z auty-
zmem kontakty z nimi sg czesto wyjatkowo trudne i wymagaja specjalnego przygotowania.

4.6.8 Tworzenie osrodkow

Stworzenie osrodka aktywizacji zawodowej oraz rehabilitacji zawodowej i spolecznej, ktd-
rego koncepcja zostala wyzej omdwiona wymaga powaznych celowych srodkéw finansowych,
a takze znacznego wysitku organizacyjnego.

Dlatego z punktu widzenia organizacyjnego i finansowego wyodrebniono nastepujace modu-
ty mozliwe do realizacji:

Aktywizacja zawodowa — modul przedsigbiorstwo:

tworzenie placowki,

adaptacja obiektu,

szkolenie kadry,

trening pracowniczy,

prowadzenie placowki.

Rehabilitacja spoteczna oséb uczestniczacych w aktywizacji zawodowej — modut placéwka
mieszkalnictwa:

— tworzenie placowki,

— adaptacja obiektu,

— szkolenie kadry,

— trening usamodzielniajacy,

— prowadzenie placowki.

Szczegélowe opracowanie zasad funkcjonowania i finansowania osrodkéow typu
Dom&Praca wymaga zebrania i opisania wiekszej liczby doswiadczen, niz to bylo mozliwe
w projekcie pilotazowym ,,Wsparcie oséb z autyzmem” i powinno by¢ przedmiotem opra-
cowania w nastepnym projekcie dotyczacym spolecznej aktywizacji osob z autyzmem.
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4.7 Szkolenia dla kadry prowadzacej proces aktywizacji spotecznej i zawodowej

Jednym z podstawowych warunkéw prowadzenia palcowek aktywizacji spotecznej i zawodo-
wej, ktore realnie i skutecznie moglyby wprowadza¢ osoby z autyzmem do podejmowania pracy
i wlaczania sie w zycie spoleczne, sa specjalistyczne szkolenia dla kadry terapeutéw, doradcéw,
trener6w i instruktoréw pracy z réznorodnych placéwek.

Kazda z organizacji podejmuje na wlasna reke wysilek zorganizowania szkolen dla swojej
kadry. Jest to praca nowatorska i wigze sie z ksztalceniem pracownikéw o nowej specjalnosci
(coraz bardziej poszukiwanej). Nadal na rynku pracy nie ma oséb z takim przygotowaniem,
co w znaczacy sposob utrudnia rozszerzanie dziatalnosci i zakresu swiadczen dla osé6b z auty-
zmem.

Oczywista jest wiec konieczno$¢ szkolenia pracownikéw, ktérzy w ramach organizacji podej-
muja bezposrednia prace z osobami z autyzmem.

Szkolenia oméwione ponizej przeznaczone sa dla kadry podejmujacej prace w réznego typu
osrodkach dla os6b z autyzmem:

— Of$rodki Konsultacyjno-Doradcze,
— Osrodki aktywizacji spotecznej i zawodowej (m.in. wtz, zaz),

— Ofrodki ,Dom & Praca” zapewniajace kompleksowe wsparcie w zakresie aktywizacji za-
wodowej, zatrudnienia oraz mieszkalnictwa wspieranego,

— Kluby integracyjne.

Specjalisci, ktérzy podejmuja prace ukierunkowang na rozwdj spoteczny i zawodowy oraz
usamodzielnianie si¢ dorostych oséb z autyzmem, powinni by¢ objeci kompleksowym syste-
mem szkolen, dotyczacych wszystkich obszaréw funkcjonowania oséb z autyzmem: rozwoju
spolecznego i emocjonalnego, komunikowania sig¢, samodzielnosci, aktywizacji zawodowej, na-
uki spedzania czasu wolnego.

Przygotowanie osoby z autyzmem do aktywnos$ci zawodowej i wspieranie jej na rynku pracy
jest procesem dlugotrwatym i obejmuje: przeprowadzenie diagnozy funkcjonalnej, ktéra pozwa-
la na poznanie danej osoby, okreslenie jej mocnych stron, osobistych preferencji, zainteresowan
oraz probleméw, opracowanie w porozumieniu z i (lub) jej opiekunami Indywidualnego Progra-
mu Rozwoju (wsparcie, edukacja, rehabilitacja) ukierunkowanego na rozwijanie umiejetnosci,
ktére w przysztosci beda decydowac o jakosci jej zycia i powodzeniu w miejscu zatrudnienia.
Na kazdym etapie wspolpracy z osoba z autyzmem specjalisci musza uwzgledniac jej wybory
oraz osobiste preferencje co do dalszego rozwoju.

Koniecznos$¢ prowadzenia kompleksowych programéw szkoleniowych z zakresu autyzmu
wynika z kilku powodéw. Po pierwsze osoby z autyzmem prezentuja specyficzne potrzeby edu-
kacyjne i terapeutyczne, uwarunkowane odmiennym stylem myslenia i postrzegania, proble-
mami w porozumiewaniu si¢ z otoczeniem, trudno$ciami w samodzielnym funkcjonowaniu.
Po drugie programy studiéw pedagogicznych i psychologicznych daja jedynie mozliwo$¢é pozna-
nia zagadnien autyzmu od strony teoretycznej. Studenci podczas wielu lat nauki czesto nie maja
mozliwosci i okazji do bezposredniego kontaktu i pracy z osobami z autyzmem. O potrzebie
zdobywania i doskonaleniu umiejetnosci praktycznych wéréd studentéw i absolwentéw uczelni
wyzszych §wiadczy fakt, ze tylko do Fundacji SYNAPSIS co roku zglasza sie kilkadziesiat oséb,
ktore sa zainteresowane odbyciem praktyk zawodowych i stazy praktycznych.
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Doswiadczenia profesjonalistow i szkoleniowcéw zagranicznych oraz wtasne, zdobyte pod-
czas realizacji dotychczasowych projektéw jednoznacznie wskazuja, ze istnieje potrzeba aby
wszystkie osoby ktére pracuja lub przygotowuja sie do pracy z osobami z autyzmem ukonczyty
co najmniej szkolenie bazowe. Powinny one by¢ objete rocznym kursem bazowym obejmujacym
7 sesji dwudniowych. Kazda sesja prowadzona powinna by¢ w formie wykladéw i warsztatéw,
ktére daja mozliwo$¢ zdobycia wiedzy i umiejetnosci praktycznych.

Wymienione ponizej szkolenia podzielone zostaly na dwie grupy: szkolenia bazowe i specja-
listyczne.

4.7.1 Szkolenia bazowe

4.7.1.1. Diagnoza funkcjonalna

W przygotowywaniu os6b z autyzmem do podjecia pracy konieczne jest okreslenie poziomu
ich funkcjonowania, zainteresowan oraz mozliwosci. Jest to proces niezbedny do planowania
zaje¢ indywidualnych i grupowych, a w konsekwencji budowania indywidualnej $ciezki rozwo-
ju, ktéra powinna uwzgledniaé preferencje osoby z autyzmem. Szkolenie z zakresu diagnozy
umozliwi uczestnikom zapoznanie si¢ ze sposobem prowadzenia obserwacji, zbierania wywiadu
oraz organizacji procesu diagnozy.

W czasie kursu uczestnicy zdobeda wiedze teoretyczng oraz umiejetnosci praktyczne w sto-
sowaniu testu TTADP, ktéry pozwala na calosciowa diagnoze poziomu kompetencji spotecznych
i zawodowych oséb z autyzmem. W ramach szkolenia oméwione zostana warunki i standardy
prowadzenia wywiadu z rodzicami, opiekunami i osobami z autyzmem, sposéb zbierania in-
formacji w placéwkach, do ktérych uczeszczaja osoby z autyzmem, zaprezentowane zostana
réwniez warunki i sposéb prowadzenia testu. Uczestnicy beda mogli zapoznac si¢ z zasada-
mi i standardami tworzenia Indywidualnych Programéw Rozwoju w oparciu o wyniki testu.
Wazna czescia szkolenia powinno by¢ oméwienie sposobu przekazywania rezultatéw badania
bezposrednio osobom z autyzmem i ich opiekunom. Z uwagi na zréznicowany poziom funkcjo-
nowania oséb z autyzmem szkolenie powinno obejmowa¢ prezentacje innych technik diagno-
stycznych i psychologicznych, m.in.: ASDS (Asperger Syndrome Diagnostic Scale — Skala Diag-
nostyczna Zespolu Aspergera), NEO-PR — R (NEO Personality Inventory-Revised - Inwentarz
osobowosci NEO — PR — R), CCP (Profil Kompetencji Klienta).

W ramach szkolenia bazowego zaplanowane powinny by¢ dwie dwudniowe sesje z zakresu
diagnozy funkcjonalnej. Sesja druga pos§wiecona powinna by¢ wymianie do§wiadczen w stosowa-
niu technik diagnostycznych oraz superwizji pracy oséb szkolacych sie przez zespot treneréw.

4.7.1.2. Komunikowanie si¢ z osobami z autyzmem

Praca nad umiejetno$ciami komunikowania sie 0séb z autyzmem (rozwdj i doskonalenie po-
stugiwania sie mowag i — lub — nauka korzystania z alternatywnych sposobéw porozumiewania
sie) jest jednym z najwazniejszych obszaréw ich wspierania. Poziom rozwoju tych umiejetno-
$ci czesto warunkuje stopien przystosowania oséb z autyzmem do grupy spolecznej. Z uwagi
na zréznicowany poziom funkcjonowania takich oséb szkolenie powinno obejmowac¢ naste-
pujace zagadnienia: diagnoza poziomu rozwoju umiejetnosci porozumiewania sie, prezentacja
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alternatywnych metod komunikowania sie, dostosowanie metod do mozliwosci i preferencji
0s6b z autyzmem oraz proces ich wprowadzania, nauki i generalizacji na codzienne sytuacje
zyciowe.

W ramach szkolenia bazowego powinna si¢ odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu rozwoju
umiejetnosci komunikowania si¢ oséb z autyzmem.

4.7.1.3 Trudne zachowania wystepujace u oséb z autyzmem

Trudne zachowania u oséb z autyzmem, m.in. obnizona motywacja do dzialania, odmowa
wspolpracy, zachowania autoagresywne i agresywne, zachowania rutynowe, moga mie¢ bardzo
wiele réznych przyczyn. Moga one wynika¢ z dolegliwosci bélowych, ograniczonych umiejet-
nosci informowania otoczenia o swoich problemach, braku lub niewtasciwej reakcji otoczenia
na potrzeby oséb z autyzmem, a takze zaburzen sensorycznych i schorzen somatycznych.

Zachowania trudne, jak wynika z relacji oséb z autyzmem, sa powodem wstydu i cierpienia.
Z braku ich wlasciwej diagnozy czesto stanowia bariere w rozwoju spotecznym i emocjonalnym.
Zadaniem i powinnoscia specjalistow pracujacych z osobami z autyzmem jest wnikliwa analiza
ich przyczyn, zrozumienie powoddw ich wystepowania oraz opracowanie programu czy strate-
gii, ktére wspomagalyby osoby z autyzmem i zapobiegalyby wystepowaniu trudnosci.

Zakres szkolenia powinien obejmowac umiejetno$¢ obserwacji oséb z autyzmem, diagnoze
przyczyn wystepowania trudnych zachowan oraz ich rzetelng analize. Szkolenie powinno obej-
mowac réwniez nauke opracowywania skutecznych i nieawersyjnych sposobéw radzenia sobie
z trudnymi zachowaniami w oparciu m.in. o ,Model wspierania oséb z autyzmem” Garry W.
La Vigna, i Tomasa J. Willysa. Ze wzgledu na konsekwencje trudnych zachowan w zyciu oséb
z autyzmem, ich opiekundéw oraz grupy spotecznej, w ktoérej funkcjonuja, uczestnicy powinni
szkoli¢ swoje umiejetnosci w prowadzeniu rozmowy na temat trudnych zachowan ze wszyst-
kimi osobami, ktére sa w nie zaangazowane. Dodatkowo w ramach szkolenia powinien znalez¢
sie temat dotyczacy standardéw wspolpracy profesjonalistéw i rodzicdw/opiekundéw w zakresie
trudnych zachowan.

W ramach szkolenia bazowego powinna si¢ odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu trudnych
zachowan wystepujacych u oséb z autyzmem.

4.7.1.4 Organizacja i strukturalizacja pracy os6b z autyzmem wedlug modelu TEACCH.
Organizacja Osrodka Konsultacyjno-Doradczego

TEACCH to kompleksowy Model wspierania oséb z autyzmem, uznany i stosowany od wielu
lat w USA i Europie. Zaklada koniecznos$¢ bardzo indywidualnego podejécia do kazdej osoby
z autyzmenm i $cista wspolprace rodzicéw lub opiekundédw z profesjonalistami. Filozofia Modelu
TEACCH opiera sie na zalozeniu, Ze osoby z autyzmem ze wzgledu na odmienny sposéb mysle-
nia i postrzegania potrzebuja specjalnych warunkéw do edukacji i pracy. Nadrzedne hasto Mo-
delu TEACCH to strukturalizacja czasu i przestrzeni, ktéra ma dopomdc osobie z autyzmem
w zdobywaniu jak najwiekszej samodzielno$ci w pracy i codziennym zyciu. Zakres szkolenia po-
winien obejmowac filozofie i zalozenia Modelu TEACCH oraz nauke umiejetnosci praktycznych
w tworzeniu planéw dzialania i pracy oséb z autyzmem. W ramach szkolenia istotny jest temat
okreslajacy sposdb organizacji miejsca pracy os6b z autyzmem, uwzgledniajacy ich specyficzne
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potrzeby w tym zakresie. Szkolenie powinno obejmowac réwniez zagadnienia zwiazane z za-
sadami organizacji punktu konsultacyjno-doradczego dla oséb z autyzmem oraz prezentacje
i wymiane do$§wiadczen, w jaki sposéb i na jakich zasadach powinna by¢ prowadzona rekrutacja,
diagnoza oraz praca z osobami z autyzmem.

W ramach szkolenia powinien by¢ zaprezentowany model przygotowania os6b z autyzmem
do podjecia pracy, w oparciu o zasady Modelu TEACCH. Uczestnicy beda mieli mozliwo$¢ za-
poznania si¢ z kolejnymi etapami procesu — od wstepnej diagnozy umiejetnosci pracowniczych
poprzez ich rozwijanie w ramach zaje¢ indywidualnych i grupowych do przygotowania oséb
z autyzmem do podjecia pracy chronionej lub pracy wspieranej na wolnym rynku.

W ramach szkolenia bazowego powinna sie odby¢ jedna dwudniowa sesja prezentujaca wa-
runki niezbedne do organizacji miejsc pracy dla oséb z autyzmem.

4.7.1.5 Zaburzania sensoryczne

Zaburzenia sensoryczne u oséb z autyzmem sa zrédlem trudnosci w percepcji bodzcéw, inter-
pretacji i rozumieniu §wiata, siebie samych oraz innych ludzi. Osoby te czesto cierpia z powodu
nadwrazliwosci na réznego rodzaju bodzce sensorycznego, co w konsekwencji moze powodo-
wac zaburzenia w zachowaniu oraz klopoty z koncentracja uwagi, brak inicjatywy do kontaktu,
poczucie ciaglej frustracji i obnizenie poczucia wlasnej warto$ci. Dlatego tez w pracy z osobami
z autyzmem nalezy uwzglednic¢ ich problemy sensoryczne i opracowac programy rehabilitacyj-
ne majace na celu optymalizacje funkcjonowania ukladu nerwowego. Zakres szkolenia bedzie
obejmowal podstawowa wiedze na temat funkcjonowania poszczegélnych zmystéw, zaburzen
obserwowanych u oséb z autyzmem w tym zakresie oraz przykladowe programy i techniki
usprawniajace percepcje sensoryczng. Uczestnicy zdobeda rowniez wiedze praktyczna w zakre-
sie obserwacji i interpretacji zaburzen sensorycznych.

W ramach szkolenia bazowego powinna sie odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu zabu-
rzen sensorycznych wystepujacych u oséb z autyzmem.

4.7.1.6 Organizacja pomocy dla oséb z zespolem Aspergera

Specyfika aktywizacji spolecznej i zawodowej wysoko funkcjonujacych oséb z autyzmem
i 0s6b z zespolem Aspergera

Wysoko funkcjonujace osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sa w niezwykle trudnej
sytuacji, poniewaz wypracowywany przez lata model terapii i aktywizacji spotecznej oséb z au-
tyzmem zupelnie do nich nie przystaje ze wzgledu na zbyt dobry poziom ich funkcjonowania.
Z drugiej strony nie moga one utrzymac si¢ w zyciu spotecznym i zawodowym bez dodatkowego,
specyficznego wsparcia. Szkolenie z zakresu pracy z osobami wysoko funkcjonujacymi obejmu-
je calo$ciowe spojrzenie na ich problemy (wysoki poziom intelektualny, problemy z samodziel-
noscia, uzaleznienie od rodziny, dodatkowe zaburzenia psychiczne itp.), poglebiona diagnoze
funkcjonalna oraz umiejetnos¢ tworzenia indywidualnej $ciezki rozwoju na podstawie wynikéw
badan, uwzgledniajacej bardzo nieharmonijne funkcjonowanie. Szkolenie obejmuje réwniez
ksztalcenie umiejetnosci w zakresie tworzenia programéw oraz prowadzenia zaje¢ rehabilitacji
zawodowej (zajecia warsztatowe, staze na wolnym rynku itp.) i rehabilitacji spolecznej (trening
umiejetnosci spolecznych, trening samodzielno$ci, trening spedzania czasu wolnego) uwzgled-
niajacej specyficzne problemy oséb wysoko funkcjonujacych.
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W ramach szkolenia bazowego powinna si¢ odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu aktywi-
zacji spolecznej i zawodowe;j.

4.7.2 Szkolenia specjalistyczne dla os6b i podzespolow, ktore planuja specjalizo-
wac sie w wybranych zagadnieniach

4.7.2.1 Trening Umiejetnosci Spotecznych

Celem szkolenia jest zapoznanie uczestnikéw z podstawami Treningu umiejetnosci spotecz-
nych wg Goldsteina tak, aby mogli stosowa¢ go w bezposredniej pracy z osobami z autyzmem
w celu rozwijania ich kompetencji spotecznych. Trening ma na celu wspomaganie os6b z auty-
zmem w radzeniu sobie w codziennych sytuacjach, wymagajacych kontaktéw z innymi osobami.
Program uczy dziewieciu podstawowych umiejetnosci, m.in. zawierania znajomosci z innymi,
stuchania, inicjowania rozmowy, reagowania na krytyke, wyrazania emocji. Zakres szkolenia
powinien obejmowa¢ omdwienie zasad organizacji grupy treningowej (proces rekrutacji, dobor
os6b do grupy), wyznaczanie celu terapeutycznego zaje¢ grupowych, krétko- i dlugotermino-
wych oraz warunki i standardy prowadzenia treningu. W ramach szkolenia uczestnicy powinni
mie¢ mozliwo$¢ zdobywania praktyki w opracowywaniu scenariuszy zaje¢ w zaleznosci od po-
ziomu funkcjonowania os6b z autyzmem.

W ramach szkolenia specjalistycznego powinna sie odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu
Treningu umiejetnos$ci spotecznych.

4.7.2.2 Praca nad ksztaltowaniem si¢ poczucia tozsamosci oséb z autyzmem. Przygotowa-
nie 0s6b z autyzmem do pelnienia réznych rél spoltecznych

Przygotowanie oséb z autyzmem do pelnienia réznych rél spotecznych jest procesem dlu-
gotrwalym, wymagajacym od specjalistéw duzego zaangazowania i wiedzy na temat specyfiki
funkcjonowania os6b z autyzmem. W swoich dzialaniach terapeutycznych musza uwzgledniaé
ich preferencje i wybory. Osoby z autyzmem maja znaczne problemy z okresleniem, kim sa,
czym réznia sie od innych, jakie maja perspektywy. Dla ich dobrego funkcjonowania w dorostym
zyciu, znalezienia satysfakcjonujacej pracy niezbedne jest zdobywanie przez nich do§wiadczenia
zwiazanego z samowiedzg, dostrzeganiem podobienstw i réznic pomiedzy ludZmi, zrozumie-
niem choroby, jaka jest autyzm, ze wszystkimi towarzyszacymi jej konsekwencjami. Uksztalto-
wanie sie dojrzalej tozsamosci jest jednym z najwazniejszych zadan rozwojowych.

W ramach szkolenia uczestnicy powinni zdoby¢ wiedze i umiejetnosci praktyczne, jak wspie-
ra¢ osoby z autyzmem w radzeniu sobie z ograniczeniami, jakie stawia przed nimi autyzm. War-
sztaty z zakresu rozwoju tozsamosci os6b z autyzmem powinny by¢ oparta na uznanym pro-
gramie ,Jestem wyjatkowy” P. Vermeulena. Zakres szkolenia powinien uwzglednia¢ réwniez
zagadnienia zwiazane z rozwojem seksualnym os6b z autyzmem oraz przygotowac uczestnikéw
do prowadzenia edukacji seksualnej uwzgledniajacej wybory i decyzje takich oséb.

W ramach szkolenia specjalistycznego powinna sie odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu
ksztaltowania sie poczucia tozsamosci oséb z autyzmem
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4.7.2.3. Wspélpraca z rodzing i otoczeniem spolecznym

Szkolenie powinno uwzgledniac¢ obszary i zakres wspoétpracy, wsparcia dla rodzin i otoczenia
spotecznego oséb z autyzmem. W ramach szkolenia uczestnicy powinni dowiedziec sie, w jaki
sposéb i w jakim trybie prowadzi¢ spotkania z rodzinami w zaleznosci od rodzaju placéwki,
do ktérej uczeszcza osoba z autyzmem. Waznym elementem szkolenia powinien by¢ temat za-
wierania kontraktu z rodzina w zaleznosci od jej potrzeb i potrzeb osoby z autyzmem, sposéb
informowania o wynikach obserwacji i testéw oraz wynikéw terapii. Zakres szkolenia powinien
réowniez dotyczy¢ rodzajow i zakresu wspotpracy z osobami, ktére uczestnicza w procesie ak-
tywizacji spolecznej i zawodowej os6b z autyzmem, m.in. asystentami, terapeutami rodzinny-
mi, pracodawcami. W ramach tego szkolenia uczestnicy powinni réwniez zosta¢ przygotowani
do udzielania wsparcia emocjonalnego i informacyjnego, zdoby¢ podstawowa wiedze o placéw-
kach swiadczacych pomoc i wsparcie rodzinom.

W ramach szkolenia specjalistycznego powinna sie odby¢ jedna dwudniowa sesja z zakresu
wspolpracy z rodzina i otoczeniem spolecznym.

4.7.2.4 Szkolenie dla doradcéw zawodowych i job coachéw wspierajacych osoby z auty-
zmem i zespolem Aspergera na rynku pracy

Modut szkoleniowy powinien uwzglednia¢ nastepujace zagadnienia:

1. Specyfika funkcjonowania oséb z autyzmem i zespolem Aspergera w obszarze relacji spo-
tecznych, porozumiewania sie i zachowan

Czas trwania szkolenia — 8 godz.

2. Zaburzenia sensoryczne wystepujace u 0séb z autyzmem. Omoéwienie ich wptywu na funk-
cjonowanie

Czas trwania szkolenia — 8 godz.

3. Zasady organizacji i adaptacji miejsca pracy osoby z autyzmem i zespolem Aspergera

Czas trwania szkolenia 8 godz.
4. Przepisy prawne regulujace zasady zatrudnienia oséb z autyzmem i zespolem Aspergera

5. Warsztaty rozwijajace umiejetno$¢ prowadzenia rozmowy z osobami z autyzmem, zespo-
tem Aspergera oraz z ich pracodawcami. Omoéwienie zasad przekazywania informacji
zwrotnych

Czas trwania — 8 godz.

Szkolenie moze by¢ prowadzone w trakcie dwéch dwudniowych spotkan. Wczesniej uczest-
nicy powinni uczestniczy¢ w szkoleniu bazowym.
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CzesS¢ 5

Potencjal i zasoby organizacji pozarzadowych w Polsce
w zakresie prowadzenia aktywizacji spoteczno-zawodowej
w najblizszych dwodch latach

Maria Wroniszewska

Dane zebrane w ramach pilotazu ,Wsparcie oséb z autyzmem” oraz wcze$niejszych projek-
téw (,Partnerstwo dla Rain Mana” EQUAL oraz ,Autyzm — Akademia dla ngos”) pozwalaja
ustali¢ nastepujace informacje liczbowe:

5.1.

5.2.

Stan obecny - liczba osdéb dorostych otrzymujacych wsparcie w skali kraju:

liczba oséb z autyzmem powyzej 16 roku zycia zidentyfikowanych w skali kraju — ok.
800;

liczba os6b dorostych dotychczas objetych wsparciem w trybie konsultacji i doradztwa
i okresowych zaje¢ — ok. 260 os6b w pilotazu; ok. 80 oséb w innych specjalistycznych
osrodkach;

liczba os6b, ktére mieszkaja w malych grupowych domach — 4.

Stan obecny - ilo$¢ placowek rehabilitacji spotecznej i zawodowej
dla dorostych, dziatajacych w skali kraju:

placéwki — tryb konsultacyjny (bez pilotazu): 5,
placéwki dziennego pobytu (bez pilotazu): 3,

wtz — 3 (Warszawa, Mikoszéw, Gdynia) — 44 osoby,
zaz — 2 (Warszawa, Mikoszow) — 26 0sG6b,

$ds. — 2 (Kielce, KTA Krakéw) — 35 os6b,

inne placéwki dziennego pobytu: 6 dla 112 oséb,

ustugi asystenta — dla ok. 80 oséb.
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5.3. Osoby z autyzmem w placowkach dla osdb z uposledzeniem umystowym

Nie bylo mozliwe ustalenie, ile 0os6b znalazlo miejsce w placéwkach niewyspecjalizowanych,
utworzonych dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Pojedyncze osoby z autyzmem tra-
fiaja do takich placdwek i maja szanse znalez¢ adekwatne wsparcie w przypadku, gdy zaburzenia
autystyczne nie sa zbyt glebokie, a dominuje uposledzenie umystowe. Problemy powstaja w sy-
tuacji nasilonego autyzmu, trudnosci z komunikacja, zaburzen zachowania.

Placéwki takie czesto sa jedynymi dostepnymi w najblizszym otoczeniu i wazne jest, by two-
rzy¢ w nich miejsca aktywizacji lub zatrudnienia przystosowane do specyficznych potrzeb oséb
z autyzmem, wlacznie ze specjalistycznym przeszkoleniem kadry.

5.4 Plany organizacji uruchomienia placéwek w latach 2010-2013

Organizacje pozarzadowe uczestniczace w pilotazu oraz najaktywniejsze organizacje spoza
projektu maja w swoich planach tworzenie réznorodnych placéwek wspierajacych doroste oso-
by z autyzmem. W latach 2010-2013 plany te obejmuja:

+ Osrodki konsultacyjno-doradcze: ok.10,
« Dzienne placéwki rehabilitacji i (lub) zatrudnienia:
wtz — 7-9 (2 Krakéw, 1 Opole, 1 Lublin, 1 Wroctaw, 1 Gdansk, 1 Bialystok); ewentualnie
Szczecin i Zielona Géra;
zaz — 3 (1 Gdynia KTA, 1 Gdansk SPOA, 1 Bialystok KTA);
$ds. — 1 Krakéw, brak deklaracji w tym zakresie z innych organizacji;
+ uslugi asystenckie dla ok. 160 oséb,
+ male domy grupowe — 18 0séb,
+ zatrudnienie w ramach organizacji pozarzadowych — ok. 5-10 oséb,
+ liczba os6b, ktére moglyby otrzymac wsparcie od organizacji w latach 2010-2011: 0ok.600

0s6b z autyzmem, w przypadku przeznaczenia wystarczajacych srodkéw finansowych,
oszacowanych przez 10 organizacji facznie na ok. 12 mln zt w skali roku).

5.5. Mozliwosci tworzenia placowek przez organizacje pozarzadowe

W opracowaniu uwzgledniono jako podmioty gotowe do tworzenia instytucji z zakresu akty-
wizacji zawodowej 0séb z autyzmem jedynie organizacje pozarzadowe i to te dzialajace na rzecz
0s6b z autyzmem. Z praktyki wynika bowiem, ze samorzady nie wykazuja zadnej inicjatywy
w tym zakresie, a inne organizacje pozarzadowe bardzo rzadko podejmuja sie¢ dzialan na rzecz
dorostych oséb z autyzmem ze wzgledu na brak kadry i $rodkéw finansowych na podwyzszone
koszty zwiazane ze wsparciem takich oséb.

Nalezy jednak podkresli¢, ze poprawa zasad finansowania rehabilitacji zawodowej i zatrud-
nienia oséb z autyzmem zwigkszylaby ich szanse na otrzymanie wsparcia w ramach organizacji
dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
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Wsréd podopiecznych organizacji przybywa z roku na rok oséb dorostych, dla ktérych orga-
nizacje chcialyby uruchomi¢ odpowiednie placéwki rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j.

Organizacje objete obecnym pilotazem sa zdeterminowane, by kontynuowaé dzialania
na rzecz 0s6b dorostych z autyzmem. Sposréd innych organizacji co najmniej jedna podejmuje
dzialania w ramach regionalnych PO KL (Krakéw).

Jest kilka organizacji, ktére skupiaja mniejsze grupy dorastajacej mlodziezy (10-15 oséb)
i juz robia dlugofalowe plany.

Jednak plany te beda trudne do zrealizowania miedzy innymi ze wzgledu na brak wlasnych
lokali. Starania ida w dwdch kierunkach: pozyskania lokali od samorzadéw lub zakupu ziemi
i budowy nowych os$rodkéw. W wielu miejscach rozmowy z samorzadem trwaja od wielu lat
i niestety do tej pory nie przyniosly rezultatu.

W przypadku decydowania sie na zakup ziemi i budowe oérodka organizacje podejmuja bar-
dzo kosztowne, trudne i ryzykowne wyzwanie, ktére wymaga duzo czasu i wysitku.

Proces tworzenia osrodkéw wspierajacych doroste osoby z autyzmem jest jednak procesem
wyplywajacym z naturalnych i najbardziej oczywistych potrzeb spotecznych i dazenia przez $ro-
dowisko o0séb z ich najblizszego otoczenia do zapewnienia osobom z autyzmem godnego i ak-
tywnego zycia. Przemiany w tym kierunku od dziesigcioleci dokonuja sie w demokratycznych
spoleczenstwach Europy. Tworzenie takich o$rodkéw w Polsce jest wiec procesem nieuchron-
nym i warto, by spotkato sie z przychylnos$cia, wsparciem i pomoca ze strony lokalnych samo-
rzadéw.

Mimo wielu trudno$ci organizacje sa gotowe na taka dziatalno$¢ i pelne zaangazowania
w tworzenie planéw i wspoélprace z samorzadami w tym zakresie.

Przedstawicielom organizacji zalezy szczegélnie na objeciu stalym, kompleksowym wspar-
ciem tych oséb, ktore sa ich podopiecznymi. Nie chca podejmowac dzialan pozornych, nieefek-
tywnych lub takich, ktére nie gwarantuja wysokiej jakosci §wiadczen.

Jednocze$nie placéwki takie powinny dawacd realne wsparcie rodzicom w pelnieniu przez nich
funkcji opiekunczych wobec swoich dorostych dzieci. Na tym etapie zycia rodziny sa juz zwykle
wyczerpane diugoletnim sprawowaniem opieki lub obcigzone problemami zdrowotnymi.

Podejmowane dzialania powinny by¢ nastawione na jak najwieksza samodzielno$¢ dorostych
os6b z autyzmem, jednak z pelna swiadomoscia faktu, ze wiele z nich pozostanie zaleznych
od pomocy innych oséb przez cale zycie.

Sposéb i zakres §wiadczonej pomocy powinien sprzyja¢ rozwojowi i usamodzielnianiu,
ale musi uwzglednia¢ podstawowe ograniczenia spowodowane przez zaburzenia ze spektrum
autyzmu.
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CzesSC 6

Projektowe i systemowe mozliwosci wdrazania “Koncepcja Matego
Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej osdb z autyzmem”
w Polsce”

6.1. Wstep

Przedstawione w cze$ci 4. rozwigzania wymagaja stworzenia warunkéw prawnych oraz prze-
znaczenia dodatkowych $rodkéw finansowych.

Nalezy stwierdzi¢ wyraznie, ze do poprawy dostepnosci rehabilitacji spotecznej, zawodowej
i zatrudnienia oséb z autyzmem nie wystarcza wskazéwki merytoryczne, polegajace na reko-
mendowaniu odpowiedniej organizacji przestrzeni czy zajec.

Realizacja tych rekomendacji wymaga zwigkszonych $rodkéw i jesli takie srodki nie zostana
przeznaczone, system wsparcia dla oséb z autyzmem pozostanie niezrealizowanym projektem.

6.2. Rozwigzania systemowe

Systemowe rozwigzania w zakresie rehabilitacji spotecznej, zawodowej oraz zatrudnienia
0s6b z autyzmem sa dalece niewystarczajace.

W ramach projektu przeprowadzono badanie (dane zamieszczone w czesci 2 i 3 niniej-
szego opracowania), ktorego wyniki moga potwierdzac fakt realnego braku dostepu doro-
stych oséb z autyzmem do systemu rehabilitacji spolecznej, zawodowej i zatrudnienia.

Systemowe mozliwosci podejmowania i finansowania dzialan przewidziane na podstawie
obowiazujacych przepiséw przedstawione zostaly w zalaczniku nr 3. Przeglad systemowych
mozliwosci zostal dokonany w sposéb szczegélowy, z uwzglednieniem instytucji funkcjonuja-
cych w systemie rehabilitacji i zatrudnienia oséb niepelnosprawnych, szeroko pojetego systemu
promocji zatrudnienia oraz systemu o$wiaty.

Wdrozenie proponowanej ,Koncepcji Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodo-
wej 0s0b z autyzmem” nie jest mozliwe trwale w istniejacych obecnie systemowych warunkach
finansowych i formalnych.

Dzialania w zakresie diagnozowania mozliwosci i rozwijania umiejetnosci zawodowych
0sOb z autyzmem nie wystarcza, aby osoby te znalazly zatrudnienie. Do ich rehabilitacji
zawodowej i zatrudnienia potrzebne sa odpowiednio przygotowane placowki.
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Samorzady lokalne nie stworzyly dotychczas ani jednej placowki rehabilitacji czy zatrudnie-
nia dla os6b z autyzmem, za$ organizacje pozarzadowe, wymienione w czesci 5, wyrazajace go-
towos$¢ do tworzenia i prowadzenia takich placéwek, nie sa w stanie tego zrobi¢ wobec ogrom-
nej réznicy miedzy dostepnymi $rodkami finansowymi a skala realnych potrzeb.

Organizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz oséb z autyzmem od lat wskazuja na bariery sy-
stemowe uniemozliwiajace w praktyce podejmowanie dziatan na rzecz rehabilitacji spolecznej,
zawodowej i zatrudnienia tych oséb oraz formuluja pozadane w ich ocenie zmiany.

Bariery powyzsze oraz postulaty zmian prawnych formulowane dotychczas przez Poro-
zumienie AUTYZM - POLSKA skupiajace ponad 50 organizacji dzialajacych w Polsce
na rzecz osOb z autyzmem, majacych na celu usuniecie tych barier i stworzenie realnych wa-
runkéw do aktywizacji zawodowej, zostaly oméwione szczegdtowo w zataczniku nr 4.

W tym stanie rzeczy PO KL wydaje sie doskonalym narzedziem do skutecznych dziatan
na rzecz dorostych oséb z autyzmem poprzez stworzenie warunkéw do uruchomienia placéwek
oraz wsparcia ich w poczatkowym, najtrudniejszym okresie.

Doswiadczenia IW EQUAL wskazuja, ze stworzenie placéwki, wdrozenie optymalnych pro-
cedur, opracowanie programoéw, stworzenie i przeszkolenie stalego zespolu profesjonalistow,
przygotowanie i wdrozenie do pracy os6b niepelnosprawnych — stanowi¢ moze baze, na pod-
stawie ktorej organizacje beda w stanie prowadzi¢ placéwke nadal po zakonczeniu projektu.

Wsparcie finansowe projektu oraz wsparcie merytoryczne i wymiana do§wiadczen miedzy
partnerami wydaja sie niepowtarzalng okazja do realnych zmian na lepsze w zakresie aktywiza-
¢ji zawodowej dorostych oséb z autyzmem.

Projekty w ramach PO KL spelnia te role pod warunkiem, ze $rodki przewidziane na rea-
lizacje projektow beda wystarczajace na funkcjonowanie konkretnych placéowek i uwzglednia
zaréwno rozwaznie okres§lona wysoko$¢ kosztéw, jak i niezbedne kategorie tych kosztow.

Nalezy bowiem podkresli¢, ze w opinii autoréw koncepcji, system aktywizacji zawodowej
0s6b z autyzmem moze by¢ skuteczny jedynie w przypadku podejmowania réwnoleglych dzia-
tan — wsparcia osoby z autyzmem w zdobywaniu kompetencji zawodowych i tworzenia miejsca,
w ktérym osoba ta moglaby wykorzystac i rozwinaé nabyte kompetencje.

Jezeli $rodki przewidziane na realizacje projektéw nie pozwola na tworzenie miejsc aktywi-
zacji zawodowej 0séb z autyzmem i wsparcie ich utrzymania w poczatkowym okresie, to nie be-
dzie mozliwe osiggniecie rezultatéw zakltadajacych znalezienie przez te osoby miejsca rehabili-
tacji zawodowej czy zatrudnienia, bo takich miejsc dla 0os6b z autyzmem w Polsce nie ma.

W czesci 5. przedstawiono potencjal i zasoby organizacji pozarzadowych w Polsce w zakresie
prowadzenia aktywizacji spoteczno-zawodowej oséb z autyzmem w latach 2010-2011.

Szacunkowe koszty dziatann organizacji pozarzadowych, obejmujacych facznie okolo 600
0s6b z autyzmem, na okres najblizszych dwéch lat zostaly tak ocenione przez organizacje.

- koszty adaptacji i remontéw lokali 1 874 000 PLN
- koszty wyposazenia 971 080 PLN
- koszty materialéw do pracy z OzA 1 066 600 PLN
- koszty wynagrodzen 18 157 000 PLN
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- koszty transportu niepetnosprawnych 969 536 PLN
- koszty eksploatacji i wynajmu 1 032 000 PLN

- Suma tych kosztéw dla 10 przykladowych organizacji (9 organizacji w pilotazu i 1 or-
ganizacja z Krakowa realizujaca projekt w ramach priorytetu VII) daje facznie kwote
24070 216 PLN na 2 lata, czyli okoto 12 mln zt w skali roku.

Mozliwos¢ absorpcji tych $rodkéw uzalezniona jest $cisle od warunkow stawianych
w konkursach na projekty z zakresu aktywizacji spolecznej i zawodowej oraz od stopnia
pewnosci Zrodel finansowania dzialalnosci dlugofalowe;j.
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Zalacznik nr 1

Sytuacja dorostych osdb z autyzmem w Polsce na tle sytuacji w innych
krajach europejskich i w Sswietle ponadnarodowych konwencji, kart
praw i innych dokumentdéw o zasiegu miedzynarodowym

Agnieszka Rymsza

Maria Jankowska

Sytuacja 0séb z autyzmem, a zwlaszcza dorosltych oséb z autyzmem, jest w Polsce wyjat-
kowo trudna. Obecnie — na oszacowana liczbe ok. 10 000 oséb pracuje jedynie kilkadziesiat
— i to prawie wylacznie w placéwkach zatozonych i prowadzonych przez organizacje pozarza-
dowe, a w jakichkolwiek programach rehabilitacji spoteczno-zawodowej uczestniczy okoto 340
oso6b'. Dotychczasowy system wsparcia rehabilitacji spoleczno-zawodowej oséb niepetnospraw-
nych w Polsce nie bierze pod uwage specyficznych potrzeb tej grupy oséb niepelnosprawnych;
nie uwzglednia tez tego, Ze osoby o réznym stopniu niepetnosprawnosci potrzebuja réznego
poziomu i zakresu wsparcia. Dotychczasowe proby dziatan rzeczniczych w celu dostosowa-
nia systemu wsparcia w zakresie rehabilitacji spoleczno-zawodowej oséb niepelnosprawnych
do mozliwosci i potrzeb oséb z autyzmem, czyli na rzecz wyréwnania szans oséb z autyzmem
w Polsce w dostepie do rehabilitacji spoleczno-zawodowej, nie doprowadzily do koniecznych
zmian.

Na razie wiec administracja panstwowa w Polsce nie podjeta dzialan na rzecz wprowadze-
nia w zycie propozycji wielu szczegdélowych rozwiazan prawno-organizacyjnych, ktére od lat
postulowane sa przez srodowiska dzialajace na rzecz os6b z autyzmem w ramach Porozumie-
nia AUTYZM - POLSKA. Rozwigzania te umozliwilyby osobom z autyzmem, podobnie jak
innym grupom oséb niepelnosprawnych, realny dostep do rehabilitacji spoleczno-zawodowe;j.
Nie przyjeto tez zadnych ogdlniejszych deklaracji zwracajacych uwage na prawa oséb z auty-
zmem i konieczno$¢ dostosowania systeméw wsparcia dla oséb niepelnosprawnych do spe-
cyficznych potrzeb oséb z autyzmem ani opracowania i wdrozenia specjalnych, odrebnych
programdéw wsparcia dla tej grupy os6b. Brak zmian systemowych powoduje za$, ze w Polsce
nie sa respektowane liczne prawa zagwarantowane osobom z autyzmem — jako osobom nie-
pelnosprawnym, czy po prostu obywatelom — w wielu konwencjach miedzynarodowych, ktére
zostaly przez Polske ratyfikowane.

W wigkszosci krajow Europy system pomocy dla oséb z autyzmem i ich rodzin wymaga
poprawy i dalszego rozwijania réznych form wsparcia. Jednak w tym zakresie Polska odbiega
nie tylko od wiekszosci krajow tzw. starej Unii Europejskiej, ale tez niektérych krajow, ktére
dopiero niedawno wstapily do Unii, wraz z Polska, a nawet po nie;j.

! Dane z ankiet Porozumienia Autyzm — Polska z 2007 i 2009 r.
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Ponizej przedstawionych bedzie kilka przykladéw rozwigzan funkcjonujacych zaréwno
w krajach starej, jak i rozszerzonej Unii Europejskiej, a takze najwazniejsze konwencje i prawa
miedzynarodowe, ktére powinny obligowac Polske do zapewnienia dorostym osobom z auty-
zmem wielu rodzajow wsparcia, wraz z pracg czy rehabilitacja spoteczno-zawodowa.

Wielka Brytania

Dzialania réznych gremiéw na rzecz poprawy sytuacji oséb z autyzmem w Wielkiej Brytanii
sa od lat wzorem dla wielu dziatan rzeczniczych Fundacji SYNAPSIS i Porozumienia AUTYZM
— POLSKA.

System wsparcia dla os6b z autyzmem w Wielkiej Brytanii jest znacznie lepiej rozwiniety niz
system wsparcia dla tych oséb w Polsce. Dowodem jest chociazby to, Ze znaczna cze$¢ progra-
moé6w dla dorostych oséb z autyzmem prowadzonych przez czolowa organizacje pozarzadowa
dzialajaca na rzecz autyzmu w Wielkiej Brytanii — NAS (National Autistic Society) koncentruje
sie na programach wspierania zatrudnienia dorostych oséb z autyzmem na otwartym rynku
pracy. Aby za$ osoby z autyzmem byly w stanie pracowaé na otwartym rynku pracy, musialy
zosta¢ odpowiednio wczeénie zdiagnozowane, korzysta¢ z odpowiedniej i intensywnej terapii
oraz uczestniczy¢ we wlasciwej edukacji.

Nadal jednak “tylko” 15% dorostych oséb z autyzmem w Wielkiej Brytanii pracuje na pelny
i platny etat?, a wiele wciaz nie jest w stanie wykorzysta¢ w pracy pelni swoich mozliwosci,
co jest wystarczajacym powodem zaréwno dla angielskich organizacji pozarzadowych, jak i de-
cydentdéw, by dazy¢ do poprawy istniejacego stanu.

Ostatnim posunieciem w tym kierunku byto przyjecie w czerwcu 2009 r. przez brytyjski par-
lament ustawy o autyzmie (Autism Act), pierwszego w historii Anglii prawa dotyczacego jednej
konkretnej i wyszczegdlnionej niepetnosprawnosci®. W ten sposéb brytyjscy parlamentarzysci
pokazali, iz rozumieja koniecznos¢ specjalnego traktowania oséb z autyzmem i wyodrebnienia
tej grupy sposrod innych grup oséb niepetnosprawnych w celu wyréwnania szans.

Pierwsza wersja ustawy o autyzmie zostala opracowana przez NAS, a nastepnie byla przed-
miotem debaty w brytyjskim parlamencie jako Cheryl Gillan’s Bill, od nazwiska postanki, kto-
ra wprowadzita projekt pod obrady parlamentu. Poddany spolecznym konsultacjom projekt
uzyskal poparcie koalicji 16 organizacji dzialajacych na rzecz autyzmu w Anglii (ustawa swym
zasiegiem obejmuje bowiem jedynie Angli¢), a potem parlamentu, dzigki akceptacji ze strony
wszystkich gtéwnych partii politycznych.

Ustawa gwarantuje wprowadzenie do kwietnia 2010 r. i wdrozenie Narodowej Strategii
na rzecz Doroslych Oséb z Autyzmem, ktéra ma okresli¢, w jaki sposob nalezy poprawi¢ ustugi
$wiadczone przez lokalne instytucje panstwowe, tak aby zaspokajaly one réznego typu potrzeby

2 Dla poréwnania, w Polsce, na ok. 10.000 dorostych oséb z autyzmem pracuje jedynie kilkadziesiat!

Warto doda¢, ze w Wielkiej Brytanii powstal tez pierwszy w $wiecie o tej randze merytorycznej Narodowy Plan
na rzecz Dzieci z Autyzmem w Wielkiej Brytanii — kompleksowy plan identyfikowania, oceny, diagnozowania oraz wczes-
nej interwencji dla dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD), wydany przez
National Autistic Society w 2003 r. w Londynie, przetlumaczony i wydany przez Fundacje SYNAPSIS w 2005 r. Plan ten
zostal opracowany przez grupe robocza, w sklad ktérej wchodzili eksperci i profesjonalisci ds. autyzmu — przedstawiciele
Narodowego Towarzystwa Autyzmu, Krélewskiego Kolegium Psychiatréw i Krélewskiego Kolegium, Pediatrii i Zdrowia
Dzieci — i byt popierany przez Ponadpartyjna Parlamentarna Grupe ds. Autyzmu w Wielkiej Brytanii. Dokument ten stal
sie podstawa do tworzenia nowych planéw w wielu krajach, planéw wsparcia réznorodnych grup oséb niepelnosprawnych,
na réznych etapach ich rozwoju. Niniejsza Koncepcja wsparcia rehabilitacji spoteczno-zawodowej dorostych oséb z auty-
zmem byta tez w duzym stopniu inspirowana brytyjskim Planem.

3
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dorostych oséb z autyzmem. Do konica 2010 r. lokalne wladze i oddzialy stuzby zdrowia maja
tez otrzymac specjalne wytyczne, w jaki sposéb maja zapewnic obligatoryjna realizacje Strategii.
W przypadku niewypetnienia tego obowiazku osoby z autyzmem beda mialy prawo kierowaé
sprawy do sadu. Obecnie trwaja konsultacje spoteczne tresci Strategii i owych wytycznych dla
samorzadow.

Obszary, w ktérych dzieki Strategii ma nastapi¢ poprawa sytuacji dorostych oséb z auty-
zmem, to: ochrona zdrowia (diagnoza i terapia), wlaczenie spoteczne, zatrudnienie, rehabilitacja
zawodowa i szkolenie zawodowe. We wszystkich obszarach majg by¢ najpierw przeprowadzone
badania potrzeb dorostych oséb z autyzmem oraz szkolenia personelu koniecznego do $wiad-
czenia okreslonych ustug.

Warto doda¢, ze ustawa o autyzmie nie przyznaje osobom z autyzmem zadnych nowych
praw. Konsekwencja jej uchwalenia ma by¢ Strategia i wytyczne dla samorzadéw, ktére maja
zapewni¢ dorostym osobom z autyzmem faktyczny dostep do ustug, do ktérych maja juz one
prawo.

Francja

Do niedawna system wsparcia dla os6b z autyzmem we Francji byl dos¢ stabo zorganizo-
wany i daleki od idealu. Mimo iz Jean-Francois Chossy, posel z regionu Loary, doprowadzit
w 1996 r. do wydania miedzyministerialnego okélnika o prawach oséb autystycznych (tzw. Pra-
wo Chossy’ego), niewiele sie w tej sprawie dzialo. Kilka tysiecy francuskich rodzin z autystycz-
nymi dzie¢mi przeniosto si¢ nawet z Francji do matej Belgii w poszukiwaniu lepszych warunkéw
edukacji i pomocy.

Dopiero po tym, jak Stowarzyszenie Autyzm — Francja wniosto do Strasburga pozew przeciw-
ko wladzom kraju o nieprzestrzeganiu konstytucyjnych praw oséb z autyzmem, a rzad francuski
przegral ten proces i musial zaplaci¢ kare, decydenci postanowili nadrobi¢ zalegtosci w dziedzi-
nie nauki i terapii oséb z autyzmem. W wyniku specjalnego Planu Autyzmu na lata 2005-2007
powstaly 22 centra informacyjno-diagnostyczne, po jednym w kazdym okregu, 2800 nowych
miejsc w osrodkach dla oséb z autyzmem oraz o$rodkach oferujacych rézne §wiadczenia dla
tych oséb; 80% kosztéw takich placéwek ponosi Ministerstwo Zdrowia, a 20% wtadze regional-
ne. Sytuacja w widoczny sposéb ulegta poprawie.

16 maja 2008 r. rzad francuski oglosit kolejny — drugi juz Plan Autyzm 2008-2010, majacy by¢
kontynuacja poprzedniego. Plan zostal wypracowany na zasadzie dialogu ze stowarzyszeniami
dziatajacymi na rzecz osob z autyzmem uczestniczacymi w pracach Komitetu Autyzm, opraco-
wujacego plan, oraz z rodzinami os6b z autyzmem.

Nowy Plan przeznacza prawie 200 mln euro na zwiekszenie wsparcia dla oséb z autyzmem
we Francji i stworzenie dodatkowych 4 100 miejsc w specjalnych placéwkach dla oséb z au-
tyzmem, a takze poprawe swiadomosci spolecznej odnosnie praw i potrzeb takich oséb. Plan
jest zbudowany wedlug kilku wymiaréw tematycznych, w ramach ktérych realizowane sa po-
szczegoblne cele, do ktérych dopasowane sa dzialania oraz $rodki finansowe. Do o$miu celéw
Planu naleza:

— rozwijanie i regularne aktualizowanie wiedzy z zakresu autyzmu (m.in. ustalenie liczby
0s6b dotknietych autyzmem i calo§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi),

— polepszenie poziomu szkolen dla profesjonalistow i rodzin,
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— zdefiniowanie kryteridéw jakos$ci profesjonalnego postepowania z osobami z autyzmem,
— zwiekszenie wykrywalno$ci autyzmu oraz dostepu do diagnostyki,
— lepsze kierowanie i informowanie oséb z autyzmem oraz ich rodzin,

— wspieranie zycia 0os6b z autyzmem w ich srodowisku na kazdym etapie jako potwierdzenie
tezy, ze osoby z autyzmem z odpowiednim wsparciem moga uczestniczy¢ w zyciu spo-
tecznym,

— promocja spéjnej oraz zréznicowanej oferty pomocy, réznych ustug i terapii,
— testowanie nowych metod terapeutycznych dla oséb z autyzmem przy zachowaniu
ich podstawowych praw.

Do dzialan najbardziej istotnego dla niniejszego opracowania celu 6., czyli wspierania party-
cypacji oséb z autyzmem w zyciu spolecznym, naleza m.in.:

— poprawienie wskaznika uczestnictwa w edukacji dzieci z autyzmem,
— dopasowanie ofert osrodkéw do potrzeb mlodziezy z autyzmem,

— zwiekszenie poziomu wlaczania zawodowego i spotecznego mlodych oséb z autyzmem,
zwlaszcza wysoko funkcjonujacych, poprzez dostep do szkolenn zawodowych i zwieksza-
nia ich poziomu zatrudnienia — stworzenie centréw pomocy medycznej oraz opieki dla
dorostych oséb niepelnosprawnych, zawodowych praktyk w osrodkach medyczno-zawo-
dowych czy wlaczenie w ten proces oddziatéw integracyjnych w liceach zawodowych,

— rozwijanie ofert pracy wspomaganej dopasowanej do specyfiki autyzmu — projekty ekspe-
rymentalne dotyczace stworzenia o§rodkéw i ustug pomocy poprzez prace,

— promowanie dostepu do zatrudnienia na otwartym rynku pracy poprzez pomoc osobom
z autyzmem na etapie poszukiwania zatrudnienia oraz wsparcie w miejscu pracy — testo-
wanie zawodu trenera pracy.

Mozna by powiedziec¢?, ze powyzsze przyklady specjalnych strategii czy planéw dla oséb
z autyzmem nie moga stanowi¢ wzoru do nasladowania dla Polski, jako ze wprowadzone zostaty
w krajach znacznie od niej bogatszych, ze Polski na to nie stac. Nie jest to jednak prawda. Sa przy-
ktady krajow o podobnym, a nawet nizszym poziomie ekonomicznym, ktére takze wprowadzity
specjalne programy dla os6b z autyzmem czy odpowiednie systemy wsparcia dla wszystkich
grup os6b niepelnosprawnych. Ponizsze przyklady Wegier i Rumunii pokazujga, ze wprowadze-
nie adekwatnego wsparcia dla réznych grup os6b niepelnosprawnych zalezy m.in. od dostrze-
zenia problemu przez decydentdéw, a nie tylko sytuacji ekonomicznej danego kraju. Co wigcej,
w pewnym sensie wydaje si¢, ze krajow biedniejszych tym bardziej nie sta¢ na lekcewazenie
potrzeb wielu grup oséb o zlozonych niepetnosprawnos$ciach, w tym oséb z autyzmenm, i zanie-
chanie wdrazania odpowiednich programéw. Brak bowiem odpowiedniego wsparcia na kolej-
nych etapach zycia, a takze brak zapewnienia mozliwosci funkcjonowania spolecznego w zyciu
dorostym skutkuja powaznymi zaburzeniami natury psychicznej i medycznej, a koszty niezbed-
nej wowczas dlugotrwalej hospitalizacji znacznie przewyzszaja koszty jakiegokolwiek wsparcia.
W takiej sytuacji gros obowiazkéw spada na rodzine, a brak pomocy z zewnatrz moze réwniez
prowadzi¢ do zalamania sie systemu wsparcia w ramach rodziny. Pomijajac kwestie etyczne,
prewencja jest zawsze tansza niz koszty wynikle z zaniedbania.

*  Iczesto spotykamy sie z takimi opiniami wéréd decydentéw.
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Wegry

Szczegdlne potrzeby i konieczno$¢ odrebnego traktowania oséb z autyzmem zostaly zro-
zumiane przez decydentéw wegierskich, i tu, w przeciwienistwie do Francji, nie byl konieczny
proces w Strasburgu. W 2008 r. rzad wegierski, w ramach implementacji nowego Narodowego
Programu ds. Oséb Niepetnosprawnych oraz rozporzadzenia wykonawczego, opracowat Naro-
dowa Strategie Rozwoju Wsparcia dla Oséb z Autyzmem na lata 2008-1013. Strategia zostata
opracowana przez ekspertéw na zlecenie wegierskiego Ministerstwa Spraw Spotecznych i Pracy.
Celem Strategii byl rozwdj instytucjonalnego systemu wsparcia dla oséb z autyzmem i ich ro-
dzin w celu poprawy jakosci ich zycia. W uzasadnieniu Strategii zwraca si¢ uwage na rosnaca
liczbe 0s6b z autyzmem na calym Swiecie.

Strategia sklada sie z wielu rozdziatéw. Pierwszy przedstawia wizje stanu wsparcia dla oséb
z autyzmem i ich rodzin w roku 2010, czyli po wdrozeniu Strategii. Nastepne rozdzialy opisu-
ja kolejne dzialania, czy zestawy dzialan, wraz z terminami ich wdrozenia i odpowiedzialny-
mi za ich wdrozenie ministerstwami. Sa nimi: Ministerstwa Spraw Spolecznych i Pracy, Mini-
sterstwo Zdrowia oraz Ministerstwo Edukacji i Kultury. Przy kazdym z omawianych obszaréw
zmian i dzialan Strategia wymienia akty prawne, ktére w ramach implementacji Strategii maja
ulec nowelizacji, a takze takie, ktére od nowa maja by¢ opracowane i wprowadzone. Strategie
konczy opis autyzmu jako choroby oraz opis podstawowych probleméw i potrzeb oséb z auty-
zmem iich rodzin wraz z rodzajami specyficznych swiadczen na ich rzecz, wyliczonej na podsta-
wie wskaznikéw epidemiologicznych liczby os6b z autyzmem na Wegrzech. Oszacowane s3 tez
koszty wdrozenia projektu w poszczegdlnych latach, ktére maja by¢ brane pod uwage przy rok-
rocznym tworzeniu ustaw budzetowych w latach 2008-2013. Warto doda¢, ze Strategia kladzie
nacisk na czerpanie z modeli i przykltadéw dobrych praktyk wypracowanych w innych krajach.
Podstawa Strategii bylo opracowanie i opublikowanie ogélnokrajowej mapy istniejacych rézne-
go rodzaju ustug dla oséb z autyzmem i ich rodzin oraz opracowanie i opublikowanie ogdlno-
krajowej mapy brakujacych ustug dla tych oséb, w stosunku do liczebnosci ich potencjalnych
beneficjentéw. Mapy te mialy by¢ podstawa uzupelniania zakresu ustug swiadczonych przez
samorzady lokalne i regionalne. Obie mapy, poczawszy od roku 2010 maja tez by¢ rokrocznie
aktualizowane, az do uzyskania zadowalajacego (odpowiedniego) poziomu ustug we wszystkich
regionach’.

Dzialania na rzecz oséb z autyzmem opisane w wegierskiej Strategii dotycza przede wszyst-
kim takich dziedzin, jak: diagnoza i inne ustugi dla oséb z autyzmem, edukacja, praca, domy
mieszkalne i miejsca tymczasowego pobytu, system transferu pomiedzy placéwkami czy wspar-
cie dla rodziny osoby z autyzmem. W zakresie zatrudnienia — najbardziej interesujacej nas dzie-
dziny w niniejszym opracowaniu — wegierska Strategia przewiduje:

— zwiekszenie zatrudnienia 0séb z autyzmem w réznych jego formach i w réznego typu pla-
céwkach. Wspieranie zatrudnienia oséb z autyzmem poprzez odpowiednie przygotowa-
nie miejsc pracy, ksztalcenie os6b z autyzmem do wykonywania danej pracy, $wiadczenie
wsparcia i asysta w miejscu pracy. Opracowanie i wprowadzenie standardéw zindywidu-
alizowanych form zatrudniania os6b z autyzmem w oparciu o doswiadczenia z innych
krajow. Stworzenie programéw wspoélpracy z pracodawcami i przygotowanie ich do za-
trudnienia oséb z autyzmem (dostosowanie miejsca pracy do mozliwosci i umiejetnosci

®  Latwo zauwazy¢, ze wiele elementéw niniejszej Koncepcji systemu rehabilitacji spoteczno-zawodowej oséb z auty-

zmem w Polsce pokrywa sie ze struktura Strategii Wegierskiej, z ta tylko réznicy, iz niniejsza Koncepcja dotyczy jedynie
rehabilitacji spoleczno-zawodowej 0séb z autyzmem i jest opracowanym przez organizacje pozarzadowe przy wspdtpracy
PFRON postulatem, a nie zatwierdzonym do realizacji programem rzadowym
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konkretnego pracownika z autyzmem, rozwiniecie systemu wsparcia, komunikacji i mo-
nitoringu). Popularyzacja zatrudniania oséb z autyzmem poprzez rézne publikacje, akcje
na rzecz zmiany postaw pracodawcéw i tworzenie rozmaitych programéw finansowych;

— wspieranie podmiotéw oferujacych alternatywne do rynkowego formy zatrudnienia. Stwo-
rzenie systemu wsparcia finansowego na ten cel (np. dla organizacji pozarzadowych)®.

Rumunia

Warto tez wspomnie¢ o Rumunii, jako ze ze wzgledéw historycznych jest to kraj nie tyl-
ko o znacznie nizszym dochodzie od Polski, ale w ktérym przez lata rzadéw dyktatorskich ja-
kiekolwiek prawa czlowieka, prawa grup spotecznych, byly znacznie bardziej lekcewazone niz
to miato miejsce w czasach PRL-u. A jednak wydaje sie, ze obecnie potrzeby i ograniczenia os6b
niepelnosprawnych sa tam bardziej zauwazane przez decydentéw, niz ma to miejsce w Polsce.

Elementem rumurnskiego systemu wsparcia oséb niepetnosprawnych zastugujacego na szcze-
goélna uwage jest instytucja asystenta osoby niepelnosprawnej. W systemie tym kazdej osobie
niepelnosprawnej (zaréwno niepetnosprawnej fizycznie, jak i intelektualnie), u ktdérej poziom
niepelnosprawnosci zostal oceniony na 46% (stopien niepelnosprawnosci oceniany jest w Ru-
munii, jak i w wielu innych krajach europejskich, w skali procentowej), a w szczegélnych przy-
padkach nawet na 35%, bez wzgledu na wiek, przystuguje pomoc asystenta. Asystenci ci wspie-
raja rodziny i s3 wynagradzani przez panstwo w wysokosci od 146,5 do 195 euro na miesigc.
Wynagrodzenie, cho¢ mniejsze, otrzymuja tez asystenci pochodzacy spoérdéd cztonkéw rodziny
(rodzice, dziadkowie, rodzenstwo), a rodzice osoby niepelnosprawnej decyduja o tym, czy asy-
stent ma pochodzi¢ z zewnatrz, czy by¢ czlonkiem rodziny.

W Polsce oprocz pojedynczych i okresowych programéw, mimo wielu préb przekonywania
decydentéw o takiej potrzebie, nie ma instytucji asystenta osoby niepelnosprawnej, ktéry mog-
tby wspiera¢ ja w réznych czynnosciach zycia codziennego. W polskim systemie wsparcia oséb
niepelnosprawnych istnieje wprawdzie instytucja specjalistycznych uslug opiekunczych, ktéra
teoretycznie powinna umozliwi¢ wsparcie takiego asystenta dla osoby niepelnosprawnej, jed-
nak w praktyce jest ona bardzo ograniczana. Instytucje panistwowe, ktére powinny organizowac
takie ustugi, nie wywiazuja sie z tego obowiagzku — nie organizuja takich ustug badz organizuja
je w bardzo ograniczonym zakresie, a dodatkowo w Polsce bezptatne ustugi tego typu przystu-
guja jedynie osobom ponizej okreslonego kryterium dochodowego’.

W konteks$cie niniejszego opracowania warto zaznaczy¢, ze w Polsce istnieje szczegdlna
potrzeba wsparcia ze strony asystenta osoby niepelnosprawnej w miejscu pracy. Bez takiego
wsparcia, przynajmniej w poczatkowym okresie pracy, wiele oséb niepelnosprawnych prace tra-
ci, a projekty nastawione na szukanie badz tworzenie miejsc pracy nie przynosza dlugotrwatych
rezultatéw, tym samym $rodki wydawane na nie sa zaprzepaszczane. Takie wsparcie jest z pew-
noscia niezbedne osobom z autyzmem, ktérych niepelnosprawnos¢ w duzej mierze polega
na problemach z komunikacja z drugim czlowiekiem — co jest kluczowe w kazdego rodzaju

pracy.

¢ Wiecej o Narodowej Strategii Rozwoju Systemu Wsparcia dla Os6b z Autyzmem na Wegrzech w 5 numerze Biuletynu
Autyzm w Polsce, pod red. Agnieszki Rymszy, s. 14-20.

7 Wiecej informacji na temat specjalistycznych ustug opiekurniczych i korzystania z nich przez osoby z autyzmem mozna
znaleZ¢ na stronie Fundacji SYNAPSIS WW W.synapsis.waw.pl w zakladce: Info dla rodzin (wedle stanu na styczen 2010).
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Akty miedzynarodowe

Problematyka potrzeb i praw oséb niepelnosprawnych oraz metod zapewnienia realizacji
tych praw znalazla swoje miejsce w szeregu miedzynarodowych aktéw prawnych. Sa to zaréwno
akty przyjete przez Organizacje Narodéw Zjednoczonych, jak i przez rézne organy Unii Euro-
pejskiej. Niektore z tych dokumentéw reguluja prawa ogétu obywateli, w tym takze oséb niepet-
nosprawnych, inne odnosza sie wprost do 0séb niepelnosprawnych.

Wsréd podpisanych czy ratyfikowanych przez Polske dokumentéw, ktére uznaja prawa oséb
niepelnosprawnych, zwlaszcza w zakresie interesujacego nas w tym opracowaniu zatrudnienia
i rehabilitacji spoteczno-zawodowej, nalezy wymieni¢ nastepujace:

Dokumenty ONZ

— Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka,

— Miedzynarodowe Pakty Praw Czlowieka,

— Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych,
— Miedzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych,

— Konwencja Praw Os6b Niepetnosprawnych.

Dokumenty UE dotyczace praw ogotu obywateli

— Europejska Karta Spoleczna,
— Traktat Amsterdamski,

— Europejska Strategia Zatrudnienia na lata 2004—2011.

Dokumenty UE dotyczace praw osob niepelnosprawnych

— Dyrektywa Rady Unii Europejskiej z 27 listopada 2000 r. (2000/78/WE) ustanawiajaca
ogoélne ramy na rzecz réwnego traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy;,

— Zalecenie nr 1598 (2003) Zgromadzenia Parlamentarnego Rady Europy “W kierunku spo-
tecznego wlaczenia oséb niepelnosprawnych do zycia spotecznego’,

— Zalecenie nr Rec (2006)5 Komitetu Ministréw dla panstw czlonkowskich
“Plan dziatann Rady Europy w celu promocji praw i pelnego uczestnictwa oséb niepetno-

sprawnych w spoteczenstwie: podnoszenie jakos$ci zycia 0séb niepetnosprawnych w Eu-
ropie 2006-2015’,

— Rezolucja Rady Unii Europejskiej i przedstawicieli rzadéw panstw czlonkowskich z 17
marca 2008 r. w sprawie sytuacji oséb niepelnosprawnych w Unii Europejskiej (2008/
C75/01),

— Decyzja Rady Unii Europejskiej (CNS 2008/0170) w sprawie zawarcia przez Wspdlnote
Europejska Konwencji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepelnosprawnych (wy-
mienionej wyzej jako Konwencja Praw Oséb Niepetnosprawnych ONZ)

oraz

Deklaracja Madrycka (Europejski Kongres na rzecz Oséb Niepelnosprawnych (20-24
marca 2002 r.).
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Ze wzgledu na wage problemu warto napisaé szerzej o kilku z tych aktéw, przytaczajac
ich fragmenty.

Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka uchwalona przez Zgromadzenie Ogélne
ONZ 10 grudnia 1948 r. stanowi w artykule 23, iz “Kazdy czlowiek ma prawo do pracy,
do swobodnego wyboru pracy, do odpowiednich i zadowalajacych warunkéw pracy oraz
do ochrony przed bezrobociem”

Konwencja Praw Osob Niepelnosprawnych ONZ zostala przyjeta przez Zgroma-
dzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r.

Polska podpisata Konwencje 30 marca 2007 r., nadal czekamy na jej ratyfikacje.

Protokdét Fakultatywny dotaczony do Konwencji ustanawia procedure skargowa na wypadek
naruszenia postanowien Konwencji. Polska nie przystapita do Protokolu. Decyzja ta nie wyklu-
cza mozliwo$ci zwigzania sie nim w przysztosci.

Nalezy przypomnie¢, ze zgodnie z Konstytucja zrédlami powszechnie obowiazujacego
prawa Rzeczypospolitej Polskiej sa ratyfikowane umowy miedzynarodowe. Ratyfikacja przez
Rzeczpospolita Polska umowy miedzynarodowej wymaga uprzedniej zgody wyrazonej w usta-
wie, jesli dotyczy wolnosci, praw lub obowiazkéw obywatelskich okreslonych w Konstytucji. Tak
jest w tym przypadku.

Natomiast 24 listopada 2009 r. Rada Unii Europejskiej ratyfikowata Konwencje. Konwencja
Praw Oséb Niepelnosprawnych to pierwsza konwencja ONZ z zakresu praw czlowieka otwarta
dla instytucji wspélnotowych w odniesieniu do akcesji lub formalnego potwierdzenia. Dlatego
to chyba pierwszy traktat, do ktérego przystapita Unia Europejska. Rada Unii przyjeta réwniez
Protokot Fakultatywny.

Artykut 14 normujacy ogélne zobowigzania stron stanowi:

“1. Paristwa-Strony zobowigzujqg sie zapewnic¢ i promowac pelng realizacje wszystkich praw
czltowieka i fundamentalnych swobéd przez osoby niepelnosprawne, bez jakiekolwiek formy
dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnosé. W tym celu Panstwa-Strony podejmujq sie:

(a) Przyjacé wszystkie stosowne legislacyjne, administracyjne i inne srodki dla wdrozenia
praw wymienionych w niniejszej Konwencji;

(b) Podjac odpowiednie kroki, w tym legislacyjne, w celu zniesienia lub modyfikacji ist-
niejgcych praw, regulacji, zwyczajow i praktyk, ktore dyskryminuja osoby niepetno-
sprawne;

(c) Uwzglednié ochrone i promocje praw osob niepetnosprawnych we wszystkich swoich
programach i strategiach dzialania;

(d) Powstrzymac sie od angazowania w jakiekolwiek dzialania niezgodne z niniejsza
Konwencjq i zapewnic dzialanie zgodne z niniejszqg Konwencjq ze strony wtadz pub-
licznych i instytucji;

(e) Podejmowac wszelkie stosowne srodki celem wyeliminowania przejawow dyskrymi-
nacji 0sob niepetnosprawnych ze wzgledu na niepelnosprawnosc przez jakiekolwiek
osoby, organizacje lub prywatne przedsiebiorstwa;...”

Kolejne zapisy zawieraja katalog praw oséb niepetnosprawnych, w tym:

— réwnos¢ wobec prawa (art. 12):
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“1. Paristwa-Strony potwierdzajg, Ze osoby niepelnosprawne majg prawo do uznania w kaz-
dym miejscu za podmioty osobowe wobec prawa.

2. Panstwa-Strony stwierdzajag, iz osoby niepelnosprawne majqg takg samaq zdolnosé praw-
ng we wszystkich aspektach zycia jak inni obywatele.

3. Panstwa-Strony podejmag wlasciwe kroki, aby zapewnic¢ dostep osobom niepetnospraw-
nym do pomocy, jakiej mogg wymagacé w korzystaniu ze swojej zdolnosci prawnej. (....)”

— prawo do samodzielnego zycia i integracji spotecznej i ustug, ktére umozliwiaja taka inte-
gracje (art. 19):

“(....) Osoby niepetnosprawne bedq miec dostep do szerokiego zakresu ustug wspierajgcych

funkcjonowanie w srodowisku domowym, lokalnym i innym, w tym indywidualnej opieki
koniecznej do zycia i integracji w spoleczeristwie i zapobiegajacej izolacji i segregacji 0osob
niepetnosprawnych;(...)”

— prawo do rewalidacji i rehabilitacji (art. 26):

“1. Panstwa-Strony podejma skuteczne i stosowne dzialania, w tym poprzez organizacje
samopomocowe, zmierzajgce do umozliwienia osobom niepelnosprawnym osiggniecia
i utrzymania jak najwiekszej samodzielnosci, zdolnosci fizycznej, intelektualnej, spotecznej
i zawodowej oraz pelnej integracji i uczestnictwa we wszystkich aspektach zycia spotecz-
nego. W tym celu Panstwa-Strony zorganizujg, wzmocnig i rozszerzqg szeroko zakrojong
dziatlalnos¢ w zakresie ustug i programow rewalidacyjnych i rehabilitacyjnych, szczegolnie
w obszarach zdrowia, zatrudnienia, edukacji i ustug spotecznych, przy czym te programy
i ustugi:

(a) Beda realizowane na mozliwie wczesnym etapie i bedg oparte na wielodyscyplinar-
nej ocenie indywidualnych potrzeb i mocnych strom;

(b) Bedg wspierac uczestnictwo i integracje w spoleczeristwie i wszelkich jego aspektach,
beda dobrowolne oraz dostepne dla osob niepetnosprawnych, w mozliwie bliskiej od-
legtosci od ich srodowisk, rowniez w okolicach wiejskich;

— prawo do zatrudnienia i pracy (art. 27):

1. Panstwa-Strony uznajg prawo osob niepetnosprawnych do pracy, na réwnych zasadach
z innymi obywatelami, w tym prawo do utrzymywania sie z pracy wybranej przez siebie
i akceptowanej na rynku pracy i w srodowisku pracy, o charakterze otwartym, niewyklucza-
jacym i dostepnym dla osob niepelnosprawnych. Panistwa-Strony bedg chronic i promowac
realizowanie prawa do pracy, w tym rowniez przez osoby, ktore staly sie niepetnosprawne
w czasie zatrudnienia, podejmujgc odpowiednie kroki, w tym legislacyjne, aby miedzy in-
nymi:

(a) Zakazaé dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawnosc, w odniesieniu do wszyst-
kich kwestii dotyczgcych wszelkich form zatrudnienia, w tym warunkoéw rekrutacji,
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zatrudnienia, kontynuacji zatrudnienia, awansu zawodowego i warunkow pracy
zgodnych z zasadami bezpieczenstwa i higieny pracy;

(b) Chronié prawa osob niepetnosprawnych, na rownych zasadach z innymi obywatelami,
do sprawiedliwych i korzystnych warunkow pracy, w tym do rownych szans i takiego
samego wynagrodzenia za prace tej samej wartosci, do bezpiecznych i higienicznych
warunkow pracy, w tym prawa do ochrony przed molestowaniem i do zadoscuczynie-
nia za poniesione krzywdy;

(c) Zagwarantowad, ze osoby niepetnosprawne bedg mogly egzekwowaé swoje prawa
pracy i prawa zwigzkowe, na rownych zasadach z innymi obywatelami;

(d) Umozliwic osobom niepetnosprawnym skuteczny dostep do programow poradnictwa
zawodowego i technicznego, ustug zwigzanych z zatrudnieniem oraz szkolenia zawo-
dowego i ustawicznego;

(e) Promowac szanse zatrudnienia oraz awansu zawodowego osob niepelnosprawnych
na rynku pracy, jak rowniez oferowac pomoc w znalezieniu, zdobyciu, utrzymaniu
i powrotu do zatrudnienia;

(f) Promowac szanse na samozatrudnienie, przedsiebiorczosé, rozwdj spotdzielni i za-
ktadanie wlasnej firmy;

(g) Zatrudniac osoby niepetnosprawne w sektorze publicznym;

(h) Promowa¢ zatrudnienie 0sob niepetnosprawnych w sektorze prywatnym poprzez od-
powiedniq polityke i srodki, w tym akcje afirmatywne, dzialania motywujgce i inne;

(i) Zapewnic racjonalne dostosowanie miejsc pracy do potrzeb osob niepetnosprawnych;

(j) Promowac zdobywanie przez osoby niepelnosprawne doswiadczenia zawodowego
na otwartym rynku pracy;

(k) Promowac programy, ktorych celem jest umozliwienie osobom niepelnosprawnym re-
habilitacji zawodowej, powrotu do pracy oraz utrzymania zatrudnienia.

Poprzez ratyfikacje Europejskiej Karty Spolecznej 10 czerwca 1997 r. (sporzadzonej w Tu-
rynie 18 pazdziernika 1961 r., zmienionej Protokotem zmieniajacym Europejska Karte Spolecz-
ng, sporzadzonym w Turynie 21 pazdziernika 1991 r.) Polska zobowiazata si¢ m.in. do:

— zapewnienia stuzb, ktére beda udziela¢ pomocy wszystkim osobom, w tym osobom nie-
pelnosprawnym, w rozwigzywaniu probleméw dotyczacych wyboru zawodu i awansu za-
wodowego, uwzgledniajac indywidualne predyspozycje (art. 9),

— zapewnienia szkolenia zawodowego wszystkim osobom, w tym osobom niepelnospraw-
nym, zapewnienia systemu przysposobienia zawodowego oraz innych systeméw szkolenia
chlopcéw i dziewczat w réznych zawodach (art. 10),

— zapewnienia skutecznego wykonywania prawa oséb niepelnosprawnych fizycznie lub
umystowo do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spotecz-
nej (art. 15).

Warto zacytowac tu ostatni z powolanych artykuléw Europejskiej Karty Spoleczne;j:
“Artykut 15

Prawo o0sob niepetnosprawnych fizycznie lub umystowo do szkolenia zawodowego, rehabi-
litacji oraz readaptacji zawodowej i spolecznej
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W celu zapewnienia skutecznego wykonywania prawa osob niepetnosprawnych fizycznie
lub umystowo do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej i spo-
tecznej, Umawiajgce sie Strony zobowigzujaq sie:

1 podjac konieczne srodki w celu zapewnienia osobom niepelnosprawnym ulatwien
szkoleniowych, w tym, jezeli to konieczne, utworzenie wyspecjalizowanych instytucji
publicznych lub prywatnych;

2 podjgc odpowiednie srodki w celu zatrudniania osob niepetnosprawnych, takie jak
wyspecjalizowane stuzby posrednictwa pracy, ultatwianie podejmowania pracy chro-
nionej oraz srodki dla zachecania pracodawcow do zatrudniania osob niepetno-
sprawnych”

Artykul 5 Dyrektywy Rady Unii Europejskiej 2000/78/WE z 27 listopada 2000 r., ustana-
wiajacej ogolne ramy na rzecz rownego traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy, trak-
tuje o konieczno$ci racjonalnego usprawnienia dla oséb niepelnosprawnych w miejscu pracy,
co oznacza, ze pracodawca powinien podejmowac stosowne dziatania, z uwzglednieniem po-
trzeb konkretnej sytuacji, aby umozliwi¢ osobie niepetnosprawnej dostep do pracy, wykonywa-
nie jej lub rozwdéj zawodowy badz przeszkolenie jej, a pafistwa cztonkowskie Unii Europejskiej
powinny zapewnia¢ odpowiednie $§rodki na pokrycie znacznej czesci kosztéw owych racjonal-
nych usprawnien.

Zalecenie nr Rec (2006)5 Komitetu Ministréw dla panstw czlonkowskich, tzw. Plan dzia-
lan Rady Europy w celu promocji praw i pelnego uczestnictwa os6b niepelnosprawnych
w spoleczenstwie i podnoszenia jako$ci zycia 0s6b niepelnosprawnych w Europie w latach
2006-2015 (przyjety przez Komitet Ministréw 5 kwietnia 2006) stwierdza zas, ze

“Zatrudnienie, poradnictwo zawodowe i szkolenie zawodowe (nr 5) sa kluczowymi czynni-
kami integracji spolecznej i niezaleznosci ekonomicznej osob niepetnosprawnych. Zapew-
nienie rownosci szans osob niepelnosprawnych w zakresie uzyskania i utrzymania pracy
wymaga odpowiednich przepisow prawnych, srodkow i ustug. Nalezy zwiekszyé rowny do-
step do zatrudnienia poprzez taczenie dziatan antydyskryminacyjnych i pozytywnych oraz
poprzez wlgczenie dzialan integracyjuych na rzecz zatrudnienia 0séb niepetnosprawnych
do ogélnej polityki zatrudnienia’”

Rezolucja Rady Unii Europejskiej i przedstawicieli rzadéw panstw czlonkowskich,
z 17 marca 2008 r. w sprawie sytuacji osob niepelnosprawnych w Unii Europejskiej (2008/
C75/01) pokreslita konieczno$¢ zwiekszenie staran na rzecz zapobiegania i zwalczania dyskry-
minacji z powodu niepelnosprawnosci, na rynku pracy i poza nim, promowania dostepu za-
réowno do rynku pracy, jak i do towardéw i ustug, zgodnie z ramowa strategia niedyskryminacji.
Rezolucja wzywa:

“Rada Unii Europejskiej i przedstawiciele rzadow paristw cztonkowskich zebranych w Ra-
dzie

Zwracajq sie do Komisji o :

1. zwiekszenie starari na rzecz zapobiegania i zwalczania dyskryminacji z powodu nie-
pelnosprawnosci, na rynku pracy i poza nim, promowania dostepu zarowno do rynku
pracy, jak i do towarow i ustug, zgodnie z ramowa strategig niedyskryminagcji (...).
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Zwracaja sie do panstw czlonkowskich i Komisji aby w zakresie ich kompetencji, zapewnity

1. osobom niepetnosprawnym korzystanie w pelni z praw czlowieka poprzez:

a) ratyfikacje i zawarcie, a nastepnie wprowadzenie w zZycie Konwencji ONZ, w tym
takze poprzez wspolne europejskie rozwigzania

b) dalsze rozwijanie wszechstronnego zestawu odpowiednich instrumentow w celu za-
rowno eliminowania dyskryminacji, jak i integracji 0sob niepetnosprawnych w spote-
czeristwie (...);

e) podjecie srodkow pozwalajacych osobom niepetnosprawnym, w miare mozliwosci,
na samodzielne funkcjonowanie, bycie czescig wspdlnoty i na dostep do wysokiej ja-
kosci ustug opiekuriczych i wspierajacych’

Deklaracja Madrycka (powstata podczas Europejskiego Kongresu na rzecz Oséb Niepelno-
sprawnych 20-24 marca 2002 r.) zwraca uwage w ust. 5. preambuly na fakt, ze

“Osoby niepelnosprawne sqg bardzo zroznicowang grupa ludzi, w zwigzku z czym konieczna

jest polityka, ktora bedzie respektowac te roznorodnosé. Szczegolnej uwagi wymagajg osoby
o ztozZonych, wielorakich potrzebach uzalezniajgcych je od pomocy innych (complex depen-
dency needs) oraz ich rodziny. Ludzie ci stanowiq czesto najbardziej zaniedbywana grupe
wsrod wszystkich oséb niepelnosprawnych.”

Dotyczy to w sposéb szczegdlny oséb z autyzmem, ktére naleza do grupy niepetlnosprawnych
ze ztozonymi potrzebami uzalezniajacymi od pomocy innych oséb.

Deklaracja podkresla takze konieczno$¢ wlaczania niepetnosprawnosci w normalny nurt zy-
cia spotecznego oraz to, ze zatrudnienie jest kluczem do wlaczania spolecznego (pkt 6 i 7).

Warto doda¢, ze niektérych aktéw miedzynarodowych Polska w ogdle nie ratyfikowala (w
calo$ci albo w czesci).

Mowa tu, obok Konwencji Praw Oséb Niepelnosprawnych ONZ, o Karcie Praw Podstawo-
wych Unii Europejskiej (przyjetej w Nicei 7 grudnia 2000 r.). Polska podpisata protokét brytyj-
ski, co oznacza, ze prawa zapisane w Karcie przystuguja obywatelom polskim jedynie wtedy, gdy
sa zagwarantowane w przepisach krajowych.

W Karcie Praw Podstawowych dla oséb niepetnosprawnych najwazniejsze sa artykuty 21 i 26.
Artykut 21 wymienia cechy, ze wzgledu na ktére zakazana jest wszelka dyskryminacja (a wéréd
nich wymieniona jest niepelnosprawnos¢). Artykul 26 méwi o prawie oséb niepelnosprawnych
do korzystania ze srodkéw majacych zapewnic¢ im niezaleznos¢, integracje spoteczna i zawodo-
wa oraz udzial w zyciu spolecznosci.

Mimo licznych zabiegéw Parlamentarnej Grupy ds. Autyzmu (dotychczas) nie udato sie
przyja¢ w polskim sejmie Uchwaly o przyjeciu Karty Praw Oséb z Autyzmem, przyjetej przez
Parlament Europejski juz w 1996 r.

Pierwsze czytanie projektu uchwaly Karta Praw Os6b z Autyzmem odbylo sie 7 stycznia
2009 r. podczas posiedzenia Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny.

Projekt spotkal sie jednak z kilkoma zastrzezeniami do pewnych zapiséw uchwaly, watpli-
wosciami co do tlumaczenia zapiséw Karty na jezyk polski, ale takze z kilkoma glosami ne-
gujacymi w ogoéle konieczno$¢ tworzenia karty praw dla wyodrebnionej grupy oséb niepelno-
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sprawnych z uwagi na istnienie ogdlnej karty praw dla wszystkich grup oséb niepelnosprawnych
tacznie. Konieczno$¢ uchwalenia Karty Praw Os6b z Autyzmem wynika jednak z tego, ze spe-
cyficzne potrzeby oséb z autyzmem nie byly dotad zazwyczaj brane pod uwage przy ukladaniu
programdw czy aktéw prawnych dotyczacych oséb niepelnosprawnych. Potwierdzil to tez fakt,
ze wéréd zmian wymienionych podczas sprawozdania rzadu na temat realizacji Karty Praw Oséb
Niepelnosprawnych — ktére miato miejsce podczas tego samego posiedzenia Komisji — nie byto
mowy o zadnych zmianach, ktére by uwzglednialy specyficzne problemy i potrzeby oséb z au-
tyzmem. I dlatego — jak przekonywal posel wnioskodawca uzasadniajac projekt — Karta Praw
Oséb z Autyzmem miataby wlasnie petni¢ w duzym stopniu funkcje u§wiadamiajaca — zwracac
uwage na osoby z autyzmem, ich potrzeby i prawa, ktére w znacznej mierze nie sa realizowane.

Projektu Karty ostatecznie nie odrzucono, ale skierowano do prac Podkomisji stalej ds. Os6b
Niepelnosprawnych. gdzie nadal oczekuje na podjecie dalszych prac.

Pelne teksty najwazniejszych aktéw miedzynarodowych dotyczacych praw oséb niepelno-
sprawnych (dokumenty Unii Europejskiej, Organizacji Narodéw Zjednoczonych, Rady Europy
oraz dokumenty Miedzynarodowej Organizacji Pracy) mozna znalez¢ na stronie Biura Pelno-
mocnika Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych, pod adresem:

http://www.niepelnosprawni.gov.pl/dokumenty-miedzynarodowe-dotycza.
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Zalacznik nr 2

Zamieszczone ponizej zdjecia w sposob obrazowy przedstawiaja sposob
organizacji miejsc pracy i strukturalizacje zadan dla oséb z autyzmem.
Zdjecia pochodza z Pracowni Rzeczy R6znych SYNAPSIS, w ktdrej organizacja
pracy w czasie i przestrzeni jest dostosowana do potrzeb oséb z autyzmem.

Organizacja miejsca pracy

Na zdjeciu widoczne jest miejsce pracy przygotowane dla osoby z autyzmem w pracowni
biurowej. Osoba bedzie siedzie¢ przodem do $ciany, co bedzie sprzyja¢ wiekszej koncentracji
na wykonywanym zadaniu. Stanowisko oddzielone jest od reszty sali dwiema szafami, co réw-
niez zmniejsza rozpraszanie sie i wyznacza jasno miejsce pracy.
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Na zdjeciu widoczne jest miejsce pracy przygotowane dla osoby z autyzmem w pracowni ce-
ramicznej. Jak wida¢ miejsce pracy oddzielone jest od innych przegrodami, dzieki czemu osobie
tatwiej jest skupic sie na wykonywanej aktywnosci. W zalezno$ci od potrzeb danej osoby z auty-
zmem okno moze zostac zasloniete roleta.
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Na zdjeciu widoczne jest miejsce pracy w pracowni rzemiosla artystycznego, ktére moze by¢
wykorzystywane zaréwno do indywidualnej jak i grupowej pracy, w zalezno$ci od potrzeb oséb
pracujacych w pracowni. W tle wida¢ indywidualne miejsce pracy.

Na zdjeciu pokazane jest miejsce pracy indywidualnej wykorzystywane w trakcie zajec¢ in-
dywidualnych. Po prawej stronie znajduje sie szafka, gdzie umieszczony jest plan pracy (obiek-
ty-konkretne zadania). Zadania wykonywane sa na biurku, a po ich zakonczeniu odkladane
na krzesto obok.
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Plany dnia

Plan - obiekty

Na zdjeciu wida¢ plan zbudowany z obiek-
téw. Kazdy obiekt zwiazany jest z konkretnymi
zajeciami, np. poduszka w drugim planie sym-
bolizuje relaks. Po zakonczeniu kazdych zajec¢
osoba z autyzmem otrzymuje od terapeuty
karte transferowa (tu: prostokat) z ktora idzie
do planu, wrzuca ja do pojemnika nad planem,
bierze kolejny obiekt idzie z nim w kierunku sali
gdzie odbywaja sie dane zajecia, wrzuca obiekt
do skrzynki powieszonej przy sali i wchodzi
na zajecia. Dzieki wykorzystaniu planu osoba
z autyzmem samodzielnie przemieszcza sig¢
z zajec¢ na zajecia.

Plan - piktogramy

Na zdjeciu widoczne sa plany zbudowane
z piktogramoéw. Poszczegdlne zajecia, ktdre
maja miejsce w ciagu dnia oznaczone s3 pikto-
gramami. Po zakonczeniu kazdych zajec¢ osoba
otrzymuje karte transferowa (tu: figury geo-
metryczne), ktéra odsyla ja do planu. Wrzu-
ca ja do kieszonki na goérze, zrywa piktogram
i idzie z nim do sali, gdzie odbywaja sie dane
zajecia. Przed kazda z sal znajduja sie kieszonki
na piktogramy do ktérych osoba z autyzmem
wrzuca piktogram przed wejsciem na zajecia.

Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem 125



Plan pisany

Na zdjeciu widoczny jest plan pisany dla os6b wyzej funkcjonujacych z autyzmem. Kazde ko-
lejne zajecia sa uwzglednione w tym planie dnia wraz z godzing ich rozpoczecia i zakonczenia.
Osoba z autyzmem przenosi ten plan z zaje¢ na zajecia, a po kazdych zajeciach dostaje podpis
od terapeuty, ktory jest potwierdzeniem udziatu w zajeciach.
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Plany pracy - przyklady

Plany pracy - obiekty

Zdjecia przedstawiaja plany pracy sktadajace si¢ z konkretnych zadan (obiekty), ktére ma
wykonac osoba z autyzmem, poczawszy od zadania znajdujacego sie na gérze. W pudetku znaj-
duje sie nagroda. Po zjedzeniu jej osoba z autyzmem w przypadku pierwszego zdjecia kieruje sie
do planu dnia dzigki karcie transferowej (tu: romb). W przypadku drugiego zdjecia po zjedzeniu
nagrody osoba z autyzmem idzie poskakac¢ na trampolinie. Plany pracy pokazuja osobie jak diu-
go bedzie trwala praca i co czeka ja po jej wykonaniu.
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Plan pracy, wykorzystujacy ksztalty geometryczne

Zdjecie przedstawia plan pracy, w ktérym wykorzystano ksztalty geometryczne. Zadaniem
osoby z autyzmem jest odklejenie pierwszej figury i odszukanie zadania oznaczonego ta figura
na szafce obok, doklejenie tej figury, a nastepnie postawienie zdania na stole, wykonanie go i od-
tozenie go na prawa strone. Nastepnie osoba z autyzmem postepuje wedlug tego samego sche-
matu z kolejnymi ksztaltami, az dojdzie do karty transferowej (tu: zielony prostokat), ktéra od-
syla ja do planu dnia.
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Plan pracy wykorzystujacy cyfry

W tym przypadku plan pracy sklada sie z cyfr, kazda z cyfr oznacza kolejne zadanie, ktére
czeka na osobe z autyzmem. Zadania znajduja si¢ w szafce nad gtowa osoby z autyzmem. Spo-
s6b stosowania planu jest taki sam jak w przypadku planu opisanego powyzej.
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Plan pracy wykorzystujacy litery

Na zdjeciu wida¢ po lewej stronie plan pracy zbudowany z liter. Osoba z autyzmem odrywa
pierwsza gérna litere i odklada ja do plastikowego pudetka, a nastepnie siega po zadanie ozna-
czone ta litera. Nastepnie postepuje tak samo z kolejnymi literami, az dojdzie do karty transfe-
rowej (tu: jajko), ktora odsyta ja do planu zajec.
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Zalacznik nr 3

Stan obecny rozwigzan systemowych w Polsce
w zakresie rehabilitacji spotecznej i zawodowej

Maria Jankowska

W systemie rehabilitacji spotecznej, zawodowej oraz zatrudnienia os6b niepelnosprawnych,
a takze w systemie szeroko pojetej promocji zatrudnienia przewidziano szereg instytucji ma-
jacych na celu wsparcie rehabilitacji i integracji zawodowej oraz zatrudnienia os6b niepelno-
sprawnych.

Ponizej omoéwione zostaly pokrétce najwazniejsze z tych instytucji.

Niestety, zadna z nich nie stanowi wystarczajacego wsparcia, aby spelni¢ swoje zadanie w od-
niesieniu do 0séb z autyzmem.
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Placowki systemu rehabilitacji spolecznej, zawodowej oraz zatrudnienia 0sob niepetnosprawnych

Rodzaj placéwkKi lub
formy wsparcia

Podstawa prawna
funkcjonowania

Rodzaj i zakres
wsparcia

Charakter stosunku
prawnego taczacego
osobe niepelnospraw-
na z placowka

Srodowiskowe domy
samopomocy
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I. Warsztaty terapii zajeciowej (wtz)
Podstawa prawna:

— ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b
niepelnosprawnych (Dz.U. z 1997 r. Nr 123, poz.774 z p6zn. zm.),

— rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 25 marca 2004 r. w sprawie warszta-
toéw terapii zajeciowej (Dz.U. z 2004 r. Nr.63, poz. 587).

Charakter dzialalnosci

Celem warsztatow terapii zajeciowej jest stworzenie osobom niepelnosprawnym niezdolnym
do podjecia pracy mozliwosci rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub
przywracania umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia.

Warsztaty terapii sa placowkami nieprowadzacymi dziatalnosci gospodarczej, utrzymujacy-
mi sie w calosci z pozyskiwanych droga dotacji i darowizn funduszy, moga réwniez sprzedawaé
wytworzone towary i ustugi, a uzyskany dochéd przeznaczac na pokrycie wydatkéw zwiazanych
z integracja spoleczna uczestnikow. Zgodnie z brzmieniem rozporzadzenia w sprawie warszta-
toéw terapii zajeciowej dziatalno$¢ warsztatu jest dziatalno$cia o charakterze niezarobkowym.

Osoby niepelnosprawne maja w warsztatach terapii zajeciowej status uczestnika, nie pra-
cownika. Nie otrzymuja wynagrodzenia.

Uczestnik warsztatu, ktéry w ramach indywidualnego programu bierze udzial w treningu
ekonomicznym, moze otrzymac do swojej dyspozycji srodki finansowe w wysokosci nieprzekra-
czajacej 20% minimalnego wynagrodzenia za prace.

Dochdd ze sprzedazy produktéw i ustug wykonanych przez uczestnikéw warsztatu w ra-
mach realizowanego programu terapii przeznacza sie, w porozumieniu z uczestnikami warszta-
tu, na pokrycie wydatkéw zwigzanych z ich integracja spoleczna.

Pobyt w warsztatach terapii zajeciowej ma charakter okresowy.

Zgodnie z przepisami funkcjonujaca w warsztatach rada programowa dokonuje okresowej
oraz, nie rzadziej niz co 3 lata, kompleksowej oceny realizacji indywidualnego programu reha-
bilitacji uczestnika warsztatu i zajmuje stanowisko w kwestii osiagnietych przez niego postepow
w rehabilitacji, uzasadniajacych:

1) podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warunkach pracy chro-
nionej lub na przystosowanym stanowisku pracy,

2) potrzebe skierowania osoby niepelnosprawnej do osrodka wsparcia, w rozumieniu prze-
piséw o pomocy spotecznej, ze wzgledu na brak postepéw w rehabilitacji i zte rokowania
co do mozliwo$ci osiagniecia postepdéw uzasadniajacych podjecie zatrudnienia i kontynu-
owanie rehabilitacji zawodowej w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy po od-
byciu dalszej rehabilitacji w warsztacie,

3) przedluzenie uczestnictwa w terapii ze wzgledu na:

a) pozytywne rokowania co do przysztych postepéw w rehabilitacji, umozliwiajacych
podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warunkach pracy chro-
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nionej lub na rynku pracy,
b) okresowy brak mozliwosci podjecia zatrudnienia,

c) okresowy brak mozliwos$ci skierowania osoby niepelnosprawnej do o$rodka wsparcia,
o ktérym mowa wyzej.

Warsztaty terapii zajeciowej wydaja si¢ bardzo odpowiednie dla os6b z autyzmem, niestety
ze wzgledu na okresowy charakter tej placéwki oraz z przyczyn finansowych liczba oséb z auty-
zmem w wtz jest bardzo mata.

Sposdb finansowania

Koszty utworzenia, dziatalnosci i wynikajace ze zwiekszenia liczby uczestnikéw koszty war-
sztatu sg wspotfinansowane ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych, ze §rodkéw samorzadu terytorialnego lub z innych zrédel.

Srodki PFRON przekazywane sa za posrednictwem powiatu wlasciwego ze wzgledu na loka-
lizacje warsztatu na podstawie zawartej miedzy powiatem a organizatorem warsztatu umowy.

Powiat, ktérego mieszkancy sa uczestnikami rehabilitacji w warsztacie dziatajacym na tere-
nie innego powiatu, jest obowiazany do pokrywania kosztéw w czesci nieobjetej dofinansowa-
niem ze $rodkéw Funduszu, w wysokosci i na zasadach okreslonych w porozumieniu zawartym
z powiatem, na terenie ktérego dziala warsztat.

Dofinansowanie ze $rodkéw Funduszu kosztéw uczestnictwa w warsztacie oséb niepelno-
sprawnych przebywajacych w jednostkach organizacyjnych obowigzanych do zapewnienia te-
rapii zajeciowej na podstawie odrebnych przepiséw (np. doméw pomocy spotecznej) jest obni-
zane w zaleznosci od procentowego wskaznika udzialu tych oséb w ogdlnej liczbie uczestnikéw
warsztatu okreslonego szczegélowo w przepisach.

Ze $rodkéw Funduszu nie moga by¢ dofinansowane koszty dziatalnosci warsztatu w przy-
padku, gdy wskaznik udziatu os6b przebywajacych w powotanych wyzej jednostkach organiza-
cyjnych wynosi co najmniej 80%. Koszty te nie ulegaja natomiast obnizeniu w przypadku, gdy
powyzszy wskaznik udzialu nie przekracza 30%.

Maksymalne dofinansowanie ze $srodkéw Funduszu kosztéw dziatalnosci, w tym wynikaja-
cych ze zwiekszonej liczby uczestnikéw warsztatu terapii zajeciowej, wynosi 90% tych kosztéw.

Koszty dzialalnosci warsztatu sa finansowane ze $srodkéw samorzadu powiatowego w wyso-
kosci co najmniej 10%.

Procentowy udzial w kosztach, o ktérych mowa wyzej, moze by¢ zmniejszony pod warun-
kiem znalezienia innych zZrédet finansowania, przeznaczanych w szczegélnosci na rozwéj dzia-
talno$ci warsztatu.

Maksymalne dofinansowanie ze §rodkéw Funduszu kosztéw tworzenia warsztatu terapii za-
jeciowej wynosi 70%.

Podana wyzej wysoko$¢ dofinansowania ze §rodkéw PFRON jest wysoko$cia maksymalna.
W praktyce wysoko$¢ srodkéw przekazywanych samorzadom na uczestnikow warsztatéw wy-
nika z przyjetego przez Fundusz algorytmu i jest stala niezaleznie od stopnia i rodzaju niepelno-
sprawnosci uczestnika, zatem réwniez od realnych kosztéw dziatalnosci warsztatu.
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Obecnie obowigzujace rozporzadzenie Rady Ministréw w sprawie algorytmu przekazywania
$rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych samorzadom woje-
woédzkim i powiatowym, na podstawie zmiany wprowadzonej rozporzadzeniem Rady Mini-
strow z 12 listopada 2008 r. zmieniajacym rozporzadzenie Rady Ministréw w sprawie algorytmu
przekazywania $srodkéw Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych samo-
rzadom wojewddzkim i powiatowym (Dz.U. z 2008 r. Nr 207, poz. 1297) ustala dofinansowanie
na jednego uczestnika wtz w wysokosci 14 976 zt rocznie.

I1. Zaklady aktywnosci zawodowej (zaz)

Podstawa prawna:

— ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych (Dz.U. z 1997 r. Nr 123, poz. 774 z pézn. zm.),

— Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 grudnia 2007 r. w sprawie
zaktadéw aktywnosci zawodowej (Dz. U. z 2007 r. Nr.242 poz. 1776).

Charakter dzialalnos$ci:

Zaklad aktywnosci zawodowej tworzy sie celem zatrudnienia oséb niepelnosprawnych, przy-
gotowania ich do zycia w otwartym $rodowisku poprzez rehabilitacje zawodowa i spoleczna
oraz pomocy w realizacji pelnego niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia na miare ich
indywidualnych mozliwosci.

Zaklad aktywnosci zawodowej jest wyodrebniona organizacyjnie i finansowo jednostka pro-
wadzaca zaréwno dzialalno$¢ gospodarczy, jak i dziatalno$¢ obstugowo-rehabilitacyjna. Zaklady
aktywnosci zawodowej sa jednostkami prowadzacymi dziatalno$¢ zarobkowa, ale korzystajacy-
mi z bardzo daleko idacej pomocy finansowej zaréwno w formie bezposredniego finansowania
kosztéw zalozenia i dzialalnosci placowki, jak i szeregu zwolnien z obciazen podatkowych i nie-
podatkowych.

Zaklad aktywnosci zawodowej moze utworzy¢ powiat, gmina, stowarzyszenie, fundacja lub
inna organizacja spoteczna, ktdrej statutowym zadaniem jest rehabilitacja zawodowa i spolecz-
na os6b niepetnosprawnych.

Placéwka moze uzyskac status zakladu aktywnos$ci zawodowej, jezeli spelni szereg okreslo-
nych w przepisach wymogéw, w tym jezeli:

co najmniej 70% ogdtu oséb zatrudnionych w tej jednostce stanowia osoby niepelnosprawne

a) zaliczone do znacznego stopnia niepelnosprawnosci,

b) zaliczone do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci, u ktérych stwierdzono autyzm,
uposledzenie umystowe lub chorobe psychiczna.

Wskaznik zatrudnienia os6b niepetnosprawnych, zaliczonych do umiarkowanego stopnia
niepelnosprawnosci nie moze by¢ jednak wyzszy niz 35% ogétu zatrudnionych.
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Osoby niepelnosprawne sa w zaktadach zatrudnione na podstawie umowy o prace. W za-
ktadach sa réwniez zatrudnione osoby zdrowe, ktére maja wspomoc i usprawni¢ dziatalnosé
ustugowa lub wytwoércza zakladu.

Forma zaz wydaje sie bardzo odpowiednia dla 0séb z autyzmem, ale z przyczyn oméwionych
szczegdtowo w pkt. 5.6. jest dla tych 0séb praktycznie niedostepna.

Sposob finansowania

Pomoc dla zakladéw aktywnosci zawodowej ma dwie formy:

— przekazywanie $rodkéw finansowych na pokrycie szeregu szczegdélowo wymienionych
w przepisach kategorii wydatkdw,

— zwolnienie z okres$lonych w przepisach podatkéw i oplat.

Dofinansowania dokonuje samorzad wojewddztwa ze Srodkéw PFRON na warunkach i w wy-
sokosci okreslonych umowa zawartg z organizatorem zakladéw.

Dofinansowane moga by¢ jedynie koszty dziatalnosci obstugowo-rehabilitacyjnej, wymienio-
ne w przepisach rozporzadzenia.

Maksymalne dofinansowanie ze §rodkéw Funduszu kosztéw dziatania zaktadéw aktywno-
$ci zawodowej wynosi 90%. Pozostate koszty funkcjonowania pochodzi¢ moga z innych Zrédet,
w tym samorzadu co najmniej 10%. Koszty dziatalnosci gospodarczej finansowane sg ze sprze-
dazy wytworzonych towaréw i ustug.

Maksymalne dofinansowanie ze srodkéw Funduszu kosztéw utworzenia zaktadéw aktywno-
$ci zawodowej wynosi: 65%.

Analogicznie jak przy wtz podana wyzej wysoko$¢ dofinansowania ze $§rodkéw PFRON
jest wysokoscia maksymalnga. W praktyce wysokos¢ $rodkéw przekazywanych samorzadom
na niepelnosprawnych pracownikéw zakladu wynika z przyjetego przez Fundusz algorytmu
i jest stala niezaleznie od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci uczestnika, zatem od realnych
kosztéw dzialalnosci warsztatu. Obecnie, na podstawie powotanych w pkt. 7.5.2 przepiséw, do-
finansowanie na jednego niepelnosprawnego pracownika zaz wynosi 18 500 z! rocznie.

Co do charakteru dziatalno$ci zaktadéw to podkresli¢ nalezy, ze Komisja Europejska Decyzja
z 27 czerwca 2007 r. w sprawie wsparcia dla zaktadow aktywnosci zawodowej uznata, iz zatrud-
nienie oséb niepelnosprawnych w zakladach aktywnosci zawodowej nie stanowi rzeczywistej
i prawdziwej dzialalnosci gospodarczej, poniewaz osoby niepelnosprawne zatrudniane w tych
zakladach nie sa uznawane za “pracownikéw” w rozumieniu prawa wspoélnotowego.

Majac powyzsze na uwadze Komisja uznatla, Zze pomoc udzielana zakladom aktywnosci za-
wodowej nie stanowi pomocy publiczne;j.
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III. Zaklady pracy chronionej (zpch)

Podstawa prawna:

— ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych (Dz.U. z 1997 r. Nr 123, poz. 774 z p6zn. zm.),

— rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 22 kwietnia 2009 r. w sprawie
pomocy finansowej udzielanej pracodawcom prowadzacym zaklady pracy chronionej
ze Srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (Dz.U. z 2009
r. Nr 70, poz. 603),

— rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z 19 grudnia 2007 r. w sprawie zakta-
dowego funduszu rehabilitacji oséb niepelnosprawnych (Dz.U. z 2007 r. Nr 245, poz. 1810
z pézn. zm.).

Charakter dzialalnosci

Zaklady pracy chronionej sa przedsiebiorstwami prowadzacymi dziatalno$¢ gospodarcza,
zatrudniajacymi osoby niepelnosprawne, ktére to przedsiebiorstwa ze wzgledu na okreslony
w ustawie odsetek zatrudnionych oséb niepetnosprawnych korzystaja z szeregu ulg i form dofi-
nansowania.

Pracodawca moze uzyskac status pracodawcy prowadzacego zaklad pracy chronionej, jezeli
prowadzi dzialalno$¢ gospodarcza przez okres co najmniej 12 miesiecy, zatrudnia nie mniej niz
25 pracownikéw w przeliczeniu na pelny wymiar czasu pracy, spetnia szereg wymogéw okreslo-
nych w ustawie, m,in. przez okres co najmniej 6 miesiecy, wskaznik zatrudnienia oséb niepelno-
sprawnych w zakladzie wynosi:

— co najmniej 40%, w tym co najmniej 10% ogélu zatrudnionych stanowia osoby zaliczone
do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci, albo

— co najmniej 30% niewidomych lub psychicznie chorych albo uposledzonych umystowo
zaliczonych do znacznego albo umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci.

Finansowanie

Wsparcie finansowe dla pracodawcéw majacych status zakladu pracy chronionej obejmuje:

— przywileje finansowe przystugujace na zasadach ogélnych pracodawcom zatrudniajacym
osoby niepelnosprawne,

— zwolnienie z okres$lonych ustawa podatkéw i oplat, przy czym dochdd z tych zwolnien
musi by¢ przeznaczany na cele okre$lone w ustawie, zwiazane z rehabilitacja 0séb niepel-
nosprawnych,

— dodatkowych uprawnien, przewidzianych tylko dla zakladéw pracy chronione;j.

W ogélnym systemie zatrudnienia wspieranego zaklady pracy chronionej wydaja sie by¢
przeznaczone dla 0séb lepiej funkcjonujacych spotecznie niz osoby z autyzmem.
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Przyja¢ nalezy, ze forma zakladéw chronionych jest forma, w ktérej moga znalez¢ zatrud-
nienie nieliczne, wyjatkowo dobrze funkcjonujace osoby z autyzmem lub osoby z zespotem
Aspergera.

Obecnie jednak drastycznie spada liczba zpch wkraju. Przyczyna sa zmiany w prawie, na mocy
ktérych przywileje pracodawcéw majacych status zpch nie odbiegaja znaczaco od przywilejow
innych pracodawcéw zatrudniajacych osoby niepetnosprawne, natomiast ze statusu zpch wyni-
ka szereg dodatkowych obowiazkéw.

IV. Otwarty rynek pracy

Podstawa prawna:

— ustawa z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych (Dz.U. z 1997 r. Nr 123, poz.774 z pézn. zm.),

— rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 30 czerwca 2009 r. w sprawie zwro-
tu dodatkowych kosztéw zwiazanych z zatrudnianiem pracownikéw niepetnosprawnych
(Dz.U. 2 2009 r. Nr 109, poz. 913),

— rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 30 marca 2009 r. w sprawie warun-

kéw i trybu dokonywania refundacji kosztéw szkolenia pracownikéw niepelnosprawnych
(Dz.U. z 2009 . Nr 57, poz. 472).

Charakter dzialalnosci

Celem wsparcia zatrudnienia oséb niepelnosprawnych na otwartym rynku pracy jest stwo-
rzenie tym osobom mozliwosci podjecia pracy poprzez system ulg, dofinansowania i refundacji
okreslonych kosztéw zatrudniajacym je pracodawcom.

Finansowanie

Wysokos¢ pomocy udzielanej pracodawcom na zatrudnienie oséb niepelnosprawnych
jest uzalezniona m.in. od stopnia i przyczyny niepelnosprawnosci pracownikéw.

Pracodawcy przystuguje ze srodkéw Funduszu miesieczne dofinansowanie do wynagrodze-
nia pracownika niepelnosprawnego, o ile pracownik ten zostal ujety w ewidencji zatrudnionych
os6b niepelnosprawnych, prowadzonej przez Fundusz. Miesieczne dofinansowanie do wyna-
grodzenia pracownika niepetnosprawnego przystuguje w kwocie:

— 160% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku oséb niepelnosprawnych zaliczonych
do znacznego stopnia niepelnosprawnosci;

— 140% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku oséb niepelnosprawnych zaliczonych
do umiarkowanego stopnia niepelnosprawnosci;

— 60% najnizszego wynagrodzenia — w przypadku os6b niepelnosprawnych zaliczonych
do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci.
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Kwoty, o ktérych mowa wyzej, zwieksza sie o 40% najnizszego wynagrodzenia w przypadku
0s6b niepelnosprawnych, u ktérych stwierdzono chorobe psychiczng, uposledzenie umystowe
lub epilepsje oraz niewidomych.

Kwota miesiecznego dofinansowania nie moze przekroczy¢ 90% faktycznie poniesionych
miesiecznych kosztéw placy, a w przypadku pracodawcy wykonujacego dziatalnos¢ gospodar-
cz3, w rozumieniu przepiséw o postepowaniu w sprawach dotyczacych pomocy publicznej, 75%
tych kosztow.

Podkresli¢ nalezy, ze miesieczne dofinansowanie nie przystuguje pracodawcy zatrudniajace-
mu co najmniej 25 pracownikdw w przeliczeniu na pelny wymiar czasu pracy i nieosiagajacemu
wskaznika zatrudnienia os6b niepetnosprawnych w wysokosci co najmniej 6%.

Pracodawca, ktéry przez okres co najmniej 36 miesiecy zatrudni osoby niepelnosprawne
spelniajace okreslone warunki, moze otrzymac, na wniosek, ze $srodkéw Funduszu zwrot do-
datkowych kosztéw wynikajacych z zatrudnienia 0oséb niepelnosprawnych w zakresie szeroko
pojetego przystosowania stanowisk pracy dla tych oséb.

Zwrot kosztéw nie moze przekracza¢ dwudziestokrotnego przecietnego wynagrodzenia
za kazde przystosowane stanowisko pracy osoby niepelnosprawnej.

Bardzo istotny dla zatrudniania oséb niepelnosprawnych jest zapis ustawy dajacy praco-
dawcy zatrudniajacemu osobe niepelnosprawng; mozliwo$¢ otrzymania ze §rodkéw Funduszu
zwrotu miesiecznych kosztéow zatrudnienia pracownikéw pomagajacych pracownikowi niepet-
nosprawnemu w pracy w zakresie czynnoéci ulatwiajacych komunikowanie sie¢ z otoczeniem,
a takze czynnosci niemozliwych lub trudnych do samodzielnego wykonania przez pracownika
niepelnosprawnego na stanowisku pracy.

Wysoko$¢ zwrotu stanowi iloczyn kwoty najnizszego wynagrodzenia i ilorazu liczby godzin
w miesigcu przeznaczonych wylacznie na pomoc pracownikowi niepelnosprawnemu i miesiecz-
nej liczby godzin pracy pracownika niepelnosprawnego w miesiacu, przy czym liczba godzin
przeznaczonych wylacznie na pomoc pracownikowi niepetnosprawnemu nie moze przekraczac
liczby godzin odpowiadajacej 20% liczby godzin pracy pracownika w miesiacu.

Zrédtem finansowania sa §rodki Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych. Szczegélowy system finansowania zostal uregulowany w wymienionej wyzej ustawie.

Wydaje sie, ze szereg 0séb z zespolem Aspergera mogtoby przy odpowiednim wsparciu zna-
lez¢ zatrudnienie na otwartym rynku pracy.
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V. Spétdzielnie socjalne

Podstawa prawna:

— ustawa z 27 kwietnia 2006 r. o spéldzielniach socjalnych (Dz.U. z 2005 r. Nr 94, poz. 651
z péin. zm.),
— ustawa z 16 wrzes$nia 1982 r. Prawo spétdzielcze ( Dz.U. z 2003 r. Nr 188, poz. 1848).

Charakter dzialalnosci

Przedmiotem dziatalnosci spoétdzielni socjalnej jest prowadzenie wspélnego przedsiebior-
stwa w oparciu o osobista prace czlonkéw w celu zawodowej i spotecznej integracji przez osoby
nalezace do kategorii wymienionych w ustawie, w tym dlugotrwale bezrobotne, niepelnospraw-
ne oraz osoby, o ktérych mowa w ustawie o zatrudnieniu socjalnym.

W spétdzielni socjalnej moga by¢ réwniez czlonkami lub innymi pracownikami takze inne
osoby, jezeli ich praca na rzecz spé6tdzielni socjalnej wymaga szczegélnych kwalifikacji, ktérych
nie posiadaja pozostali cztonkowie tej sp6tdzielni. Liczba tych ostatnich pracownikéw wynosic¢
moze najwyzej 50% ogdlnej liczby pracownikéw spétdzielni socjalnej.

Sposob finansowania
Przepisy przewiduja szereg mozliwosci wsparcia dla spétdzielni socjalnych:

- mozliwo$¢ uzyskania dotacji z powiatowego urzedu pracy dla bezrobotnego rozpoczynajace-
go dzialalno$¢ gospodarcza w wysokosci 4-krotnego przecietnego wynagrodzenia na jednego
czlonka zalozyciela i 3-krotnego przecietnego wynagrodzenia na jednego czlonka przystepuja-
cego do spéldzielni (nie dotyczy to oséb pobierajacych rente socjalna),

— mozliwo$¢ pozyskania §rodkéw na dofinansowania i pozyczki dla oséb niepetnospraw-
nych ze $srodkéw PFRON,

— zwolnienie z optat sadowych przy wpisach do KRS,

— zwolnienie ze sktadek ubezpieczeniowych — w stosunku do kategorii os6b wymienionych
w ustawie zatrudnionych na podstawie spétdzielczej umowy o prace,

— mozliwo$¢ uczestniczenia w konkursie ofert na realizacje zadan na rzecz administracji
publicznej,

— spoéldzielniom zatrudniajacym osoby niepetnosprawne przystuguja z tego tytutu upraw-
nienia oméwione szczegélowo w punktach 7.5.41 7.5.5.

Spotdzielnie zatrudniajace osoby niepetnosprawne moga uzyskac status zakladu pracy chro-
nione;j.

Spéldzielnie socjalne moga teoretycznie oferowac czlonkostwo lub zatrudnienie oso-
bom z zespolem Aspergera, ale w praktyce zaré6wno charakter tej instytucji, jak i skala
wsparcia finansowego, nieprzekraczajaca wsparcia na otwartym rynku pracy, w zasadzie
eliminuje osoby z autyzmem i zespolem Aspergera ze spéldzielni socjalnych.
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VI. Instytucje i ustugi rynku pracy

Podstawa prawna:

— ustawa z 20 kwietnia 2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy (Dz.U
z 2004r. Nr 99, poz. 1001 z p6zn. zm.).

Charakter dzialalnosci

Powolana wyzej ustawa przewiduje system wsparcia dla oséb w trudnej sytuacji na rynku
pracy. W tej sytuacji znajduje sie szereg kategorii oséb, w tym osoby niepelnosprawne.

Niepracujace osoby niepelnosprawne moga by¢ osobami bezrobotnymi, jezeli spetniaja wy-
mogi okres$lone w ustawie, w szczegdlnoséci gdy nie przystuguje im renta socjalna, lub osobami
poszukujacymi pracy, jezeli sa zarejestrowane w powiatowym urzedzie pracy. Z pilotazu wy-
nika, ze osoby z zespotem Aspergera nie rejestruja sie w urzedach pracy i nie poszukuja tam
wsparcia, gdyz nie spodziewaja sie, ze moga tam uzyskac realng pomoc.

System wsparcia jest pozornie rozbudowany, ale osoby z autyzmem w praktyce nie otrzymuja
pomocy ze strony tych instytucji.

Instytucje rynku pracy:

1) publiczne stuzby zatrudnienia,
2) Ochotnicze Hufce Pracy;,

3) agencje zatrudnienia,

4) instytucje szkoleniowe,

5) instytucje dialogu spotecznego,

6) instytucje partnerstwa lokalnego.

Dla rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia 0séb z autyzmem i innymi CZR istotne s przede
wszystkim:

— DPubliczne stuzby zatrudnienia, ktére tworza organy zatrudnienia wraz z powiatowymi
i wojewddzkimi urzedami pracy, urzedem obstugujacym ministra wlasciwego do spraw
pracy oraz urzedami wojewddzkimi, realizujacymi zadania okreslone ustawgy;

— Agencje zatrudnienia — podmioty wpisane do rejestru podmiotéw prowadzacych agencje
zatrudnienia, §wiadczace uslugi w zakresie posrednictwa pracy, posrednictwa do pracy
za granica u pracodawcédw zagranicznych, poradnictwa zawodowego, doradztwa perso-
nalnego lub pracy tymczasowej;

— Instytucje szkoleniowe — publiczne i niepubliczne podmioty prowadzace na podstawie
odrebnych przepiséw edukacje pozaszkolna;

— Instytucje dialogu spotecznego na rynku pracy, w szczegdlnos$ci organizacje pozarzado-
we;

— Instytucje partnerstwa lokalnego, tj. grupy instytucji realizujacych na podstawie umowy
przedsiewziecia i projekty na rzecz rynku pracy.
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Zaréwno w zadaniach samorzadu wojewddztwa, jak i samorzadu powiatu przewidzianych
jest wiele zadan, w ramach ktérych osoby z autyzmem i innymi CZR moglyby znalez¢ wsparcie
w rehabilitacji zawodowej i zatrudnieniu.

1 Samorzad wojewodztwa

W odniesieniu do zadan samorzadu wojewo6dztwa przywota¢ mozna w szczegélnosci inicjo-
wanie i realizowanie projektéw pilotazowych czy organizowanie i koordynowanie oraz swiad-
czenie ustug poradnictwa zawodowego i informacji zawodowej, a takze ich rozwijanie na terenie
wojewodztwa.

W ramach wojewddzkich urzedéw pracy funkcjonuja centra informacji i planowania kariery
zawodowej bedace wyspecjalizowanymi komérkami organizacyjnymi, ktére w szczegdlnosci:
wspomagaja powiatowe urzedy pracy w prowadzeniu poradnictwa zawodowego i informacji
zawodowej przez swiadczenie wyspecjalizowanych ustug w zakresie planowania kariery zawo-
dowej na rzecz bezrobotnych i poszukujacych pracy; prowadza zajecia aktywizacyjne na rzecz
bezrobotnych i poszukujacych pracy; wspétdzialaja z powiatowymi urzedami pracy w opraco-
wywaniu i realizowaniu indywidualnych planéw dziatania; udzielaja informacji o mozliwosciach
i zakresie pomocy $§wiadczonej przez urzedy pracy w ramach poradnictwa zawodowego i infor-
macji zawodowej oraz pomocy w aktywnym poszukiwaniu pracy.

2 Samorzad powiatu

Do zadan samorzadu powiatu w zakresie polityki rynku pracy nalezy w szczegélnosci:

— udzielanie pomocy bezrobotnym i poszukujacym pracy w znalezieniu pracy przez posred-
nictwo pracy, poradnictwo zawodowe i informacje zawodowa oraz pomoc w aktywnym
poszukiwaniu pracy;

— inicjowanie, organizowanie i finansowanie uslug i instrumentéw rynku pracy;

— inicjowanie, organizowanie i finansowanie szkolen i przygotowania zawodowego doro-
stych;

— organizowanie i finansowanie szkoleni pracownikéw powiatowego urzedu pracy;

— opracowywanie i realizowanie indywidualnych planéw dzialania;

— realizowanie projektéw w zakresie promocji zatrudnienia, w tym przeciwdziatania bezro-
bociu, tagodzenia skutkéw bezrobocia i aktywizacji zawodowej bezrobotnych, wynikaja-
cych z programéw operacyjnych wspétfinansowanych ze srodkéw Europejskiego Fundu-
szu Spotecznego i Funduszu Pracy;

— organizacja i realizowanie programoéw specjalnych;

— inicjowanie i realizowanie projektéw pilotazowych.

W ramach powiatowych urzedéw pracy wyodrebnia sie centra aktywizacji zawodowej, beda-
ce wyspecjalizowanymi komoérkami organizacyjnymi powiatowego urzedu pracy, ktére realizuja
zadania w zakresie ustug rynku pracy oraz instrumentéw rynku pracy.
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W ramach powiatowych urzedéw pracy we wspoélpracy z samorzadem gminnym moga by¢
tworzone i prowadzone lokalne punkty informacyjno-konsultacyjne, ktére na terenie gminy re-
alizuja w szczegélnosci zadania w zakresie udzielania osobom zainteresowanym oraz praco-
dawcom informacji o mozliwo$ciach i zakresie udzielenia pomocy okreslonej w ustawie oraz
rejestrowania bezrobotnych i poszukujacych pracy.

Powiatowe urzedy pracy prowadza posrednictwo pracy dla zarejestrowanych oséb, a w razie
braku mozliwo$ci zapewnienia odpowiedniej pracy m.in.:

— $wiadcza ustuge poradnictwa zawodowego i informacji zawodowej;

— $wiadcza usluge pomocy w aktywnym poszukiwaniu pracy;

— inicjuja, organizuja i finansuja szkolenia, przygotowanie zawodowe dorostych i staze oraz
przyznaja i wyplacaja stypendia;

— inicjuja i dofinansowuja tworzenie dodatkowych miejsc pracy;

— inicjuja oraz finansuja w zakresie okreslonym w ustawie inne instrumenty rynku pracy.

3 Ustlugi rynku pracy:

posrednictwo pracy;

poradnictwo zawodowe i informacja zawodowa;

pomoc w aktywnym poszukiwaniu pracy;

organizacja szkolen.

Posrednictwo pracy dla bezrobotnych i poszukujacych pracy oraz pracodawcéw realizowa-
ne przez powiatowe i wojewddzkie urzedy pracy jest prowadzone nieodplatnie.

Poradnictwo zawodowe i informacja zawodowa polega m.in. na udzielaniu bezrobot-
nym i poszukujacym pracy pomocy w wyborze odpowiedniego zawodu i miejsca zatrudnienia,
w szczegblnosci na:

— udzielaniu informacji o zawodach, rynku pracy oraz mozliwosciach szkolenia i ksztalce-
nia,

— udzielaniu porad z wykorzystaniem standaryzowanych metod utatwiajacych wybér zawo-
du, zmiane kwalifikacji, podjecie lub zmiane zatrudnienia, w tym badaniu zainteresowan
i uzdolnierr zawodowych,

— kierowaniu na specjalistyczne badania psychologiczne i lekarskie umozliwiajace wydawa-
nie opinii o przydatnosci zawodowej do pracy i zawodu albo kierunku szkolenia,

— inicjowaniu, organizowaniu i prowadzeniu grupowych porad zawodowych dla bezrobot-
nych i poszukujacych pracy.

Poradnictwo zawodowe i informacja zawodowa sa §wiadczone w formie grupowej lub w for-
mie porady indywidualne;j.

Pomoc w aktywnym poszukiwaniu pracy polega na przygotowywaniu bezrobotnych i po-
szukujacych pracy do lepszego radzenia sobie w poszukiwaniu i podejmowaniu zatrudnienia,
w szczegdlnosci przez:
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— uczestnictwo w szkoleniu z zakresu umiejetnosci poszukiwania pracy;
— uczestnictwo w zajeciach aktywizacyjnych;

— dostep do informacji i elektronicznych baz danych stuzacych uzyskaniu umiejetnosci pra-
cy i samozatrudnienia.

Pomoc w aktywnym poszukiwaniu poszukiwania pracy jest udzielana przez powiatowe urze-
dy pracy w ramach klubéw pracy oraz przez centra informacji i planowania kariery zawodowej
wojewddzkich urzedéw pracy.

Szkolenia bezrobotnych

Starosta inicjuje, organizuje i finansuje z Funduszu Pracy szkolenia bezrobotnych w celu pod-
niesienia ich kwalifikacji zawodowych i innych kwalifikacji, zwigekszajacych szanse na uzyskanie
lub utrzymanie zatrudnienia lub innej pracy zarobkowe;.

Ustugi rynku pracy sa swiadczone bezrobotnym i poszukujacym pracy. Z czesci ustug rynku
pracy moga korzystac¢ osoby niezarejestrowane w powiatowym urzedzie pracy.

Marszatek wojewddztwa lub starosta w ramach $rodkéw okreslonych w budzecie danego
samorzadu moga zlecic¢ realizacje ustug rynku pracy:

1) jednostkom samorzadu terytorialnego;

2) organizacjom pozarzadowym statutowo zajmujacym si¢ problematyka rynku pracy;
3) zwiazkom zawodowym;

4) organizacjom pracodawcéw;

5) instytucjom szkoleniowym;

6) agencjom zatrudnienia;

7) centrom integracji spoteczne;j.

Zlecanie wykonywania ustug rynku pracy odbywa si¢ po przeprowadzeniu otwartego kon-
kursu ofert lub przez zakup tych ustug na zasadach i w trybie okre§lonych w przepisach o zamé-
wieniach publicznych.

Finansowanie:

— Budzety samorzadéw,
— Fundusz Pracy,

— Europejski Fundusz Spoteczny.

Mimo Ze instrumentéw stuzacych promocji zatrudnienia jest wiele, sa one jak dotad zupetnie
nieprzydatne we wspieraniu aktywizacji zawodowej 0séb z autyzmem i innymi CZR.

Wydaje sie, ze instrumenty te zaréwno pod wzgledem finansowym, jak i organizacyjnym
skierowane sg do oséb zdolnych do samodzielnego funkcjonowania na rynku pracy.
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VII. Centrum Integracji Spotecznej CIS

Podstawa prawna:

— ustawa z 13 czerwca 2003 r. o zatrudnieniu socjalnym (Dz.U. z 2003r. Nr 122, poz. 1143
z péin. zm.).

Charakter dzialalnosci

CIS to jednostka organizacyjna realizujaca reintegracje zawodowa i spoteczna nieposiadaja-
ca osobowosci prawnej.

CIS moze prowadzi¢ dzialalnos¢ wytworcza, handlowa lub ustugowa oraz dzialalnos¢ wy-
tworcza w rolnictwie. Dzialalno$¢ ta nie stanowi dziatalno$ci gospodarczej w rozumieniu prze-
piséw o dziatalno$ci gospodarczej.

Uczestnicy CIS nie sa pracownikami w rozumieniu kodeksu pracy.

Podmiotami uprawnionymi do utworzenia CIS sg wéjt, burmistrz, prezydent miasta (czyli
administracja samorzadowa na poziomie gminy) lub organizacja pozarzadowa. —

Uczestnikami moga by¢ osoby, o ktérych mowa w ustawie o zatrudnieniu socjalnym, szcze-
gétowo wymienione w dziale dotyczacym spétdzielni socjalnych, w tym osoby niepelnospraw-
ne, od 2007 r. réwniez pobierajace rente socjalng.

Status Centrum nadaje wojewoda, w drodze decyzji administracyjnej, Status Centrum nada-
je sie na okres 5 lat.

Okres uczestnictwa w zajeciach w Centrum moze trwaé¢ maksymalnie do 18 miesiecy.

Finansowanie

Finansowanie utworzenia oraz funkcjonowania CIS jest szczegétowo okreslone w ustawie
o zatrudnieniu socjalnym.

Finansowanie to jest uregulowane odmiennie w odniesieniu do CIS zakladanych i prowadzo-
nych przez organy samorzadu oraz w odniesieniu do CIS zakladanych i prowadzonych przez
organizacje pozarzadowe.

Wysoko$¢ dotacji w przypadku CIS prowadzonych przez organizacje pozarzadowe ustala
rada gminy.

Podkresli¢ nalezy, ze dotacje na prowadzenie CIS odnoszg si¢ bardziej do potrzeb oséb bez-
domnych czy bezrobotnych, zatem sa niewspétmierne do potrzeb oséb z powaznymi niepeto-
sprawno$ciami.

Centrum moze otrzymac dofinansowanie ze Srodkéw Funduszu Pracy i Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych na realizacje programéw specjalnych zmierzajacych
do reintegracji zawodowej i spolecznej, na zasadach okreslonych w odrebnych przepisach.

CIS moga by¢ szansa dla oséb z zespotem Aspergera albo dla oséb z autyzmem w matych
miejscowosciach, gdzie w promieniu wielu kilometréw nie ma zadnych placéwek dla oséb nie-
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pelnosprawnych, pod warunkiem uwzglednienia ich potrzeb przy organizacji i finansowaniu
tych placowek.

Wydaje si¢ natomiast, ze tworzenie CIS przez organizacje dzialajace na rzecz oséb z auty-
zmem nie ma uzasadnienia ze wzgledu na okresowy charakter tej instytucji.

Podobna role moga, przynajmniej teoretycznie odgruywac kluby integracji spolecznej. Moga
by¢ one zakladane przez gminy lub organizacje pozarzadowe prowadzace reintegracje zawodo-
wa i spoteczna.

W klubach integracji spolecznej mozna organizowa¢ m.in. dziatania majace na celu pomoc
w znalezieniu pracy na czas okreslony lub na czas wykonania okreslonej pracy, w pelnym lub
niepelnym wymiarze czasu pracy u pracodawcéw, wykonywania ustug na podstawie uméw cy-
wilnoprawnych oraz przygotowanie do podjecia zatrudnienia.

Okres uczestnictwa w klubie integracji spotecznej jest ustalany indywidualnie z kazdym
z uczestnikow.

Utworzenie i dziatalno$¢ klubéw integracji spotecznej moze by¢ finansowana w szczegélno-
$ci ze srodkéw z Unii Europejskiej oraz z dotacji pochodzacych z dochodéw wlasnych gminy.

Ustawa przewiduje réwniez zatrudnienie wspierane dla os6b opuszczajacych CIS, alejest to in-
stytucja przewidujaca mniejsze wsparcie niz to na podstawie ustawy o rehabilitacji, dlatego dla
0s6b niepelnosprawnych ma drugorzedne znaczenie.

VIII. Ksztalcenie ustawiczne

Podstawa prawna:

— ustawa z 7 wrzesnia 1991 r. o systemie o§wiaty (Dz.U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm.),

— rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 13 czerwca 2003 r. w sprawie rodzajéw,
organizacji oraz sposobu dziatania publicznych placéwek ksztalcenia ustawicznego i pub-
licznych placéwek ksztalcenia praktycznego, w tym publicznych o$rodkéw doksztalcania
i doskonalenia zawodowego (Dz.U. z 2003 r. nr 132, poz. 1225).

Charakter dzialalnosci

Przez ksztalcenie ustawiczne nalezy rozumie¢ ksztalcenie w szkotach dla dorostych, a takze
uzyskiwanie i uzupelnianie wiedzy ogélnej, umiejetnosci i kwalifikacji zawodowych w formach
pozaszkolnych przez osoby, ktére spelnily obowiazek szkolny.

Ksztalcenie ustawiczne jest organizowane i prowadzone w:

szkotach dla dorostych;
placéwkach ksztalcenia ustawicznego,

placéwkach ksztalcenia praktycznego,

Bow N -

osrodkach doksztalcania i doskonalenia zawodowego.
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Ksztalcenie ustawiczne moze by¢ prowadzone jako stacjonarne, zaoczne i na odleglos¢.

Placowki i osrodki prowadzace ksztalcenie ustawiczne w formach pozaszkolnych, moga uzy-
ska¢ akredytacje, stanowiaca potwierdzenie spetniania okreslonych wymogéw i zapewniania
wysokiej jako$ci prowadzonego ksztalcenia. Akredytacja moze obejmowac catos¢ lub czesé¢ pro-
wadzonego ksztalcenia.

Akredytacje przyznaje kurator oswiaty wlasciwy dla siedziby placéwki lub o$rodka, w drodze
decyzji administracyjnej wydawanej po przeprowadzeniu przez zespét powotany przez kuratora
o$wiaty oceny dzialalno$ci danej placéwki lub o$rodka w zakresie okreslonym w ustawie. Akre-
dytacje moze uzyskac¢ placéwka lub osrodek, ktére:

1 zapewniaja baze wyposazona w $rodki dydaktyczne;
2 zatrudniaja wykwalifikowana kadre;

3 opracowuja i udostepniaja materialy metodyczno-dydaktyczne.

Praktyczna nauka zawodu moze odbywac sie w placdwkach ksztalcenia ustawicznego, pla-
céwkach ksztalcenia praktycznego, warsztatach szkolnych, pracowniach szkolnych, szkolnych
gospodarstwach pomocniczych, u pracodawcéw, a takze w indywidualnych gospodarstwach
rolnych.

Praktyczna nauka zawodu odbywa si¢ w podmiotach, o ktérych mowa wyzej na podstawie
umowy zawartej pomiedzy szkola a tym podmiotem. Umowa powinna okresla¢ w szczegélnosci
sposob ponoszenia kosztéw realizowania praktycznej nauki zawodu.

Uzyskiwanie i uzupelnianie przez osoby doroste wiedzy ogélnej, umiejetnosci i kwalifikacji
zawodowych odbywa sie w nastepujacych pozaszkolnych formach ksztalcenia:

1) kurs;
2) kurs zawodowy;
3) seminarium;

4) praktyka zawodowa.

Kurs jest pozaszkolna forma ksztalcenia o czasie trwania nie krétszym niz 30 godzin zajec
edukacyjnych, ktérej ukonczenie umozliwia uzyskanie lub uzupelnienie wiedzy ogdlnej, umie-
jetnos$ci lub kwalifikacji zawodowych, realizowana zgodnie z programem nauczania przyjetym
przez organizatora ksztalcenia.

Kurs zawodowy jest kursem, ktérego program nauczania obejmuje usystematyzowane tresci
nauczania wybrane z programu nauczania dla zawodu, dopuszczonego do uzytku szkolnego
przez ministra wlasciwego do spraw oswiaty i wychowania. Wyniki kursu zawodowego sa zali-
czane przy podejmowaniu nauki w szkole dla dorostych prowadzacej ksztalcenie zawodowe.

Seminarium jest pozaszkolna forma ksztalcenia o czasie trwania nie krétszym niz 5 godzin
zaje¢ edukacyjnych, ktdérej ukonczenie umozliwia uzyskanie lub uzupetnienie wiedzy na okre-
$lony temat, realizowana zgodnie z programem nauczania przyjetym przez organizatora ksztal-
cenia.

Praktyka zawodowa jest pozaszkolna forma ksztalcenia o czasie trwania uzaleznionym
od zlozono$ci umiejetnosci niezbednych do wykonywania zadan zawodowych, nie krétszym
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jednak niz 80 godzin zajec¢, ktdrej ukonczenie umozliwia uzyskanie lub uzupelnienie praktycz-
nych umiejetnosci zawodowych z wykorzystaniem wiedzy i do§wiadczenia zawodowego uczest-
nikéw.

Finansowanie

Podmioty prowadzace placéwki ksztalcenia ustawicznego moga prowadzi¢ ksztalcenie od-
platnie lub nieodptatnie.

Ustawa o systemie o$§wiaty przewiduje, ze i placowki publiczne zaktadane i prowadzone przez
ministréow i jednostki samorzadu terytorialnego sa jednostkami lub zaktadami budzetowymi.
Taka placéwka publiczna pokrywa koszty swojej dzialalnosci z przychodéw wilasnych oraz z do-
tacji przewidzianej w budzecie tej jednostki na zadania o§wiatowe. Placoéwki publiczne takie jak
placowki ksztalcenia ustawicznego, placéwki ksztalcenia praktycznego oraz osrodki doksztatca-
nia i doskonalenia zawodowego, prowadzone przez osoby prawne i fizyczne, moga otrzymywac
dotacje z budzetu powiatu w wysokosci i na zasadach ustalonych przez rade powiatu.

Zalozenie szkoty lub placéwki publicznej przez osobe prawna inna niz jednostka samorzadu
terytorialnego lub osobe fizyczna jest mozliwe i wymaga zezwolenia wlasciwego organu jed-
nostki samorzadu terytorialnego, ktérej zadaniem jest prowadzenie szkét i placowek publicz-
nych danego typu, wydanego po uzyskaniu pozytywnej opinii kuratora oswiaty.

Niepubliczne placéwki ksztalcenia ustawicznego, placéwki ksztalcenia praktycznego oraz
osrodki doksztalcania i doskonalenia zawodowego moga otrzymywac dotacje z budzetu powia-
tu na zasadach okreslonych przez organ stanowiacy jednostki samorzadu terytorialnego.

IX. Poradnie psychologiczno-pedagogiczne

Podstawa prawna:

— ustawa z 7 wrzes$nia 1991 r. o systemie o§wiaty (Dz.U. z 2004 r. Nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm.),

— rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z 11 grudnia 2002 r. w sprawie
szczegotowych zasad dzialania publicznych poradni psychologiczno -pedagogicznych,
w tym publicznych poradni specjalistycznych (Dz.U. z 2003 r. nr 5, poz. 46).

Charakter dzialalnosci

Poradnie psychologiczno-pedagogiczne sa placéwkami funkcjonujacymi w systemie oswiaty.
Poradnie maja szeroki katalog dzialan: moga udziela¢ dzieciom i mlodziezy pomocy w wyborze
ksztalcenia, zawodu i planowanej kariery zawodowej; udziela¢ pomocy rodzicom i nauczycie-
lom w diagnozowaniu i rozwijaniu potencjalnych mozliwosci i zdolnosci uczniéw, udziela¢ po-
mocy dzieciom i mlodziezy niepelnosprawnym i ich rodzinom.

Poradnie moga realizowac swoje zadania w szczegé6lnosci przez diagnoze, konsultacje, tera-
pie psychoedukacje, rehabilitacje, doradztwo, dziatalno$¢ informacyjna.
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Finansowanie

Placéwki publiczne zakladane i prowadzone przez ministréw i jednostki samorzadu tery-
torialnego sa jednostkami lub zakladami budzetowymi. Tak placéwka pokrywa koszty swojej
dzialalnosci z przychodéw wtasnych oraz z dotacji przewidzianej w budzecie tej jednostki na za-
dania o$wiatowe.

Ustawa o systemie o$wiaty przewiduje, ze poradnie publiczne prowadzone przez osoby praw-
ne i fizyczne moga otrzymywac dotacje z budzetu powiatu w wysokosci i na zasadach ustalo-
nych przez rade powiatu.

Niepubliczne poradnie moga otrzymywac dotacje z budzetu powiatu na zasadach okreslo-
nych przez organ stanowiacy jednostki samorzadu terytorialnego.

Koncepcja Matego Systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem 149



Zalacznik nr 4

Zasadnicze bariery systemowe w wykorzystaniu istniejacych form
aktywizacji zawodowej oraz rehabilitacji spotecznej, zawodowej

i zatrudniania os6b niepelnosprawnych do zapewnienia wsparcia
w tym zakresie os0b z autyzmem - ocena sSrodowiska dziatajacego
na rzecz osob z autyzmem. Postulaty dotychczas zglaszane przez
srodowisko dzialajace na rzecz osdéb z autyzmem.

Bariery systemowe

1. Bariery finansowe

Szczegdlna bariera utrudniajaca udzielanie wsparcia osobom z autyzmem w zakresie reha-
bilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudnienia jest drastycznie niskie w stosunku do potrzeb
dofinansowanie tych dziatan ze §rodkéw publicznych. Jest to bariera wspdlna wszystkim typom

placowek dla 0séb z autyzmem.

Osoby z autyzmem nie maja szczegdlnych potrzeb w zakresie utatwien architektonicznych,
sprzetu specjalistycznego czy pomocy terapeutycznych, dlatego koszty tworzenia placowki dla

0s6b z autyzmem nie odbiegaja od kosztéw tworzenia innych placéwek.
Koszty funkcjonowania placéwek dla 0oséb z autyzmem sa natomiast bardzo wysokie.

Na podwyzszenie tych kosztéw wplywa przede wszystkim:

— Konieczno$¢ zatrudnienia szczegdlnie duzej liczby wykwalifikowanej kadry — to podsta-

wowa kategoria kosztéw, podlegajaca przy tym najwiekszym formalnym ograniczeniom
w systemie dziatania i funkcjonowania placéwek. U oséb z cato$ciowymi zaburzeniami
rozwojowymi najbardziej zaburzona jest sfera komunikacji i relacji spotecznych. Dla oséb
z autyzmem drugi czlowiek jest podstawowym “narzedziem” rehabilitacji. Dodatkowo
osoby z zachowaniami agresywnymi i autoagresywnymi wymagaja zwiekszonej liczby ka-
dry nie tylko dlatego, aby zapobiega¢ wystepowaniu i eskalacji tych zachowan, ale takze
w celu zapewnienia podstawowego bezpieczenistwa zycia i zdrowia oséb niepelnospraw-
nych i ich opiekunéw.

Konieczno$¢ zapewnienia stosunkowo duzej przestrzeni ze wzgledu na wystepujace nad-
wrazliwo$ci sensoryczne oraz zachowania trudne (agresja, autoagresja, krzyk, wokalizacja
itp.). Wieksza powierzchnia przypadajaca na jedna osobe z autyzmem pociaga za soba
podwyzszone koszty eksploatacji.
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— Koniecznos$¢ zapewnienia dowozu do placéwki. Osoby z autyzmem sa wyjatkowo mato
samodzielne w zyciu spolecznym i z reguly nie dojezdzaja same do o$rodka. Do placéw-
ki musza by¢ dowozone, przy czym bardzo czesto ze wzgledu na zaburzenia zachowa-
nia nie moga korzysta¢ z publicznych §rodkéw transportu. Rodzice i opiekunowie czesto
nie maja mozliwosci dowozenia ich do placéwek, tym bardziej, ze placéwki dla dorostych
os6b z autyzmem z reguly znajduja sie w duzej odleglosci od ich miejsca zamieszkania.
Dzieje sie tak, gdyz autyzm jest stosunkowo rzadka niepetnosprawnoscia i sie¢ palcéwek
nie moze by¢ gesta. W obecnym stanie rzeczy, przy drastycznych brakach placéwek te
odleglosci sg jeszcze wieksze. Dlatego aby placowka byta dostepna dla oséb z autyzmem,
musi by¢ zapewniony dowdz, na ktérego koszty skiadaja sie nie tylko dlugie trasy przejaz-
du, ale i zwiekszona liczba opiekunoéw.

— Konieczno$¢ pokrywania kosztéw napraw biezacych wyposazenia niszczonego przez
osoby z autyzmem. Zniszczenia te wynikaja z jednej strony z natrectw oséb z autyzmem
(uszkodzone gniazdka elektryczne, sptuczki, klamki, zawiasy), z drugiej strony sa skutkiem
trudnych zachowan (stluczone szyby, uszkodzone drzwi, potamane meble). Jest to do-
datkowa, powazna kategoria wydatkéw, uwzgledniana w budzetach placéwek dla oséb
z autyzmem w krajach majacych dlugoletnie doswiadczenie w prowadzeniu placéwek dla
0s6b z ta niepelnosprawnoscia.

— Konieczno$¢ ponoszenia kosztéw ksztalcenia kadry wobec plynnosci kadr wynikajacej
z duzego popytu na kadre oraz charakteru pracy powodujacego wypalenie.

Zadne rozwiazania w systemie rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudnienia oséb nie-
pelnosprawnych nie uwzgledniaja tego faktu.

Rozporzadzenie Rady Ministréw z 13 maja 2003 r. w sprawie algorytmu przekazywania
$rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych samorzadom woje-
wodzkim i powiatowym (Dz.U. z 03.Nr 66, poz. 808 z pdzn. zm.) nie uzaleznia w zaden spos6b
wysokosci przekazywanych $rodkéw od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci oséb objetych
zatrudnieniem i rehabilitacja zawodowa.

Stawia to organizacje dzialajace na rzecz oséb z autyzmem wobec koniecznosci ciaglego,
rozpaczliwego zdobywania $rodkéw na utrzymanie placoéwek.

Organizacje zmuszone s3 do poszukiwania srodkéw w réznych systemach — od o$wiaty po-
przez ochrone zdrowia, pomoc spoteczna po system rehabilitacji zawodowe;j.

Organizacje nie maja jednego partnera ze strony wladz panstwowych czy samorzadowych,
ktéry bylby odpowiedzialny za zapewnienie dorostym osobom z autyzmem podstawowej opieki
i rehabilitacji.

Samorzady z reguly nie czuja sie w obowiazku tworzy¢ placéwek dla dorostych oséb z auty-
zmem. Z kolei organizacje sa traktowane jak natretni petenci, a nie jak podmioty, ktére wyrecza-
ja lub prébuja wyreczaé wladze publiczne w wykonywaniu ich ustawowych zadan.
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2. Bariery w wykorzystaniu warsztatow terapii zajeciowej

Warsztaty terapii zajeciowej wydaja sie instytucja bardzo odpowiednia dla os6b z autyzmem,
szczegdblnie tych gorzej funkcjonujacych. Istnieja natomiast bariery, ktére w praktyce uniemoz-
liwiaja organizacjom tworzenie tych placéwek dla oséb z autyzmem oraz eliminuja te osoby
z warsztatéw prowadzonych dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ponizej najwazniej-
sze z nich:

Obowiazujace przepisy zbyt wysoko wyznaczaja minimalna liczbe uczestnikow
warsztatow terapii zajeciowej - na 20 osdb.

Ze wzgledu na duze rozproszenie oséb z autyzmem w generalnej populacji utworzenie wtz
dla 20 os6b z autyzmem jest trudne, gdyz na terenie, z ktérego jest mozliwy dojazd do warszta-
tu, moze nie mieszkac tyle oséb z tego rodzaju niepetnosprawnoscia. Jednoczesnie drastycznie
niskie w stosunku do potrzeb dofinansowanie powoduje konieczno$¢ zdobywania przez organi-
zacje dodatkowych, pokaznych srodkéw na kazdego uczestnika. Duza placéwka generuje duze
dodatkowe potrzeby, ktérym organizacje nie sa w stanie sprostac¢. W tej sytuacji bariera liczeb-
nosci zaktadu moze by¢ bariera skutecznie uniemozliwiajaca zorganizowanie specjalistycznej
placéwki dla 0séb z autyzmem.

Pozarzadowe organizacje lokalne, instytucje samorzadowe oraz inne podmioty prawne po-
winny mie¢ mozliwo$¢ tworzenia warsztatéw terapii zajeciowej, wyspecjalizowanych dla oséb
z autyzmem i innymi calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub niepelnosprawno$ciami
sprzezonymi z minimalna liczba 10 uczestnikow.

Dodatkowym rozwiazaniem byloby tworzenie grup os6b z autyzmem w warsztatach dla oséb
z innymi niepelnosprawno$ciami intelektualnymi. Niestety warsztaty te odmawiaja przyjmowa-
nia 0s6b z autyzmem z przyczyn finansowych, kadrowych i organizacyjnych.

Przepisy normujace dofinansowanie warsztatow nie uwzgledniaja wyzszych kosz-
tow utrzymania warsztatu dla os6b z autyzmem.

Jest to najwazniejsza i podstawowa bariera. Problem ten zostal oméwiony wyzej, w tym miej-
scu nalezy podkresli¢, ze doroste osoby z autyzmem, ktére kwalifikuja sie obecnie do wtz naleza
do pokolenia, ktére w wigkszosci nie bylo jeszcze poddawane terapii. Wiele dorostych oséb z au-
tyzmem nie chodzifo do szkoly, nie uczeszczalo do zadnej placowki i niezaleznie od potencjal-
nych mozliwo$ci stanowi wyjatkowo trudna grupe.

Brak dodatkowych $rodkéw na rehabilitacje tych oséb nie tylko utrudnia zatozenie wtz dla
os6b z autyzmem, ale réwniez eliminuje osoby z autyzmem z warsztatéw dla innych grup nie-
pelnosprawnych intelektualnie.
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Przepisy regulujace organizacje warsztatow nie uwzgledniaja koniecznosci
zwiekszenia liczby kadry wspomagajacej osoby z autyzmem i innymi
caloSciowymi zaburzeniami rozwojowymi.

Przepisy rozporzadzenia w sprawie warsztatéw terapii zajeciowej przewiduja koniecznos¢
zapewnienia minimum jednego opiekuna na pieciu podopiecznych. Przepisy dopuszczaja
mozliwos$¢ zwiekszenia ilo$ci kadry w zaleznosci od stopnia i charakteru niepetnosprawnosci.
Te ostatnie normy maja jednak charakter fakultatywny, wiec organy odpowiedzialne za do-
towanie warsztatéw odmawiaja finansowania zwiekszonej ilosci kadry, skoro nie sa do tego
zobowiazane.

W praktyce dofinansowanie warsztatéw terapii zajeciowej odbywa sie wiec na jednakowych
zasadach - kwota dofinansowania na jednego uczestnika jest taka sama, niezaleznie od stopnia
i rodzaju niepelnosprawnosci. Wysoko$¢ dofinansowania oparta jest na minimalnych normach
zatrudnienia tj. jeden opiekun na pieciu uczestnikéw.

Okresowy charakter warsztatow terapii zajeciowej

Jak juz oméwiono to szczegbétowo w Zalaczniku nr 3, pobyt w warsztacie ma charakter okre-
sowy. Po okresie nie diuzszym niz trzy lata rada programowa dzialajaca w warsztatach dokonuje
weryfikacji os6b niepelnosprawnych pod katem ich mozliwosci podjecia pracy.

Przepisy przewiduja mozliwosc¢ przedtuzenia okresu pobytu w wtz, jesli istnieja ku temu okre-
$lone w przepisach wskazania, w szczegdlnosci brak gotowosci do pracy przy pozytywnych roko-
waniach co do przyszlych postepéw w rehabilitacji, okresowy brak mozliwosci podjecia zatrud-
nienia lub okresowy brak mozliwosci skierowania osoby niepelnosprawnej do osrodka wsparcia.
Jednak w przypadku os6b z autyzmem brak mozliwosci podjecia zatrudnienia nie ma charakteru
okresowego, ale staly, poniewaz nie ma placéwek przygotowanych do zatrudnienia osé6b z auty-
zmem. Praktyka jednak dowodzi, ze skutki tych brakéw systemowych sa przerzucane na pod-
mioty podejmujace jakiekolwiek dziatania. W rezultacie organizacja prowadzaca wtz dla oséb
z autyzmem, w ktérym osoby te pozostawalyby na wieloletnie okresy z powodu braku mozliwosci
zatrudnienia, narazalaby si¢ na zarzut braku realizacji ustawowych celéw warsztatu.

Z drugiej strony organizacja majaca pod opieka konkretne osoby potrzebuje trwatych, wielo-
letnich rozwiazan. Zadna organizacja w Polsce nie udZwignie natomiast optymalnego systemo-
wo rozwigzania, tj. utworzenia warsztatu terapii zajeciowej i zakladu aktywno$ci zawodowej

Przyczyna jest m.in. przepis okreslajacy minimalna liczbe uczestnikéw warsztatéow terapii
zajeciowe;j.

Bariery lokalowe - szczegolny ciezar gatunkowy
Bariery lokalowe, powszechne w placéwkach rehabilitacji spolecznej, zawodowej i zatrud-
nienia 0s6b niepelnosprawnych maja szczegélnie formalny charakter w warsztatach terapii za-

jeciowej. Przepisy o warsztatach stawiaja bowiem organizatorowi warsztatu wymoég dyspono-
wania w momencie zakladania warsztatu tytutem prawnym do lokalu na okres nie krétszy niz
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10 lat. GIéwnym dysponentem lokali, zwlaszcza w miastach, sa samorzady. Samorzady stosuja
natomiast z reguly zasade udostepniania lokali na okres nie dtuzszy niz trzy lata. W tej sytuacji
organizacje, dzialajace miedzy samorzadami sztywno stosujacymi wlasne uchwaly a przepisami
dotyczacymi zakladania warsztatéw, od lat bezskutecznie staraja sie¢ o lokale czynigce zado$¢
wymogom formalnym.

3. Bariery w wykorzystaniu zakladow aktywnosci zawodowej

Przepisy regulujace wymogi formalne dla zaklad6w aktywnosci zawodowej
nie uwzgledniaja koniecznosci zwiekszenia liczby kadry wspomagajacej osoby
z autyzmem i innymi calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi

W przepisach ustawy o rehabilitacji ustalono obligatoryjnie, ze osoby niepelnosprawne mu-
sza stanowi¢ nie mniej niz 70% ogélu pracownikéw zaz. Podkresli¢ nalezy, ze powolany wyzej
stosunek nie dotyczy wylacznie liczby os6b wspomagajacych bezposrednio w pracy osoby nie-
pelnosprawne, tj. treneréw pracy i instruktordw, ale wszystkich zatrudnionych zdrowych oséb,
a wiec takze kierownika, ksiegowego, kierowcy czy pracownika administracyjnego. W przypad-
ku zakfadu dla oséb z autyzmem wszystkie te funkcje musza sprawowac osoby zdrowe. Zatem
liczba niepelnosprawnych pracownikéw przypadajaca na jedna osobe bezposrednio pracujaca
z osobami z autyzmem wynosi okolo pieciu.

Jest to sytuacja, ktora w praktyce uniemozliwia nie tylko prace czy rehabilitacje, ale row-
niez zapewnienie bezpieczenstwa, zaréwno niepelnosprawnym, jak i zdrowym pracowni-
kom. W rezultacie wyklucza mozliwos$¢ zatrudniania oséb z autyzmem w zakladach ak-
tywnosci zawodowe;j.

Przepisy normujace dofinansowanie zakladow nie uwzgledniajq wyzszych kosz-
tow utrzymania warsztatu dla oséb z autyzmem.

Ten problem zostal juz oméwiony wyzej.
W odniesieniu do zakladéw aktywnos$ci zawodowej problem finansowy jest niejako podwéjny.

— Z jednej strony, omowione wyzej ustawowe zapisy dotyczace stosunku zatrudnio-
nych os6b zdrowych do niepelnosprawnych zmuszaja organizatoréw zakladu do za-
trudniania z wlasnych $rodkéw os6b wspomagajacych osoby z autyzmem w pracy.
W przeciwnym wypadku zaz nie moze funkcjonowac i realizowac¢ swoich zadan,
a to organizator ponosi odpowiedzialnos$¢ za funkcjonowanie zakladu i bezpieczen-
stwo pracownikéow. Organizator zmuszony bedzie zatem do zatrudniania na wlasny
koszt dodatkowych os6b wspierajacych osoby z autyzmem i poszukiwania dodatko-
wych srodkéow na ten cel.

— Z drugiej natomiast strony finansowanie zaz, udzielane jest w tej samej wysokosci
niezaleznie od realnych, uzasadnionych kosztéw dzialania zakladu powoduje, ze do-
finansowanie zaz dla oséb z autyzmem ze $rodkéw PFRON i samorzadu pokrywa
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tylko okoto potowy kosztow. W tej sytuacji organizator musi zdoby¢ polowe kosztéw
funkcjonowania zaz z innych srodkéw.

Skuteczne zdobycie polowy $srodkéw na dofinansowanie zaz i jeszcze na dodatkowe,
poza zakladem, wsparcie oséb z autyzmem jest bariera, ktora skutecznie uniemozliwia
zakladanie i prowadzenia zakladéw aktywnos$ci zawodowej dla 0s6b z autyzmem. Bez usu-
niecia tej bariery nowe zaklady nie powstana i nic si¢ w tej sprawie nie zmieni.

4. Bariery w wykorzystaniu zakladéw pracy chronionej i zatrudnienia
wspieranego na otwartym rynku pracy

W katalogu niepelnosprawnosci, ktore sa podstawa do wyzszego dofinansowa-
nia dla pracodawcy z tytutu zatrudnienia osoby niepelnosprawnej albo nizszego
wymaganego wskaznika zatrudnienia osob niepelnosprawnych brak jest autyzmu
i innych cato$ciowych zaburzen rozwojowych.

Osoby z autyzmem i innymi calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi wymagaja szcze-
golnego wsparcia, z cala pewnos$cia nie mniejszego niz osoby z uposledzeniem umystowym
czy choroba psychiczng. Fakt ten znalazt swoje odzwierciedlenie w wielu przepisach. Wydaje
sie, ze pominiecie cato$ciowych zaburzen rozwojowych w przepisach o wyzszym dofinansowa-
niu dla pracodawcy jest skutkiem przeoczenia.

Brak wystarczajacego wsparcia indywidualnego

Osoby z autyzmem i innymi calo§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi, nawet te wyzej funk-
cjonujace, potrzebuja powaznego indywidualnego wsparcia w miejscu pracy, szczegélnie w po-
czatkowym okresie. Takie wsparcie moze im zapewnic asystent. Przewidziana w ustawie o reha-
bilitacji mozliwo$¢ dofinansowania wynagrodzenia pracownika wspomagajacego w wysokosci
maksymalnie 20% najnizszego wynagrodzenia w przypadku oséb z autyzmem i CZR jest zbyt
mala w stosunku do rozmiaréw niezbednego wsparcia.

Bariery finansowe

Bariery finansowe istnieja réwniez na otwartym rynku pracy, sg jak zwykle istotne i zwieksza-
jace wymiar innych barier.
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5. Pozostale bariery w wykorzystaniu istniejacych form aktywizacji zawodowej
oraz rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudniania oséb
niepelnosprawnych do zapewnienia wsparcia w tym zakresie 0os6b z autyzmem

5.1 Bariery organizacyjne

Jak juz wyzej wspomniano, wsparcie dla os6b z autyzmem organizowane jest niemal wy-
tacznie przez organizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz tych oséb. Dzieje sie tak, poniewaz
jest to zadanie wyjatkowo trudne, zatem podejmuja sie go tylko ludzie osobiscie zwigzani z prob-
lemem autyzmu.

Organizacje te sa niewielkie, a borykaja sie¢ z ogromnymi problemami finansowymi oraz ka-
drowymi, co znacznie ogranicza ich mozliwosci podejmowania duzych przedsiewziec.

Autyzm jest rzadka niepelnosprawnoscia, zatem organizacje dziatajace na rzecz dotknietych
nim osob nie sa duze — nawet wtedy, kiedy dziataja na rozlegtym obszarze, np. calego wojewd6dz-
twa.

W prace tych organizacji z reguly angazuja sie rodzice i opiekunowie oséb z autyzmem oraz
terapeuci. Rodzice 0séb z autyzmem, obciazeni obowiazkami wynikajacymi z wychowania i te-
rapii ich dzieci maja bardzo ograniczone mozliwosci dziatania.

Terapeuci wspomagaja organizacje wiedza merytoryczng, natomiast nie sa przygotowani
do szeroko zakrojonych dziatar organizacyjnych, ubiegania sie o $rodki finansowe oraz wie-
loletniej walki o przetrwanie organizacji. Organizacje pozbawione wystarczajacych $rodkéw
na dziatalno$¢ nie moga zatrudni¢ profesjonalnych pracownikéw zarzadzajacych.

Wszystkie te zjawiska ulegaja znacznemu nasileniu w odniesieniu do dorostych oséb z au-
tyzmem. W tym wypadku brak stalego, wystarczajacego finansowania jest regula, a wszystkie
dziatania na rzecz oséb dorostych maja charakter tymczasowy. Organizacje pozbawione statych
$rodkéw nie moga zatrudnic na stale nawet kadry merytorycznej, co powoduje duza fluktuacje
kadr i brak identyfikacji pracownikéw tymczasowych z celami i zadaniami organizacji.

Rodzice dorostych oséb z autyzmem sg juz czesto w podeszlym wieku, zmeczeni i wypaleni
wieloletnia opieka nad niepelnosprawnymi dzie¢mi, obciazeni chorobami, obowigzkiem opieki
nad wlasnymi starymi rodzicami, dotknieci niedostatkiem. Rodzice 0séb z autyzmem czeiciej,
niz to wynika z ogdélnych statystyk, zapadaja na powazne choroby, wynikajace z wieloletniego
zycia w ogromnym stresie. Wielu rodzicéw to osoby samotne, nie tylko z powodu wyjatkowo
czestego rozpadu rodziny, ale takze $mierci drugiego wspétmalzonka.

Osoby te z reguly znajduja sie w trudnej sytuacji materialnej, wynikajacej z konieczno$ci re-
zygnacji z pracy jednego z rodzicéw.

Wszystkie te czynniki powoduja, ze zasoby sil i mozliwosci rodzicow dorostych oséb
z autyzmem maleja gwaltownie, natomiast tworzenie i prowadzenie placéwek dla dorostych
jest w obecnym systemie niepomiernie trudniejsze niz wsparcie dzieci w oparciu o system
o$wiaty i ochrony zdrowia.

W tej sytuacji organizacje pozarzadowe, pozbawione wsparcia ze strony samorzadéw i insty-
tucji powolanych do realizacji zadan panstwa w tym zakresie, maja bardzo ograniczone mozli-
wosci dzialania.
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5.2. Bariery lokalowe

Stworzenie placéwki na cele rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudnienia os6b z auty-
zmem wymaga lokalu. Organizacje z zasady takim lokalem nie dysponuja. Organizacje wieksze,
o dluzszym stazu, maja czesto uzyskane w poprzednich latach lokale, w ktérych prowadza szko-
ly dla dzieci z autyzmem lub inne placéwki, w ktérych realizowany jest obowigzek szkolny. Kie-
dy jednak dzieci korncza szkole, nie ma juz dla nich miejsca, bo lokal jest zbyt maly, by pomiescic¢
dzieci i dorostych. Przy tym przebywanie razem 7-latkéw i 30-latkéw nie jest ani korzystne dla
ich rozwoju, ani bezpieczne.

Organizacje od lat bezskutecznie staraja sie o lokale. Zdarzaja sie pojedyncze przypadki,
w ktérych samorzady udostepniaja dziatki pod budowe osrodkéw, jednak umowy okreslaja-
ce obowiazki organizacji sa tak restrykcyjne, a brak wsparcia finansowego i organizacyjnego
ze strony wladz lokalnych tak konsekwentny, ze stawia to pod znakiem zapytania dobra wole
samorzadow.

Pamieta¢ przy tym nalezy, ze nie istnieja w polskim systemie zadne Zrédla srodkéw, o ktére
moze sie ubiega¢ organizacja na budowe nowych lokali.

Samorzady odmawiaja udostepnienia lokali, natomiast wynajecie lokalu na zasadach komer-
cyjnych jest niemozliwe ze wzgledu na brak srodkéw.

5. 3. Bariery kadrowe

Powazna barierg w tworzeniu placéwek dla dorostych oséb z autyzmem jest brak przygoto-
wanej kadry, a w przypadku wyksztalcenia kadry na koszt organizacji, brak mozliwosci statego
zatrudnienia zespolu specjalistéw.

Praca z osobami z autyzmem wymaga specjalistycznego przygotowania i do§wiadczenia, kté-
rych absolwenci pedagogiki czy psychologii nie maja szans uzyska¢ w trakcie studiéw. Wiedza
i doswiadczenie sa szczegdlnie wazne w pracy z doroslymi osobami z autyzmem, w ktérej bledy
moga spowodowac powazne, niekorzystne skutki. W tej sytuacji brak kadr dla nowo powstatych
placéwek jest bardzo dotkliwy. Szkolenie kadr jest natomiast trudne ze wzgledu na to, Ze istnieje
niewiele instytucji przygotowanych do szkolenia, za§ proces nabywania kwalifikacji jest dtugi
i kosztowny.

Dodatkowym problemem jest utrata pracownikéw, ktérzy zdobyli juz wiedze i doswiadcze-
nie podczas pracy w organizacjach. Brak stalego finansowania placéwek dla dorostych oséb
z autyzmem powoduje, ze organizacje nie moga zaoferowaé kadrze statego zatrudnienia oraz
poziomu wynagrodzenia adekwatnego do specjalistycznego wyszkolenia i bardzo trudnej pracy.
W takiej sytuacji profesjonali$ci odchodza czesto do placéwek oswiatowych lub komercyjnych.
Nawet jesli organizacji uda si¢ zdoby¢ nastepne $rodki na dziatania, nie maja juz swoich specja-
listéw i musza rozpoczynac proces ksztalcenia kadr od nowa.
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5.4. Bariery w wykorzystaniu instrumentéw innych systemow wsparcia, w szcze-
golnosci instytucji i ustug rynku pracy, Centrow Integracji Spotecznej oraz placo-
wek ksztalcenia ustawicznego

Instytucje i ustugi rynku pracy sa adresowane do oséb samodzielnych w sensie intelektual-
nym i niewymagajacych stalego wsparcia. W tej sytuacji zaréwno organizacyjne, jak i finansowe
rozwigzania sg dla os6b z autyzmem w praktyce zupetnie niedostepne.

Formy ksztalcenia ustawicznego sa réwniez niedostepne dla ksztalcenia lub przysposobienia
zawodowego oséb z autyzmem.

Barierami utrudniajacymi korzystanie z form ksztalcenia ustawicznego jest z jednej strony brak
programoéw ksztalcenia i kadr przygotowanych do pracy z dorostymi osobami z autyzmem, z dru-
giej natomiast strony praktycznie brak finansowania takiego ksztalcenia ze §rodkéw publicznych.

6. Bariery projektowe

Wydaje sie, ze wobec braku wystarczajacego wsparcia systemowego w zakresie rehabilitacji
spolecznej i zawodowej 0s6b z autyzmem naturalnym i skutecznym narzedziem poprawy sytua-
cji powinny stac si¢ dziatania projektowe, w szczegdlnosci, w biezacym okresie programowania,
projekty w ramach POKL, w ktérym na wsparcie oséb w niekorzystnej sytuacji na rynku pracy
przeznaczone zostaly znaczace srodki.

Niestety, tak nie jest.

Sa trzy najwazniejsze bariery utrudniajace organizacjom skorzystanie ze srodkéw unijnych:

— stosowanie w konkursach sztywnych kryteriéw ignorujacych specyfike dzialan na rzecz
0s6b z autyzmem i innymi calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi;

— brak ciaglosci realizacji projektéw uniemozliwiajacy organizacjom prowadzenie polityki
finansowej czy kadrowej;

— ograniczony dostep do srodkéw na inwestycje.

Zasadnicza bariera jest stosowanie w konkursach sztywnych Kkryteriow ignoruja-
cych specyfike dziatan na rzecz oséb z autyzmem i innymi catlo$ciowymi zaburze-
niami rozwojowymi z goéry skazujacych projekty na ich rzecz na przegrana.

Zasady te zamiast usuwac, powielaja bariery istniejace w systemie aktywizacji zawodowej.

W tej sytuacji $rodki unijne, z ktérymi organizacje wiazaly ogromne nadzieje, okazaly sie
w wiekszosci niedostepne dla organizacji dzialajacych na rzecz os6b z autyzmem

Kryteria, przy ktérych projekty na rzecz oséb z autyzmem nie sa w stanie sprosta¢ konkuren-
¢ji na zasadach ogélnych, bez uwzglednienia specyfiki beneficjentéw, to w szczegdlnosci:

— rezultaty projektow, w szczegé6lnosci twarde rezultaty,

— stosunek kosztow dzialan do rezultatéw,
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— koszty dziatan przypadajace na jednego beneficjenta,

— koszty przypadajace na wynagrodzenia pracownikéw realizujacych projekt.

Przy zastosowaniu sztywnych kryteriéw projekty na rzecz oséb z autyzmem obcigzone ko-
nieczno$cia uwzgledniania specyficznych probleméw tych oséb i niemogace zagwarantowaé
skutecznego zatrudnienia oséb z autyzmem, bo z przyczyn systemowych nie ma dla nich placé-
wek, musza przegrac z projektami na rzecz np. oséb po piec¢dziesiatce.

Na podstawie wylacznie takich kryteriéw projekty na rzecz oséb z autyzmem wydaja sie
kosztowne i nieprzynoszace wymiernych rezultatéw.

Przygotowywanie os6b z autyzmem do pracy nie spowoduje ich zatrudnienia, dopdki
nie zostanie stworzony system gotowy do przyjecia tych oséb. Z doswiadczen IW EQUAL
wynika bowiem, ze nieusuwalne jak dotad bariery tkwia nie w osobach z autyzmem,
ale w systemie rehabilitacji zawodowej. Podmioty dzialajace na rzecz os6b z autyzmem
nie otrzymuja srodkow do stworzenia i prowadzenia placowek dla tych oséb, a inne pod-
mioty nie chca ich przyjmowaé. W tej sytuacji osiagniecie twardych rezultatow w projek-
tach jest niemozliwe.

Podmioty dysponujace $rodkami unijnymi zdaja sie ignorowac rzeczywisto$¢ w tym zakre-
sie.

Dodatkowym problemem jest fakt, ze w wielu konkursach startuja podmioty, dla ktérych
realizacja projektu nie jest narzedziem do zaspokajania istniejacych potrzeb, ale celem samym
w sobie. Takie instytucje moga ksztaltowac swoje projekty w sposéb dowolny, maksymalnie
zgodny z zasadami konkursu.

Absurdalno$¢ kryteriéw konkurséw w zetknieciu z realiami, w ktérych pracuja organizacje
dzialajace na rzecz oséb z autyzmem, najlepiej wida¢ na przykltadzie kryterium réwnosci pici.
Projekty na rzecz oséb z autyzmem bardzo czesto sa odrzucane z tego powodu, ze nie przewi-
duja réwnego udziatu kobiet i mezczyzn wérdd beneficjentéw.

Oczywisty, obiektywny fakt biologiczny, ze autyzm wystepuje czterokrotnie czesciej u mez-
czyzn niz u kobiet nie znajduje zrozumienia u wigekszo$ci ekspertéw. Nie znajduja zrozumienia
wyjasnienia, ze rowny udzial pici oznaczalby gleboka dyskryminacje mezczyzn, a na obszarze
dzialania autora projektu zwyczajnie nie ma tylu kobiet z autyzmem, aby zrealizowaé zamie-
rzone dzialania. Wielokrotnie w formularzu wniosku brak nawet miejsca na takie wyjasnienia.
Brak réwnosci oznacza brak punktéw, a to czesto oznacza przegarna.

Druga wazna bariera jest brak ciagtosci realizacji oglaszanych konkursoéw.

Okresy realizacji nawet cyklicznych konkurséw nie zazebiaja sie ze soba w stopniu umozli-
wiajacym organizacjom uzyskanie pewnosci co do mozliwosci kontynuacji dziatan z wyprze-
dzeniem pozwalajacym na prowadzenie jakiejkolwiek polityki finansowej i kadrowe;.

Czesto termin rozstrzygniecia konkursu na kontynuacje projektu przewidziany jest na mie-
siac, w ktérym konczy sie poprzednia edycja projektéw. Taka sytuacja, chociaz prawidlowa
z punku widzenia podmiotéw zarzadzajacych srodkami projektowymi, stawia organizacje w dra-
matycznej sytuacji.
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Jako pracodawcy czy podmioty biorace na siebie odpowiedzialno$¢ za losy oséb niepetno-
sprawnych nie potrafia zagwarantowac kontynuacji dziatan. Osoby z autyzmem i ich rodziny
nie maja alternatywy, czekajg, ale pracownicy, zwlaszcza specjalisci, nie chca czeka¢ na informa-
cje, czy beda mieli w przysztym miesiacu $rodki na utrzymanie, i odchodza.

Zdarza sie ponadto nagminnie, ze konkursy oglaszane i rozstrzygane sa ze znacznym opdz-
nieniem w stosunku do zapowiadanych terminéw, przeciaga si¢ podpisywanie umowy i przeka-
zywanie $rodkéw finansowych. W tych przypadkach organizacje zobowigzane do rozpoczecia
realizacji projektu ponosza wydatki na wlasna odpowiedzialno$¢, bez gwarancji zwrotu $rod-
kéw. Z reguly organizacje nie maja tych srodkéw, zmuszane sa zatem do zaciggania kredytéw.

Analogiczne problemy wystepuja w przypadku zmian umowy w trakcie jej realizacji. Za-
twierdzenie zmian i podpisanie stosownych dokumentéw z reguly przecigga sie i organizacje
zmuszone sa ponosi¢ wydatki na wlasne ryzyko, polegajac na ustnej deklaracji urzednika.

W przypadku dzialan na rzecz dorostych oséb z autyzmem, kiedy $rodki projektowe
nie sa uzupelnieniem systemowych dziatan, ale stanowia jedyne Zrédlo finansowania, powyzsze
bariery maja wyjatkowo dotkliwy charakter.

W tej sytuacji organizacje nie sg w stanie zbudowac¢ trwatych struktur organizacyjnych i ka-
drowych, co rzutuje zasadniczo na jako$¢ ich dziatan i gotowos$¢ do podejmowania nowych
zobowigzan.

Trzecia bariera sa ograniczone mozliwosci pozyskania srodkéw unijnych na inwe-
stycje w budowe lub adaptacje siedzib placowek.

Jest to bariera ptynaca z ogélnych zasad programowania POKL.
Dostepno$c¢ srodkéw na inwestycje w ramach innych programdw jest ograniczona.

Z jednej strony istnieje mozliwo$¢ cross-financingu i siegniecia po $rodki na inwestycje z in-
nych programéw poza POKL, ale maksymalny udziat srodkéw na inwestycje nie moze prze-
kroczy¢ 15% wartosci projektu, zatem budowa obiektu w tym systemie jest mozliwa tylko przy
ogromnych projektach.

Z drugiej strony, w czesci Programoéw Regionalnych Europejskiego Funduszu Rozwoju Re-
gionalnego przewidziano $rodki na wzmocnienie infrastruktury spotecznej, w tym budowe
przebudowe czy adaptacje i modernizacje obiektow $wiadczacych ustugi z zakresu rehabilitacji
spolecznej i zawodowej 0s6b niepelnosprawnych, jednak nie s3 one dostepne we wszystkich
regionach. W wiekszos$ci projektéw POKL $rodki przeznaczane sa gléwnie na dziatania teo-
retyczne. W tej sytuacji marnotrawione sg miliony zlotych na kolejne konferencje i seminaria
na temat wsparcia zatrudnienia oséb niepelnosprawnych, powstaja kolejne opracowania na te
tematy, odbywaja sie szkolenia oséb wykluczonych z rynku. Jesli w slad za tym nie ida $rodki
na realizacje wypracowanych koncepcji, to dla oséb z autyzmem po tych dziataniach nie zostaje
zaden $lad i nie przynosza im one zadnych wymiernych korzysci.
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7. Bariery - podsumowanie

Niezaleznie od charakteru omawianych nizej barier na plan pierwszy wysuwaja si¢ potrzeby
lokalowe i finansowe. Bez zmiany systemu finansowania wsparcia dorostych oséb z autyzmem
nie nastapi zadna poprawa w tym zakresie.

Sprawiedliwy podzial sSrodkéw dla réznych grup potrzebujacych wsparcia jest trudny. Specy-
fika niepetnosprawnosci powoduje jednak, ze niektdre grupy potrzebuja szczegdélnego wsparcia
i réwny podzial srodkéw moze w praktyce te grupy dyskryminowac. Podkresli¢ nalezy, ze za-
réowno w systemie edukacji, jak i opieki zdrowotnej uznany zostal fakt, ze nauczanie i leczenie
0s6b z autyzmem pociaga za soba wyzsze koszty niz w wypadku innych grup niepetnospraw-
nych, w przeciwnym wypadku $wiadczenia te beda dla os6b z autyzmem niedostepne.

Co do systemu o$wiaty, to m.in.:

— oddzialy dla uczniéw z autyzmem i niepelnosprawnosciami sprzezonymi sa najmniej licz-
ne z oddzialéw przewidzianych w naszym systemie edukacji,

— subwencja o$wiatowa dla uczniéw z autyzmem jest najwyzsza w systemie, ponad trzykrot-
nie wieksza niz dla uczniéw niewidomych i prawie trzykrotnie wieksza niz dla uczniéw
niestyszacych i z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym lub znacznym.

Natomiast po ukonczeniu szkoly te szczegélne potrzeby oséb z autyzmem zostaja zignorowa-
ne. Naklady na rehabilitacje oséb z autyzmem s3 takie same, jak na rehabilitacje 0séb z innymi
niepelnosprawnosciami. Efekt tego stanu rzeczy moze by¢ tylko jeden: wykluczenie w praktyce
0s6b z autyzmem z systemu rehailitacji.

Postulaty uwzglednienia w systemie rehabilitacji zawodowej w wiekszym stopniu rodzaju
niepelnosprawnio$ci budza kontrwersje i stanowia niekiedy podstawe do formutowania oceny,
ze organizacje dzialajace na rzecz oséb z autyzmem domagaja si¢ uprzywilejowania tej grupy
kosztem innych grup niepetnosprawnych.

Ten argument jest calkowicie nieprawdziwy. Zréznicowanie wsparcia dla réznych grup
nie jest uprzywilejowaniem niektdérych z nich, ale srodkiem do wyréwnania ich szans, tak jak
sam fakt wsparcia pracy chronionej nie jest uprzywilejowaniem niepelnosprawnych pracowni-
kéw w stosunku do zdrowych, ale wlasnie zapobiega¢ ma ich wykluczeniu z rynku pracy.

Tak jak nie jest prawda, ze usuwanie barier arhitektonicznych jest uprzywilejowaniem oséb poru-
szajacych sie na wozkach, a przyznanie aparatéw stuchowych osobom niestyszacym lub pomp insuli-
nowych osobom chorym na cukrzyce nie jest uprzywilejowaniem oséb dotknietych tymi chorobami.

Idea stworzenia uniwersalnych, wspélnych dla wszystkich grup oséb niepelnosprawnych in-
strumentdéw jest sprzeczna z zasada gospodarnosci, optymalnego wykorzystania sSrodkéw i zwy-
czajnie ze zdrowym rozsadkiem. Idee wspélnych narzedzi wsparcia mozna doprowadzi¢ do ab-
surdu, proponujac wozki dla os6b z ADHD i piktogramy dla oséb niewidomych.

Poza pewnymi generalnymi zasadami skuteczno$¢ wsparcia zalezy bowiem od stopnia jego
dostosowania do realnych potrzeb. Skuteczno$¢ tym istotniejsza, im skromniejsze sa $rodki
przeznaczane na osiggniecie celu.

Ustawodawca uchwalajac ustawe o rehabilitacji nie zignorowat catkowicie tego faktu i prze-
pisy ustawy w réznym stopniu uwzgledniaja rodzaj i charakter niepelnosprawnosci. W szczegoél-
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nosci powotlac sie tu mozna na art. 26a ust. 1b ustawy przewidujacy zréznicowanie wysokosci
wsparcia dla podmiotéw zapewniajacych zatrudnienie osobom niepelnosprawnym.

Natomiast w odniesieniu do kosztéw wtz i zaz takiego zréznicowania nie ma. Nawet jezeli
przepisy daja mozliwo$¢,, jak w rozporzadzeniu o wtz, dostosowania liczby opiekunéw w wtz
do stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci uczestnikdw, to przepis nie ma charakteru obligatoryj-
nego, zatem nie powoduje jakiegokolwiek wyzszego dofinansowania z tytulu zwiekszonej ilosci
zatrudnianej kadry.

Obiektywnym dowodem na to, ze obecne rozwigzania dyskryminuja osoby z autyzmem
w zakresie rehabilitacji spolecznej, zawodowej i zatrudnienia, jest dramatyczny brak placéwek
dla 0séb z autyzmem. Bez zmian systemowych dyskryminacja ta bedzie sie tylko poglebia¢ wraz
ze wzrostem liczby 0s6b z autyzmem konczacych szkoly.

Pozadane zmiany - rozwigzania systemowe

1. Wstep

System rehabilitacji spolecznej, zawodowej i zatrudnienia os6b niepelnosprawnych przewi-
duje podzial zadan, wspotprace i wzajemne uzupelnianie dziatain PFRON oraz samorzadéw lo-
kalnych. Dla podmiotéw pracujacych na rzecz oséb z autyzmem ten podzial zadan co do zasady
moze by¢ korzystny, ale czesciej, przez brak jednego podmiotu odpowiedzialnego za realizacje
dzialan, powoduje pewien bezwlad decyzyjny i konsekwentne wskazywanie na inny podmiot,
jako przyczyne istniejacego, niekorzystnego stanu rzeczy.

Organizacja podejmujaca dzialania jest zmuszona do staran o wsparcie ze strony réznych pod-
miotéw panstwowych i samorzadowych na réznych plaszczyznach oraz koordynacji ich decyzji.
To organizacja jest adresatem stawianych warunkéw i podejmowanych decyzji r6znych podmio-
téw, czesto decyzji wykluczajacych sie wzajemnie (vide okres udostepnienia lokalu na wtz).

Jednostki paristwowe i samorzadowe czuja sie czesto zwolnione z odpowiedzialno$ci za rea-
lizacje praw os6b niepetnosprawnych.

Ciekawe w tym zakresie jest rozwigzanie szwedzkie, w ktérym samorzad lokalny otrzymuje do-
finansowanie na cele wsparcia oséb niepelnosprawnych na swoim terenie i ma obowiazek, w $cisle
okreslonym terminie od ztozenia wniosku, zapewni¢ osobie niepetnosprawnej miejsce w placéwce
rehabilitacji zawodowej pod rygorem zaptaty comiesiecznej grzywny na rzecz tej osoby.

W polskich warunkach dla dokonania korzystnych zmian w systemie niezbedne sa natomiast
kompleksowe zmiany w nastepujacych kategoriach:

na szczeblu centralnym

— powolanie oddzielnego typu placéwki (wewnetrznie zréznicowanej) dla oséb ze specy-
ficznymi niepelnosprawno$ciami lub/i

— dokonanie zmian w przepisach, dostosowujacych istniejace rozwigzania do specyfiki oséb
Z autyzmem.
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na szczeblu lokalnym:

— dzialania samorzadéw — w zakresie udostepniania lokali,
— dzialania samorzadéw — w zakresie dofinansowywania wtz, zaz, CIS,

— dzialania PFRON — w zakresie dofinansowywania wtz, zaz. CIS, zaréwno specjalistycz-
nych dla oséb z autyzmem oraz miejsc w placéwkach dla innych grup.

2. Zmiany formalne na szczeblu centralnym

Proponowane ponizej rozwigzania wymagaja przebudowy systemu wsparcia zatrudnienia
os6b niepelnosprawnych i precyzyjniejszego dostosowania tego wsparcia do stopnia i rodzaju
niepelnosprawnosci. Trudno bowiem zaktadaé, ze w rezultacie proponowanych zmian nastapi-
foby wyodrebnienie tylko jednej kategorii niepelnosprawnosci — autyzmu i pozostawienie in-
nych rozwigzan w dotychczasowym ksztalcie.

Proponowane rozwiazania powinny stac sie jedynie cze$cia zmian, w wyniku ktérych po-
wstalby system, ktéry podobnie jak system ochrony zdrowia czy o$wiaty uzaleznia wysokos¢
finansowanych §wiadczen od rodzaju i skali potrzeb obywatela.

Wydaje sie celowe dokonanie nastepujacych zmian w przepisach, dostosowujacych istnieja-
ce rozwigzania do specyfiki oséb z autyzmem:

— Stworzenie mozliwosci zmniejszenia do 10 os6b minimalnej liczby uczestnikéw war-
sztatow terapii zajeciowej w warsztatach przeznaczonych dla oséb z calosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi lub niepelnosprawno$ciami sprzezonymi

— lub stworzenie mozliwosci zmniejszenia do 10 os6b minimalnej liczby uczestnikow
warsztatow terapii zajeciowej

— albo zniesienie minimalnej liczby uczestnikéw warsztatow terapii zajeciowej.

Proponowana metoda realizacji powyzszego postulatu:

zmiana zapisow regulujgcych minimalng liczbe uczestnikow warsztatu terapii zajeciowej.

Zmiana zasad dofinansowania wtz i zaz uwzgledniajaca stopien i rodzaj niepeino-
sprawnos$ci

Proponowana metoda realizacji: zmiana rozporzadzenia Rady Ministréw z 13 maja 2003 r.
w sprawie algorytmu przekazywania srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Nie-
pelnosprawnych samorzadom wojewddzkim i powiatowym (Dz.U. z 03.Nr 66, poz. 808 z pdzn.
zm.).

Wiasnie w tych przepisach nalezy liczy¢ sie z koniecznoscia przebudowy systemu dofinan-
sowania zatrudnienia 0séb niepelnosprawnych i precyzyjniejszego uzaleznienia tego wsparcia
od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci.
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Podkresli¢ nalezy, ze ta zmiana jest najistotniejsza z punktu widzenia mozliwos$ci tworzenia
i prowadzenia placéwek. Wprowadzenie tej zmiany spowodowaloby, Ze potrzeba wprowadzenia
wymienionych nizej nastepnych zmian bylaby mniej palaca.

Uwzglednienie wyzszych kosztéw funkcjonowania placéwek dla oséb z autyzmem spowo-
dowaloby, ze zbedna stalaby sie zmiana dotyczaca obligatoryjnego zwiekszenia ilosci kadry
w wtz.

Jednoczesnie, jesli zaz dla oséb z autyzmem bylby finansowany przez PFRON w wysoko$ci
90% realnych kosztéw dziatania, to organizatorom latwiej byloby zdoby¢ srodki na dodatkowe
wsparcie oséb z autyzmem na utrzymanie miejsc pracy, zatem brak zmian dotyczacych sto-
sunku zatrudnionych os6b niepetlnosprawnych w zaz nie stanowilby tak ogromnej bariery jak
obecnie.

Jednocze$nie podkresli¢ nalezy, Ze ta zmiana prawna bylaby najlatwiejsza legislacyjnie, za-
réwno formalnie, bo dotyczylaby zmian w rozporzadzeniu Rady Ministréw, a nie w ustawie, jak
i merytorycznie, poniewaz w systemie polskiego prawa, m.in. w systemie o$wiaty, funkcjonuja
juz analogiczne rozwiazania.

Stworzenie mozliwosci zatrudnienia zwiekszonej liczby kadry w zakladach aktyw-
nosci zawodowej, w ktorych zatrudnione sa osoby niepelnosprawne z autyzmem

i innymi caloSciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub niepelnosprawnosciami
sprzezonymi

Proponowana metoda realizacji powyzszego postulatu:

zmiana zapisow regulujgcych stosunek liczby 0séb niepetnosprawnych do liczby innych pracow-
nikéw zatrudnionych w zaktadzie aktywnosci zawodowe;.

Obligatoryjne zwiekszenie liczby kadry pracujacej w warsztatach terapii zajecio-
wej z osobami z calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi lub niepelnosprawnos-
ciami sprzezonymi

Proponowana metoda realizacji powyzszego postulatu:

Zmiana zapisow regulujgcych liczbe kadry w warsztatach terapii zajeciowej i wprowadzenie ob-
ligatoryjnie obowigzujgcego przepisu gwarantujgcego wiekszq liczbe kadry w placéwkach prze-
znaczonych dla 0sob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi niepetnosprawnosciami sprze-
zonymi.

3. Dzialania samorzadow w zakresie przyznawania lokali
Samorzady pozostaja dysponentami szeregu lokali na swoim terenie. Brak wolnych lokali

jest natomiast powszechna bolaczka samorzadéw. Wydaje sie jednak, ze przy dobrej woli i wy-
obrazni wladz lokalnych jest to przeszkoda do pokonania.
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W obecnym systemie PFRON moze przekaza¢ organizatorowi $rodki na adaptacje lokalu,
ale nie na jego budowe. Dlatego bez wsparcia samorzadéw mogacych udostepnic lokale organi-
zacje z reguly nie majg szans na uruchomienie placéwki. Na szczegélna uwage zastuguje sygna-
lizowany juz problem elastycznosci samorzadéw co do okresu udostepniania lokali i podejmo-
wania decyzji o udostepnieniu lokali na okres nie krétszy niz 10 lat tak, aby z géry nie zamykaty
organizatorom drogi do sSrodkéw PFRON na adaptacje i remont lokalu.

4. Dzialania samorzadow w zakresie dofinansowania wtz, zaz. CIS

Samorzady podejmuja decyzje w sprawie podzialu srodkéw przekazanych przez PFRON
na wtz i zaz, a réwniez w sprawie wysokosci srodkéw wlasnych przekazywanych na te placéwki.

W sytuacji niedoboru tych srodkéw decyzje w sprawie ich podzialu sg trudne, ale praktyka
dzielenia wszystkich $rodkéw w réwnej wysokosci oznacza, ze osoby o specyficznych potrze-
bach, pociagajacych za soba zwiekszone koszty, znajduja sie w gorszej sytuacji.

Przepisy przewiduja udzial samorzadéw w finansowaniu szeregu przedsiewzie¢ na rzecz
os6b niepetnosprawnych zaréwno w systemie rehabilitacji, jak i w systemie wsparcia zatrudnie-
nia czy zatrudnienia socjalnego.

Wsparcie to powinno by¢ uzaleznione od stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci. Samorzady
powinny wzia¢ na siebie trudny obowiazek analizy realnych potrzeb na swoim tereniei aktyw-
nie uczestniczy¢ w zmniejszaniu dyskryminacji poszczegélnych grup.

5. Dzialania PFRON - w zakresie dofinansowywania oséb przebywajacych w wtz,
zaz, CIS, zaréwno specjalistycznych dla os6b z autyzmem, jak i w placowkach prze-
znaczonych dla innych grup

Rehabilitacja 0séb przebywajacych w wtz i zaz moze by¢ dofinansowywana przez PFRON
nie tylko poprzez srodki przekazywane samorzadom powiatowym i wojew6dzkim na prowa-
dzenie placéwek, ale réwniez poprzez inne formy wsparcia rehabilitacji zawodowej oséb nie-
pelnosprawnych. Jest to dzialanie zgodne z prawem pod warunkiem zachowania dwéch podsta-
wowych zasad: unikania podwdjnego finansowania, tj, dwukrotnego finansowania tych samych
kosztéw oraz nieprzekraczania ustawowej granicy dofinansowywania przez PFRON 90% kosz-
téw funkcjonowania placowki.

W przypadku placéwek dla oséb z autyzmem naruszenie przywolanej wyzej procentowej
granicy dofinansowania jest trudno wyobrazalne, natomiast warunek pierwszy wymaga zacho-
wania szczegdlnej starannosci, ale jest mozliwy.

Wydaje sie, ze PFRON znajacy specyficzna sytuacje réznych grup oséb niepetnosprawnych
moze skutecznie wspiera¢ placéwki dla os6b z autyzmem, kompensujac grupom o szczegélnych
potrzebach sztywnos$¢ algorytmu ustalanego przez Rade Ministréw.
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6. Powolanie oddzielnego typu placowki (wewnetrznie zréznicowanej) dla osdb
ze specyficznymi niepelnosprawnosciami

W zwiazku z faktem, ze przebudowa elementéw funkcjonujacego systemu rehabilitacji spo-
tecznej, zawodowej i zatrudnienia os6b niepetnosprawnych jest z wielu przyczyn trudna, rozwa-
zy¢ nalezy celowo$c¢ stworzenia oddzielnego typu placowki.

Zasady organizowania i finansowania takiego typu specjalistycznej placowki mogtyby lepiej
niz istniejace rozwigzania uwzgledniac¢ specyfike niepelnosprawnosci, jaka jest autyzm.

Co do merytorycznych rozwiazan, to optymalne zasady funkcjonowania takiej placowki za-
mieszczone zostaly w rozdziale 5. niniejszego opracowania.

Podkresli¢ przy tym nalezy, ze z do§wiadczen wielu krajéw w rozwiazywaniu probleméw ak-
tywizacji zawodowej 0séb z autyzmem wynika konieczno$¢é stosowania réwniez specyficznych
rozwigzan w zakresie integracji spotecznej, w szczegélnos$ci rozwigzania problemu mieszkalni-
ctwa. Ogdlne zasady funkcjonowania optymalnego, sprawdzonego wielokrotnie modelu, zosta-
ly opisane w rozdziale 4.5.

Co do wzgledéw formalnych, to ustawa o rehabilitacji przewiduje narzedzia do realizacji
dziatann wymagajacych specyficznych rozwigzan — takim narzedziem s3 przewidziane w art. 34
ustawy programy rzadowe dotyczace rozwigzywania probleméw oséb niepelnosprawnych.

W szeregu krajow Europy, zaréwno bardziej, jak i mniej rozwinietych, np. we Francjii na We-
grzech, uruchomione zostaly takie programy rzadowe i przyniosty znaczna poprawe w rozwia-
zywaniu podobnych jak w Polsce probleméw oséb z autyzmem.

Na szczegélna uwage zasluguje miejsce Osrodka Diagnostyczno-Konsultacyjnego w syste-
mie.

W Polsce szereg organizacji pozarzadowych podejmuje dzialania na rzecz stworzenia podob-
nych form dziatalnosci na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ale formy te prowa-
dzone sg w ramach projektéw. W niektérych przypadkach moga by¢ kontynuowane w ramach
kolejnych programéw, w innych przypadkach ich dziatalnos¢ zostaje gwaltownie przerwana
wskutek braku finansowania po zakonczeniu projektu.

Majac na uwadze przywolane wyzej bariery projektowe dla programéw na rzecz oséb z auty-
zmem, wydaje sie celowe przewidzenie stosunkowo stabilnej formuty finansowania Osrodkéw
Diagnostyczno-Konsultacyjnych dla oséb z autyzmem.
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