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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 29.06.2016 1.

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Catosciowe zaburzenia rozwojowe

Miejsce debaty: Lublin

Moderatorzy: Alicja Jankiewicz, Agata Kapiec, Kamil
Kabasinski

Ekspert zagraniczny: Gabor Petri

Liczba uczestnikow: 32

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
Sejmik Wojewodzki),

(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych a

poswigconych $rodowisku o0s6b z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar Srodowiska o0so6b z catoSciowymi
zaburzeniami rozwojowymi z wojewodztwa lubelskiego i podkarpackiego. W debacie
uczestniczyli przedstawiciele Srodowiska tj. czlonkowie organizacji dzialajacych na rzecz

0soOb niepetnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te, ktorych glos

w debacie bedzie cennym dla catego §rodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow:

Liczba uczestnikow z niepelnosprawnoscia:
Procent uczestnikéw z niepelnosprawnoscia:
Liczba kobiet:

Procent kobiet:

Liczba m¢zczyzn:

Procent me¢zczyzn:

32

4
12,50%
27
84,38%
5
15,63%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. Fundacja Alpha

2. FUNDACJA JAS I MALGOSIA, Klub Rodzicéw w Lublinie

3. Fundacja Likejon
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Fundacja Teatroterapia Lubelska

Fundacja WSPOLNY SWIAT

Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddziat w Lublinie
Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddziat w Stalowej Woli

Lubelskie Forum Organizacji Os6b Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewodzki

© o N o a bk

Lukowskie Stowarzyszenie Wspierania Oséb z Autyzmem 1 Ich Rodzin Labirynt
10. NZOZ Sanus Jacek Madej Poradnia dla 0s6b z autyzmem dziecigcym,

11. Politechnika Lubelska - Wydziat Podstaw Technik

12. Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy nr 2 w Lublinie

13. Stowarzyszenia Pomocy Mtodziezy 1 Dzieciom Autystycznym oraz Mtlodziezy i1
Dzieciom o pokrewnych zaburzeniach WSPOLNY SWIAT

14. Stowarzyszenie Dla Os6b Autystycznych i Ze Spektrum Autyzmu ,,UKRYTY DAR”
15. Stowarzyszenie Homo Faber

16. Stowarzyszenie na Rzecz Oséb Szczegdlnej Troski "Nadzieja"

17. Stowarzyszenie Opiekuncze NADZIEJA

18. Zamojskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Autystycznych "PRZEBUDZENIE"

19. Zespot Szkot Nr 4 im. Korczaka w Lublinie

Obszary:

Swiadomo$¢ otoczenia,

poszanowanie domu i rodziny,

swoboda osobista 1 mobilnos$¢,

sytuacja zawodowa.
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W debacie dla srodowiska 0sob z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju, ktéra odbyla si¢
29 czerwca 2016 roku w Lublinie, wzigto udziat 32 uczestnikéw. Znalezli si¢ wsérdéd nich
przedstawiciele organizacji i instytucji z wojewddztwa lubelskiego i podkarpackiego.
Zaproszenie do udzialu w debacie otrzymalo wiele organizacji, natomiast tylko niektore
z nich odpowiedzialy, delegujac swoich przedstawicieli, byty to: Fundacja Teatroterapia
Lubelska (6 uczestnikow), Fundacja Likejon (1 uczestnik), Fundacja Alpha (1 uczestnik),
Klub Rodzicow Fundacji Ja§ 1 Maltgosia Odzial Lublin (2 uczestnikow), Krajowe
Towarzystwo Autyzmu — Oddziat w Lublinie (1 uczestnik), Krajowe Towarzystwo Autyzmu
— Oddziat w Stalowej Woli (2 uczestnikow), Lubelskie Forum Organizacji Osob
Niepelnosprawnych (2 uczestnikow), Lukowskie Stowarzyszenie Wspierania Osob z
Autyzmem i ich Rodzin "Labirynt" (1 uczestnik), NZOZ Sanus - Poradnia dla oséb z
autyzmem dziecigcym lub innymi calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju (1 uczestnik),
Politechnika Lubelska (1 uczestnik), Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy nr 2 w
Lublinie (1 uczestnik), Stowarzyszenie Homo Faber (1 uczestnik), Stowarzyszenie Na Rzecz
Oso6b Szczegodlnej Troski "Nadzieja" (2 uczestnikow), Stowarzyszenie Pomocy Mtodziezy 1
Dzieciom z Autyzmem Wspdlny Swiat (4 uczestnikow), Stowarzyszenie Ukryty Dar (2
uczestnikow), Zamojskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Autystycznych "Przebudzenie" (2
uczestnikow), Zespot Szkot Nr 4 im. Janusza Korczaka w Lublinie (1 uczestnik).

Powyzsze organizacje i instytucje wpieraja gtownie osoby z autyzmem 1 zespotem
Aspergera. W Polsce w obecnie obowigzujacej klasyfikacji ICD-10, termin ,,catosciowe
zaburzenia rozwoju” odnosi si¢ do autyzmu, zespolu Aspergera, zespotu Hellera, zespotu
Retta oraz catoSciowych zaburzen rozwoju niezdiagnozowanych inaczej. Natomiast sam
termin ,,catoSciowe zaburzenia rozwoju” jest w $wiadomosci spotecznej zdecydowanie
czesciej taczony z autyzmem 1 zespotem Aspergera, niz zespotem Hellera czy zespotem Retta,
najprawdopodobniej wynika to ze zréznicowanej epidemiologii poszczegolnych zaburzen —
autyzm 1 zespot Aspergera sa diagnozowane cze$ciej. Naturalng konsekwencja jest
powstawanie wigkszej liczby organizacji, stowarzyszen i fundacji, ktdre maja na celu
wspieranie $srodowiska 0sOb z autyzmem i zespotem Aspergera. Czesto takie organizacje
zakladane sg przez rodzicow, ktorych dziecko otrzymato diagnoze, petnig role informacyjna,

wspierajaca, a takze oferujga rozne formy terapii. Niektorzy doradcy zgloszeni przez
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organizacje petnig obydwie role — zaréwno specjalisty pracujacego w srodowisku osob z
cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju, jak i rodzica. Jednoczesnie nie ma w Polsce organizacji
powotanych do istnienia przez same osoby z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju.

Wsrod 32 uczestnikow, 29 osob petito role doradcow, natomiast 3 osoby uczestniczyty
w roli doradcoOw-wolontariuszy. Procentowy wskaznik 0sob z niepetnosprawnoscia wynosi
12,5% (4 osoby). W debacie wzigli udziat gtdéwnie specjalisci oraz rodzice osob z autyzmem |
zespotem Aspergera. Tak niski wskaznik udziatu osoéb z niepetnosprawnosciag wynika z faktu,
1z formuta spotkania-debaty, nie jest dostosowana do potrzeb i mozliwosci osob z autyzmem i
zespotem Aspergera. Na podstawie analizy kryteriow diagnostycznych, mozna stwierdzi¢, ze
jedng z glownych trudnosci wystepujacych u oséb z autyzmem sg deficyty w zakresie
funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego, w tym komunikacji spolecznej. Zaburzenia
powoduja znaczne ograniczenie lub calkowicie uniemozliwiaja codzienne funkcjonowanie w
sytuacjach zawierajacych kontekst spoteczny. Objawy stanowig kontinuum 1 ich zakres moze
by¢ rézny u réznych oséb. Osoby z autyzmem 1 zespolem Aspergera maja trudnosci z
nawigzywaniem kontaktow spolecznych, majg trudnosci z akceptowaniem zmian, nie zawsze
chca wypowiadac si¢ i prezentowaé swoje stanowisko w nowej grupie nieznanych oséb, w
nowym, nieznanym miejscu, czg¢sto potrzebuja wiecej czasu zeby zrozumie¢ zagadnienie i
sformutowa¢ swoja wypowiedz. Dodatkowo elementy materialne przestrzeni, sali w ktorej
odbywa si¢ debata, naglo$nienia, o$wietlenia, moga negatywnie wptywa¢ na osoby z
catosciowymi zaburzeniami rozwoju.

Debata rozpoczeta si¢ o godzinie 10.00. W pierwszej, poOltoragodzinnej czgsci,
moderatorzy przywitali wszystkich obecnych, przedstawili cele i zatozenia debaty
w kontekscie Projektu, a takze zasady dyskusji 1 agend¢ spotkania. Nastepnie wszyscy
doradcy przedstawili si¢, przy pomocy formuty: imi¢ i nazwisko, reprezentowana organizacja,
kilka stow o sobie (stanowisko, posiadane doswiadczenie). W dalszej kolejnosci uczestnicy
spotkania wystuchali wystapienia eksperta zagranicznego, Gabora Petri. Po prezentacji
eksperta doradcy wybrali obszary do dyskusji, nastgpnie rozpoczeta si¢ 15 minutowa przerwa.
W drugiej oraz trzeciej czeSci spotkania doradcy identyfikowali bariery i przyktady
nierowno$ci szans jakich osoby z autyzmem 1 zespotem Aspergera doswiadczaja w
codziennym funkcjonowaniu, w ramach wybranych wczes$niej obszaréw z Konwencji o
Prawach Osob Niepetnosprawnych. W trzeciej czesci spotkania uczestnicy skupili si¢ nad

rekomendacjami dotyczacymi konkretnych rozwigzan systemowych likwidujgcych trudnosci i
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bariery zidentyfikowane i zapisane w podczas debaty. Ekspert zagraniczny wigczat si¢ w
dyskusje¢ grupy, komentujac i podsumowujac poszczegdlne obszary oraz efekty pracy grup.
Na zakonczenie ekspert zagraniczny oraz moderatorzy podsumowali spotkanie. Debata
zakonczyla si¢ o godzinie 15.00.

Uczestnicy debaty zadecydowali, ktore z obszaréow Konwencji o Prawach Osob
Niepelnosprawnych sg dla nich szczegodlnie wazne i o ktorych chcieliby dyskutowac.
Uczestnicy mogli dokona¢ wyboru z proponowanych obszarow: edukacja, zdrowie
i rehabilitacja, sytuacja zawodowa, $wiadomo$¢ wiasnych praw, dostep do kultury,
wypoczynku 1 sportu, poszanowanie domu i rodziny, §wiadomo$¢ otoczenia, swoboda
mobilna i osobisto$¢. Pierwsze trzy obszary zostaly szczegétowo omoéwione podczas debaty
dla srodowiska 0so6b z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju, ktéra odbyla si¢ 3 czerwca
w Krakowie. Uczestnicy lubelskiej debaty, mogli wybra¢ jeden obszar sposrod juz
omoOwionych, a takze trzy obszary sposrod tych, ktére nie zostalty jeszcze poddane analizie.
Metoda glosowania zostaly wylonione cztery obszary - $wiadomos¢ otoczenia (25 glosow),
poszanowanie domu i rodziny (21 gltosdéw), swoboda osobista i mobilnos¢ (16 gltoséw) oraz
sytuacja zawodowa (12 glosow).

Moderatorzy zaproponowali uczestnikom warsztatowo-dyskusyjng forme pracy.
Doradcy zostali podzieleni na 4 grupy, zgodnie z zaj¢tymi przez siebie miejscami. Zadaniem
grup byla dyskusja na temat jednego, wybranego obszaru — ustalenie bezposrednich i
posrednich przyczyn dyskryminacji. Nastepnie lider przedstawiat zidentyfikowane przez
grupe bariery dyskryminujace. Po prezentacji doradcy mogli odnie$¢ si¢ do ustyszanych
tresci, skomentowaé, rozwing¢, podzieli¢c si¢ innymi do$wiadczeniami w zakresie
prezentowanych barier lub doda¢ nowe, niewymienione wczesniej. Dzigki metodzie pracy
grupowej uczestnicy wymieniaja si¢ doswiadczeniem réwnolegle — kazdy w swojej grupie,
wyniki dyskusji przedstawione sa w syntetycznej formie, sformulowane w konkretne bariery.
Jednoczesénie taka forma pracy jest bardziej dostgpna dla oséb z cato§ciowymi zaburzeniami
rozwoju — wypowiadanie si¢ w malej grupie jest latwiejsze niz przedstawianie swojego
stanowiska na forum wszystkich doradcow. Uczestnicy debaty chetnie przyjeli
zaproponowang formute spotkania, czesto zabierali glos, komentujac wypowiedzi innych

uczestnikow 1 dzielgc si¢ swoim do§wiadczeniem.
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Ponizej przedstawione zostaly efekty pracy doradcow programowych.
CZESC 1. ART.27 PRACA I ZATRUDNIENIE

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Z analizy wypowiedzi doradcow wynika, ze sytuacja ubiegajacych si¢ o prace 0sob
Z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju pod wzgledem mozliwos$ci zatrudnienia w pordwnaniu
z osobami pelnosprawnymi jest bardzo staba. Osoby z calo§ciowymi zaburzeniami rozwoju
nie majg rownych szans podczas poszukiwania ofert pracy oraz w procesie rekrutacji.
Nieprzychylne nastawienie potencjalnych pracodawcow oraz 0s6b zaangazowanych w proces
rekrutacji wynika przede wszystkim z braku wiedzy na temat funkcjonowania oséb z
cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju. Potencjalni pracodawcy obawiaja si¢ duzej absencji
W pracy. Jednocze$nie obowigzujace przepisy ograniczaja zatrudnienie, poniewaz istnieje
grozba utraty §wiadczen lub zakaz pracy, np. dla uczestnikow WTZ. Doradcy zwracajg uwage
na dyskwalifikacje w procesie rekrutacyjnym z powodu diagnozy, nieréwno$¢ w poziomie
wynagrodzenia, dostgpie do szkolen oraz mozliwosci awansowania, a takze otrzymywania
wyr6znien 1 premii. Osoby z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju wykonuja gltdéwnie prace
fizyczne, czesto ponizej posiadanych kwalifikacji 1 wyksztalcenia. Potrzeby o0s6b
Z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju oraz ich szanse na zdobycie zatrudnienia ro6znig sig,
w zaleznos$ci od stopnia funkcjonowania. Osoby wyzej funkcjonujace sa preferowane przez

pracodawcow bardziej niz osoby nizej funkcjonujace.

Wypowiedz uczestnika 1: ,,0 ile te osoby z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi
majg prawo do podjecia zatrudnienia na otwartym czy chronionym rynku pracy, no to niestety

tak sie na 0got nie dzieje i mato ktory pracodawca zatrudnia takie osoby.”

Wypowiedz doradcy 2: ,,Jednak ten znak rownosci czesto jest przekreslony jesli chodzi

o catosciowe zaburzenia rozwojowe i podjecie jakiejkolwiek aktywnosci zawodowej.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,(...) jezeli jest przyznane wsparcie, to zeby nie wykluczalo

to mozliwosci pracy. W tej chwili przy orzeczmictwie jest zapis, ze to Zadna praca, a to
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nieprawda. Np. uczestnictwo w warsztatach wyklucza mozliwos¢ pracy. a rynek pracy jest
okrutny. Jesli ktos odejdzie z warsztatow nie musi sie odnalez¢ na tym rynku pracy nawet

’

jezeli tam rozpocznie.’

Wypowiedz uczestnika 4: , Jestem absolwentem szkoly kucharz gastronomii a
wczesniej skonczytem liceum ogolnoksztalcqce na Przyjazni. Jestem osobq niepetnosprawng,
mam zespol Aspergera. Wiele si¢ nauczytem w szkole, ale nie moge w tym zakresie znalez¢é

pracy.”

Wypowiedz uczestnika 5: ,,Bardzo trudno jest znalezé prace dla kobiety z autyzmem,
szczegolnie w ogrodnictwie. Bo probowalismy znalez¢ takq prace, szukalismy takiej pracy —

Jjakby sie bal, ze autysta powyrywa wszystkie roslinki. Nie udato sie.”

b. IDENTYFIKACJABARIER

Podczas debaty doradcy wskazali nastepujace bariery w obszarze pracy i zatrudnienia:

1. ,Niewystarczajaca liczba Zakladow Aktywnosci Zawodowej oraz Zakladow
Pracy Chronionej dla osob z calo$ciowymi zaburzeniami”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, (...) ja nie mam tyle sit sprawczych i moje kolezanki chyba
tez, zeby wystgpi¢ o ZAZ, bo to jest sprawa polityczna. Sprawa utoZenia sie w danym

wojewddztwie i zagwarantowania sobie srodkow — ktore sq albo ich nie ma.”

2. ,Brak wykwalifikowanej, a przede wszystkim $wiadomej specyfiki CZR
kadry — pracodawcow; Brak stanowiska asystenta — trenera pracy i
mozliwosci awansowania tego pracownika”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Jak pokazuje raport, to liczba osob zatrudnionych, w

Polsce jest najmniej osob zatrudnionych z niepetnosprawnoscig w Unii Europejskiej.
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Jestesmy na szarym koncu. Jest to zwiqgzane tez z brakiem wykwalifikowanej a przede

wszystkim swiadomej specyfiki catosciowych zaburzen rozwojowych kadry, pracodawcow.”

3. ,Brak budowania §wiadomosci prawnej pracodawcow” ; ,,Brak pokazywania
dobrych praktyk w spoleczenstwie”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) o ile pracodawcy majq swiadomosé réznego rodzaju
kodeksow pracy, ustaw o rehabilitacji osob niepetnosprawnych, no to nie majq z tego
Jjakichkolwiek profitow. Nawet jezeli majg to jest za duzo biurokracji, zeby chcieli

podejmowac sie tego zadania™

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Pracuje 12 lat w warsztacie terapii zajeciowej i co rzucito
mi sie od razu tak, jak tylko przysztam do pracy. ze tak naprawde brakuje rozwigzan w ogole
systemowych, bo tak jak u nas jest, mamy uczestnikow, ktorzy owszem, poszli na rynek pracy.
Pracodawcy oczekujq, ze to bedq pracownicy jakby, wiedzq ze sq niepetnosprawni, ale ze to
bedq pracownicy, ktorzy bedq wyrabiac¢ normy i pracowa¢ tak jak kazdy jeden pracownik. A

nie wiedzq, ze oni jednak majq te ograniczenia.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,7Tez pokazywanie oczywiscie dobrych praktyk w
spoteczenstwie, pokazywanie zasobow osob z autyzmem. To na czym my mozemy bazowac

’

jako pracodawcy, prawda. Jak chociazby na takiej skrupulatnosci.’

4. ,,Brak stanowisk pracy dostosowanych do specyfiki oso6b z CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,7ez jest brak stanowisk pracy dostosowanych do specyfiki

catosciowych zaburzen rozwojowych.”

5. ,Brak/niewystarczajaca edukacja przysposabiajaca do pracy” ; ,,Ksztalcenie
zawodowe nie jest powiazane z rynkiem pracy” ; ,,Brak skoordynowania
edukacji z danym Srodowiskiem i zwigzanymi z nim obowigzkami”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Jakby tutaj w duzej mierze edukacja 0séb z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi jest potozona wilasnie na te umiejetnosci poznawcze, bo w tych

umiejetnosciach te osoby tez zdobywajg najwigksze sukcesy. A fajnie jest obserwowac roznego

k. oA

EEN DZP [EOON]

wiecej niz prawo




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

rodzaju sukcesy, by jakby mamy z tego sSwiadomosé, zZe czesto te osoby funkcjonujg
intelektualnie w porzqdku, a nam o co innego chodzi. Zeby te osoby mégthy funkcjonowaé w
otoczeniu, spoteczenstwie to musimy jednak skoncentrowac si¢ w duzej mierze na tych
umiejetnosciach spotecznych. Zeby nie bylo tak, ze nauka uczy wszystkiego, szkota, edukacja
tez ale tak naprawde niczego. I te osoby fajnie sq edukowane, ale kiedy skonczq szkole wtedy

Jjakby schodzq do podziemi, wracajq do domow i gdzies ich nie ma.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Szkola jest niedostosowana do rynku pracy. wszystkie
osoby, ktore przychodzq na warsztat to sq osoby z wyksztatceniem, kucharz matej gastronomii,
ogrodnictwo czy cos takiego. Przy czym u nas rynek pracy wyglgda w ten sposob, ze sq
zaktady ktore produkujq felgi, skupione przy przemysle ciezkim a tej matej gastronomii, tych
punktow jest bardzo mato. I gdzie te osoby majq znalezé zatrudnienie jesli tylko si¢ ksztatci w

takich zawodach.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, (...) problemem jest brak w edukacji dzieci autystycznych
w zakresie umiejetnosci spotecznych, ksztattowanie konkretnych umiejetnosci co sie Scisle
wigze z tym co mowiliSmy przed chwilq, z podejmowaniem roli zawodowej w przysztosci. Jak
panstwo stusznie zauwazacie dzieci w szkotach publicznych i niepublicznych nauczone sq wg
okreslonej podstawy programowej natomiast jesli chodzi o szkoly specjalne — one majg swoje
podstawy programowe dla klas dla dzieci niedowidzgcych, niedostyszqcych. A jesli chodzi o
dzieci z autyzmem takiej podstawy oddzielnej nie ma. Dzieci sq¢ uczone wedtug podstawy

programowej dla dzieci zdrowych.”

6. ,,Brak szanowania prawa autorskiego na przykladzie malarzy, artystow dla
ktorych czesto jest to jedyna forma zarobkowa”

WypowiedZz uczestnika 1: ,(...) problem szanowania prawa autorskiego na
przyktadzie malarzy, dla ktorych czesto jest to jedyna forma zarobkowania, a tez im sig¢ to

odbiera.”

Wypowiedz uczestnika 2: , jezeli mowimy o prawie, ktore istnieje i obowigzuje

wszystkich ludzi, wszystkich artystow na catej kuli ziemskiej. Wszystkie warsztaty terapii
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zajeciowej, w ktorych ludzie malujg obrazy — mamy takq praktyke, zZe te obrazy sq zabierane,
sprzedawane pokgtnie. Pienigdze nie trafiajq do malarzy. Mimo ze to jest staba nagtasniana,
bo dzieci tez obowigzuje prawo autorskie. Prawo autorskie obowiqzuje 80 lat od
wymalowania obrazu i sprzedanego. To jest naszym takim trudnym zagadnieniem, ktore

poruszamy w aktywizacji zawodowej, szukamy pracy.”

7. ,Brak elastycznych form pracy”; ,,Oczekiwanie pelnej dostepnosci,
elastycznosci”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,70 ja mysle ze brakuje bardzo elastycznych przepisow w

)

kodeksie pracy, takich Zeby osoba mogta by¢ zatrudniona na godzing albo na dwie.’

8. ,,Obowiazujace przepisy ograniczaja zatrudnienie, poniewaz istnieje grozba
utraty Swiadczen lub obowiazuje zakaz pracy, np. dla uczestnikow WTZ”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Jezeli jest przyznane wsparcie, to zZeby nie wykluczato to
mozliwosci pracy. W tej chwili przy orzeczmictwie jest zapis, ze to zadna praca, a to
nieprawda. Np. uczestnictwo w warsztatach wyklucza mozliwosé pracy, a rynek pracy jest
okrutny. Jesli ktos odejdzie z warsztatow nie musi si¢ odnalezé na tym rynku pracy nawet

jezeli tam rozpocznie.”

9. ,,Slabos$¢ ustawy réwnosciowej, brak swiadomosci os6b niepelnosprawnych o
dyskryminacji”

Wypowiedz uczestnika 1: ,.(...) jezeli chodzi o problemy to powiedziatabym, Ze jest to
po prostu ustawa rownosciowa, ktora wyglgda tragicznie, a z drugiej strony tez brak
Swiadomosci osob niepetnosprawnych co to jest dyskryminacja, ze ma miejsce i co zrobic,

zeby si¢ nie powtarzata.”

¢. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA

d. PRZYKEADY PRAWIDELOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK

E.

EEN DZP [LFOON

wiecej niz prawo




Fundusze Unia Europejska | ~**

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny * *
Wiedza Edukacja Rozwdj

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Umiejetnosci i wiedza sq wykorzystywane w praktyce. To
co jest istotne to wprowadzenie programow do edukacji, ktore sq bardzo istotne ze wzgledu na
naszych uczniow. Trening umiejetnosci spotecznych, alternatywne metody komunikacji, ktore
pozwalajg naszym uczniom na komunikowanie nawet wtedy gdy sq oni niewerbalni.
Generalnie sie to u nas w miescie sprawdza do tego stopnia, zZe czes¢ naszej spotecznosci
lokalnej — i to nie mata — wie czym jest AAC i potrafi wejs¢ w relacje komunikacyjne z osobq z

autyzmem.”

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,,Bazowanie na indywidualnym potencjale osoby z autyzmem w poszukiwaniu
miejsca  pracy; Lepsza  identyfikacja  umiejetnosci  oséb  z
niepelnosprawnoscia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,oparcie si¢ glownie na indywidualnym potencjalne osoby z
autyzmem w poszukiwaniu miejsca pracy. Odejscie od tego modelu medycznego, a przejscie w
spoleczny. Nie patrzymy czego osoba z autyzmem nie mozZe zrobic¢, jakie ma braki tylko
szukamy potencjatu w oparciu o zainteresowania osoby. I na tej podstawie probujemy
poszukac zatrudnienia. Ale nie tylko przygotowujgc osobe niepetnosprawng do wejscia na
rynek pracy tylko przygotowujgc tez pracodawcow, pracodawczynie, ktore mogq takie

zatrudnienie zaoferowac. I co tak naprawde takiemu pracodawcy bedzie potrzebne.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, paszport czy Swiadectwo, ktore bardzo jasno i wyraznie
okreslato jego umiejetnos¢, przynajmniej jedng, jedyng. Bazowanie na jednej wielkiej

’

umiejetnosci zapisanej wyrazne w swiadectwie.’

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Wiasciwe, dostosowane do mozliwosci naszych uczniow i
ich trudnosci, realizowanie procesu dydaktycznego. Druga strona to przygotowania do tego —
terapeutow i nauczycieli. Szkolenia, pokazanie jakim programem moZesz pracowac, Zeby to

byto skuteczne, efektywne.
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2. ,Trener zawodowy (asystent)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Z jednej strony pomyslelismy o ustudze trenera
zawodowego, asystenta, ktory znowu w zaleznosci od potrzeb bedzie albo zatrudniany w
okreslonym wymiarze czasu pracy, bo nie musi to by¢ osoba na state. To moze by¢ potrzebne
czasowo, tymczasowo. To moze by¢ osoba, ktora juz jest zatrudniona w firmie, ktora dostanie
dodatkowe obowiqzki, tym sposobem np. bedzie mogta mie¢ dodatkowe wsparcie finansowe

czysto dla siebie.”

3. ,,Ekonomia spoleczna — szkolenia dla pracodawcow; Dialog z pracodawcami”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) mieliSmy na mysli miedzy innymi szkolenia dla
pracodawcow po to, zeby przygotowac potencjalne miejsca pracy dla tych osob. Od takich
prostych rzeczy typu savouir vivre odnosnie tej osoby po rozwigzania formalne, przepisowe,

stworzenie tego miejsca pracy, ktore bedzie osiggalne dla osoby z niepetnosprawnosciq.”

4. ,,Wspolpraca biznesu z organizacjami pozarzadowymi”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, (...)wspdipraca biznesu z NGOs, (...) miedzy innymi NGOs
mogq poprowadzic¢ takie szkolenia. Jezeli pracodawca w obliczu potencjalnego pracownika,
pracownicy, ktora jest osobq z niepetnosprawnosciq bedzie miat dobre checi, ale nie bedzie
wiedzial co zrobi¢ to moze zglosi¢ sie do organizacji pozarzgdowej, ktore wskaze taki
kierunek, potencjalne rozwigzania. Przeszkoli np. zespol, w ktorym taka osoba ma pracowac.
Albo przede wszystkim tez pomoze w identyfikacji takich potrzeb. Oczywiscie te wszystkie
rozwigzania sq catly czas w kontakcie, w obecnosci samej osoby niepetnosprawnej. My nie

pozbawiamy jakiejkolwiek decyzyjnosci.”

5. ,Edukacja OzA w zakresie praw, ktore im przystuguja (m.in. KPON)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) edukacja 0sob z autyzmem, z niepetnosprawnoscig w
zakresie nie tylko tego jaki ma potencjal, mozliwosci, ale tez praw, ktore przystugujq takiej
osobie. I jesli chodzi o ustawe dotyczgcq rehabilitacji spolecznej, zawodowej, przepisy

antydyskryminacyjne, ktorych by¢ sama nie bedzie w stanie egzekwowa¢ czasami. Ale bedzie
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miata swiadomos¢ do kogo si¢ zwroci¢, jezeli poczucie Ze prawo zostato naruszone.
Swiadomos¢ tego co robic, prostych wskazowek, wigkszej swiadomosci chociazby konwencji,

ktora przeciez powinna gwarantowac te wszystkie rozwiqzania.”

6. ,,Zmiany w przepisach w zakresie m.in. uprawnien do wsparcia finansowego
(zasilek)”

Wypowiedz wuczestnika 1: , (...) zmiany w przepisach, zeby spowodowac
bezpieczenstwo finansowe osoby, ktéra np. przechodzi do pracy. Zeby to relatywnie tracita
albo zeby to byla super automatyczna, zawieszana w przypadku kiedy osiggnie np. jakis
poziom dochodow typu srednia krajowa. To wtedy zawieszamy rentg socjalng. Jezeli nie to
dalej przystuguje. Bo w tej chwili mamy takie doswiadczenie, ze mamy osoby, ktore moglyby
sprobowac, postarac sie no to po prostu rodzice tych osob bojq sig, ze stracq rente i moze nie

’

by¢ zadnego wsparcia finansowego.’

7. Pomoc dla pracodawcow zatrudniajacych OzA.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Uswiadomienie pracodawcow i zagwarantowanie praw
pracodawcow. (...) z jednej strony zapewnié generalnie glownie t0 wsparcie
antydyskryminacyjne. (...) przepisy nie majqg by¢é tylko narzedziem dla  0sob

niepetnosprawnych, ale tez dla pracodawcow i pracodawczyn.”

WypowiedZ uczestnika 2: ,,(...) powinnismy uzmystowi¢ rodzicom i kadrze, aby
koncentrowac si¢ na potencjale tych osob i na tym co bedziemy mogli wykorzysta¢ w
przysztosci, kiedy one bedg doroste juz. (...) rekomendacja, czyli dostosowanie podstawy

programowej, konsultowanie tego ze srodowiskiem specjalistow.”

f. INNE ZAGADNIENIA

k. Akt
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CZESC 11. ART.23 POSZANOWANIE DOMU I RODZINY

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Autyzm jest zaburzeniem ujawniajacym si¢ we wszystkich sferach rozwoju 1 w
znaczacym stopniu utrudniajgcym funkcjonowanie tak osobie nim dotknigtej jak 1 calej
rodzinie. W Polsce osoby z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju W ograniczonym stopniu
majg prowadzenia niezaleznego i samodzielnego zycia. Uczestnicy debaty w wigkszym
stopniu odniesli si¢ do sytuacji osob z catosciowymi zaburzeniami rozwoju, rozpatrujac ich
rol¢ jako doroste dzieci czy rodzenstwo, niz w roli zony/me¢za czy matki/ojca. Z tego powodu
wigkszo$¢ wypowiedzi dotyczyla postrzegania rodziny przez pryzmat niepelnosprawnos$ci
oraz potrzebnego wsparcia. W wypowiedziach uczestnikow debaty pojawia si¢ wiele
przejawow dyskryminacji wobec samej osoby z niepelnosprawnoscia, jak i jej rodziny, m.in.:

- nieadekwatna ocena rodzin dzieci z autyzmem - patologiczne, niezaradne
wychowawczo, zdemoralizowane, zaburzone, pochopna ocena postaw rodzicow,

- lek przed kontaktem.

Brak umiej¢tnosci komunikowania przez rodzicow o niepelnosprawnos$ci dziecka,
ostracyzm spoteczny, brak wsparcia ze strony najblizszej rodziny, a takze opieki
psychologicznej oraz instytucjonalnej, powoduje rdézne trudnosci calej rodziny jako systemu -
wycofywanie si¢ rodzin z aktywnosci spotecznej i1 ekspozycji spotecznej, nawet w
najprostszej sytuacji zyciowej; rozpad rodziny, bliskiej i dalekiej; depresja, wypalenie,

problemy emocjonalne, izolacja; ubostwo.

Wypowiedz uczestnika 1: ,,w tym momencie najwigkszym priorytetem jest wspieranie
rodzin, aby nie dochodzilo do roztamu rodziny, przede wszystkim, co jest bardzo wazne w
naszym srodowisku. I do takiego stworzenia lepszego bytowania dziecka samego w rodzinie

petnej, szczesliwej i petnowartosciowej.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Kolejny obszar naszego Zycia to jest rodzina blizsza,
dalsza, sgsiedzi, miejsce pracy rodzicow i brak zrozumienia czesto dla problemow z jakimi sie

borykajq rodzice z autyzmem. I wszystko wydaje si¢ tutaj, wychodzimy z tego kluczowego
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problemu jakim jest brak wiedzy nt. autyzmu. Ten brak wiedzy generuje takie bariery jak lek
przed kontaktem z naszq rodzing i dzieckiem. Pochopna ocena postawy rodzicow,
nieadekwatna ocena rodzin dzieci z autyzmem. Bardzo czesto traktowane jako rodziny
patologiczne, zdemoralizowane, zaburzone jakby bez kompetencji rodzicielskich. A to z kolei
powoduje tak naprawde wycofywanie si¢ z rodzin z aktywnosci spolecznej i z takiej ekspozycji
spotecznej z najbardziej podstawowych naszych zZyciowych takich relacji. Wyjscie do sklepu,
na plac zabaw wydaje sie wielkim wyzwaniem. I z jednej strony mowimy, ze spoteczenstwo
nas unika. Z drugiej strony zapetlamy sie i sami zaczynamy unikac takich relacji wychodzenia

ze strachu przed ocenq.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,(...) mamy bardzo malo placowek, ktore oferujg
kompleksowq pomoc dzieciakom z autyzmem. Jesli chodzi o przedszkola, szkoty, kolejne etapy.
Bardzo czesto jest tak, Ze jeden z rodzicow rezygnuje z pracy i po prostu koncentruje si¢ na
tym, aby bawié si¢ w asystenta swego dziecka (...) 4 to z kolei powoduje bardzo prostg drogg
jak zagrozenie ubdstwem. (...) terapia edukacyjna skierowana do dzieci z autyzmem jest
odptatna. Czyli z jednej strony jeden z rodzicow rezygnuje z pracy a ponosimy dodatkowo
koszty zwigzane z odplatng terapiq, przedszkolami. Pomystami na leczenie farmakologiczne,
ktore tez jest bardzo drogie i bardzo czesto nierefundowane. I niestety, prosta droga do tak
naprawde ubostwa rodzinnego. Problemy, ktore narastajg w rodzinie, po pierwsze, zwigzane z
wychowaniem dziecka, trudnymi sytuacjami jak i te pogorszenie sie sytuacji finansowej
rodziny no tez moze by¢ jednq z przyczyn, ktéra prowadzi do rozpadu zwigzku matzenskiego
rodziny i rozpadu tak naprawde takich relacji z rodzing dalszq, blizszq. (...) W pewnym
momencie nie jezdzimy na spotkania rodzinne, bo nasze dziecko stwarza mnostwo problemow.
Rodziny z drugiej strony, z racji tego zZe nie ma tej wiedzy na temat autyzmu poza takq wiedzq,
ktora jest dostgpna w mediach, niekoniecznie adekwatna do takiego prawdziwego Zycia — nie
wie jak sie zachowywac w sytuacji, kiedy nasze dziecko stwarza problemy, wiec tak naprawde
obie strony godzq sie po jakims czasie na izolacje i rozluznienie wigzow rodzinnych. A jak
wiemy wsparcie rodziny najblizszej jest bardzo istotne, jesli chodzi o przezywanie kryzysow w

rodzinie.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,(...) mamy problem z tym jako rodzice Zeby mowic¢ o tym,

ze moje dziecko ma autyzm. Ja swego czasu probowatam i musze powiedzie¢, ze wymiektam.
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(...) Brak wiedzy nt. autyzmu. Bo komunikat jezeli mam w sobie odwage cywilng, Zeby
powiedzie¢ - on ma autyzm — to dla osoby, ktora nie ma pojecia co to jest autyzm to nic nie
oznacza. To jest nadal brak moich kompetencji rodzicielskich albo niech go pani w domu

trzyma. ”

b. IDENTYFIKACJABARIER
1. ,,Brak umocowania praw rodzicow”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,chcialem powiedzie¢ o barierze prawnej w postaci silnego
uprzedmiotowienia rodziny we wszystkich przepisach prawnych, ktore tej rodziny dotycza.
Czyli pomocy spotecznej, prawa rodzinnego, praw dziecka, zeby to rodzina byta tg
najwazniejszg jednostka, a nie urzednik zarzadza rodzing. 1 to jest bariera w sensie

umocowania prawnego, bardzo silnego, praw rodziny.”

2. ,,Brak wiedzy na temat istoty autyzmu”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Wydaje sie, ze takq kluczowq rzeczq, ktora jest najwigkszq
barierg jesli chodzi o budowanie tych relacji spotecznych rodzin osob z autyzmem, samych
0s0b z autyzmem jest brak wiedzy nt. autyzmu i to we wszystkich aspektach naszego Zycia.
Poczgwszy od przychodni dziecigcej gdzie trafiamy z malym dzieckiem i mamy pierwszgq
bariere, pielegniarke, paniq pediatre, ktora czasami niewielkg ma wiedzg nt. autyzmu.

’

Trafiamy do przedszkola, roznych placowek, do poradni.’

3. ,Brak procedur jak zapobiega¢ przemocy wobec 0s6b z CZR oraz przemocy 0s6b
z CZR wobec otoczenia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, (...) Nie mamy w ogdle zadnych sposoboéw radzenia sobie z
sitq, ktorej uzywajq wobec nas osoby z autyzmem. Wobec rodzicow, rodzenstwa. I nie ma tu
Zadnych rozwigzan prawnych na ten temat. Nie ma przyzwolenia, proszenia o pomoc wtedy

kiedy tej przemocy uzywa moj syn. Jesli cos sie dzieje to jest to zupeinie nie do przyjecia
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Wypowiedz uczestnika 2: ,,A autyzm nie kornczy sie w momencie diagnozy, kazdy
kolejny etap zycia niesie kolejne problemy. I czesto problem zwigzany z agresjq dorostych
0sob w stosunku do rodziny — nie ma placowki, systemu, czegos takiego jak interwencja

kryzysowa dla tych rodzin.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Jesli chodzi o trafienie dorostych osob z autyzmem do
domow opieki to tutaj o czym pan mowil. Dotyczqce tej przemocy. Do szpitali
psychiatrycznych, gdzie ku naszemu zaskoczeniu nagle sie dowiadujemy, ze w takich
wyspecjalizowanych placowkach niestety mamy do czynienia z brakiem wiedzy nt. autyzmu. Z
brakiem mozliwosci radzenia sobie z trudnymi zachowaniami, bo pomysty na radzenie sobie

1

sprowadzajq si¢ do farmakologii. I wigzania, unieruchomienia.’

Wypowiedz eksperta: ,, One is the importance of domestic abuse of people with autism
or, in fact, any types of disabilities in the family home. Usually we have very little data on this
because of the reluctance of the issue. People don't tell. We dont know whats below the
surface, appearance, everything look normal until one day it has never been normal. | think
it’s mentioned but I think it’s very important. There are so many problems to deal with, this
one often gets forgotten. We did a project in Hungary last year. It wasn't real comprehensive
project, more like national conference on domestic abuse or abuse in social care which can

include physical, verbal, sexual abuse.”

4. ,,Trudno$ci w znalezieniu pracy przez rodzicéw — zagrozZenie ubdéstwem”

WypowiedZz uczestnika 1: ,,Bardzo czesto jest tak, zZe jeden z rodzicow rezygnuje z
pracy i po prostu koncentruje si¢ na tym, aby bawi¢ sie w asystenta swego dziecka (...) A to z
kolei powoduje bardzo prostq drogq jak zagrozenie ubdstwem. (...) terapia edukacyjna
skierowana do dzieci z autyzmem jest odptatna. Czyli z jednej strony jeden z rodzicow
rezygnuje z pracy a ponosimy dodatkowo koszty zwigzane z odplatng terapiq, przedszkolami.
Pomystami na leczenie farmakologiczne, ktore tez jest bardzo drogie i bardzo czesto

nierefundowane. | niestety, prosta droga do tak naprawde ubostwa rodzinnego.”
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5. ,,Brak adekwatnego do potrzeb, ustrukturyzowanego systemu wspierania rodziny
(w tym rodzenstwa)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) kiedy rodzic sktada wniosek o specjalistyczne ustugi
opiekuncze do GOPS a GOPS mowi, Ze tego nie damy, ale mozemy dac rower. (...)
nieadekwatna zupetnie pomoc do tej oczekiwanej pomocy. Bardzo czesto komentarze pt. Ze
panstwo zarabiacie, stoicie dobrze finansowo, wiec po co wam ta pomoc. Brak tego

zrozumienia. I ta pomoc ciggle jest nieadekwatna.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, (...) rodzice nie majg zadnej terapii. A tez powinnismy jako
rodzice dostaé, otrzymac. (...) Ale nie ma systemowego rozwigzania. (...) Nie ma dla rodzicow
kursow, warsztatow bezplatnych. Mozna sie zapisac¢ na jakis, ktory kosztuje wiele pieniedzy.
Nie kazdego stac¢. Oprocz terapii, ktora czesto jest niedotowana wobec panstwa, jest odplatna
jeszcze terapia dla samej siebie.(...) Rodzenstwo dzieci z autyzmem. To tez jest w Polsce
nieruszona sprawa. (...) nie ma zadnego wsparcia systemowego, zeby wspierac¢ rodziny w ten
wilasnie sposob. Ze strony psychologa, psychiatry. Przeciez to drugie dziecko zdrowe, czesto
empatyczne albo i nie, bo tez moze mie¢ problemy stoi przed wielkim wyzwaniem. To dziecko

’

jest zostawione.’

6. ,Interwencja kryzysowa jest nieskuteczna”

WypowiedZ uczestnika 1: ,,(...) nie mamy czegoS co si¢ nazywa interwencjq
kryzysowq. W momencie diagnozy dziecka, kiedy rodzina staje przed duzym kryzysem i jest
narazona na rozpad, mnostwo trudnych sytuacji — nie ma tego, nie widzg w systemie naszym.
Bo jezeli rodzic trafi do poradni to uwaga jest skupiona na wczesnym wspomaganiu, terapia.

Jezeli sie uda trafi¢ do przedszkola to dalej ciggniemy etap edukacji a rodzina nam ginie.”

7. ,,Brak dostosowania srodowiska fizycznego”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) Znam wyroki sqgdowe, Ze rodzina musiata opusci¢ dom.
Bo rozumiem, zZe sgsiadowi przeszkadza, zZe stuka catq noc w podloge. (...) Dla mnie jest to

srodowisko fizyczne, ktore nie wymagatoby specjalnego przygotowania.”

k. Akt
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¢. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKEADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) w Anglii jest tak, Ze jesli policjant zatrzymuje osobe z
autyzmem i wie, ze to jest osoba z autyzmem to musi natychmiast poprosic¢ psychologa, ktory

si¢ zna, zeby w 0gole w jakis sposob rozmawiac.”

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

Postulaty, propozycje i rekomendacje dotyczace poszanowania domu i rodziny zostaty

odczytane przez lidera grupy, nie byly szerzej komentowane przez pozostatych doradcow.

1. ,Wprowadzenie wydawnictw uswiadamiajacych, kampanie w mediach
spolecznosciowych przyblizajace tematyke zwiazang z CZR”

2. ,,Regularne wizyty u§wiadamiajace w szkolach”

3. ,AKkcje spoteczne: bilbordy, filmy, spotkania w réznych Srodowiskach,
kalendarze, imprezy/olimpiady integracyjne, informacyjno-wspierajace
(organizacje)”

4. ,,Wlaczanie os6b z CZR w uczestnictwo w zZyciu spolecznym”
5. ,Uczestnictwo w konferencjach jako self-adwokaci”

6. ,Szkolenie personelu medycznego, lekarzy. Jesli chodzi o trudne zachowania,
nie tylko specyfik¢ autyzmu.”

f. INNE ZAGADNIENIA

E.
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CZESC I11. ART. 9 DOSTEPNOSC I ART. 20 MOBILNOSC

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Osoby z autyzmem i zespolem Aspergera nie majg trudno$ci w przemieszczaniu sig,
poniewaz sg sprawne fizycznie. W zwigzku z tym maja swobody dostep do infrastruktury
(budowlanej, transportowej, kulturalnej, czy sportowej). Natomiast czesto doswiadczaja
zaburzen sensorycznych - specyficznych zaburzenia z obszaru percepcji (inaczej odczuwajg
dotyk, inaczej odbieraja dzwieki 1 obrazy), z tego powodu pomieszczenia powinny by¢
pozbawione zbyt duzej ilosci bodzcow, np. jaskrawych kolorow, dzwiekow, zapachow.
Osoby z autyzmem i zespotem Aspergera majg klopoty z komunikacja, a co za tym idzie
zaburzeniami interakcji spotecznych, trudnosci w dostosowaniu si¢ do norm obyczajowych,
co moze utrudnia¢ pelne i aktywne korzystanie z lokalnej infrastruktury. Miejsca
ogolnodostepne nie sa odpowiednio oznakowane, tak aby przekazywaly informacje w sposob
czytelny dla osob z autyzmem. Brak tez swiadomosci i wiedzy na temat zaburzenia wsrod

personelu i ludziach otaczajacych osoby z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju.
b. IDENTYFIKACJABARIER
1. ,,Brak komunikacji alternatywnej w przestrzeni miejskiej (AAC)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak komunikacji alternatywnej jezeli dziecko z glebszym
autyzmem nie jest w stanie powiedzie¢ przy zakupach. Uczq si¢ piktogramow, ta wiedza dla

nikogo nie stuzy, bo nie sq w powszechnym uzyciu.”

2. ,Utrudniony dostep do urzadzen np. komunikatory (wysoki koszt)”

WypowiedZz uczestnika 1: ,, Brak dostgpu (do urzqdzen komunikacyjnych), niewielki
dostep ze wzgledu na duzy koszt do komunikatorow, ktore mozna juz spotkad, ale sq jeszcze

rzadkoscig u nas.”
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3. ,,Utrudniony dostep do asystentéw osobistych dla dzieci i dorostych”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Asystenci, osobisci i dla dzieci i 0sob dorostych. Z tym tez

sq problemy a to jest, mysle, rzecz wazna w niektorych przypadkach.”

4. Braki w edukacji dzieci autystycznych w zakresie umiejetnosci spolecznych
(poruszanie si¢ samodzielne i ksztaltowanie tozsamosci; zakupy, wizyty w
urzedach; samoobstuga; samodzielnos¢),

Kwestia dostosowania nauczanych umiejetnosci zostata takze poruszona w obszarze

dotyczacym pracy i zatrudnienia.

Wypowiedz uczestnika 1: , Dzieci, ktore czesto sq w osrodkach, szkolach sqg
traktowane jako na przechowanie. Zeby czyms sie zajely, przyjdg a pézniej po opuszczeniu

placowki nie sq w stanie sobie poradzi¢ w zZyciu.”

5. ,,Brak paszportu osoby niepelnosprawnej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, paszport, czyli ksigzeczka, ktora w chwili wizyty w szpitalu
pokazuje, ze nazywam sie tak i tak, jestem chory i nie lubie tego i tego. Zeby to bylo jasne,
napisane, Zeby to ulatwiato Zycie. Bo tak naprawde najwiekszym problemem to jest

swiadomos¢ spoleczna ludzi otaczajgcych.”

6. ,,Ograniczenie osobowosci prawnej i swobody osobistej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, mysle Zze w zakresie swobody osobistej miesci sie swoboda,
na ktorg my naszym dzieciom pozwolimy. By¢ moze tatwiej jest spojrze¢ od strony dzieci
wysoko funkcjonujgcych, ale mysle ze im wigcej samodzielnosci wyniosq z domu tym latwiej

’

bedzie im funkcjonowac w spoteczenstwie.’

]

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Ograniczenia osobowosci prawnej osoby z autyzmem.’

E.
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Wypowiedz uczestnika 3: ,,(...) nie ma czegos takiego, ze im samym sie¢ uswiadamia,
ze majq autyzm. Oni zrozumiejg to wszystko. W pewnym momencie moj syn miat cykl takich

’

spotkan z psychologiem i to naprawde bardzo dobrze zadziatato.’

Wypowiedz uczestnika 4: , My czesto nie dajemy tej swobody. Szansy na
przemieszczenie samodzielne, bo wpadnie pod samochod, zgubi sie, zablqdzi. Jest to strach
rodzicow. (...). Strach rodzicow i tez taki brak przyzwolenia opiekunow na danie tej

samodzielnosci. Nadopiekunczosc.”

Wypowiedz eksperta: ,, When some is restraint, for instance in a preson or institution
you see bars in the window, cannot leave this place. Self advocats often say the extensive use
of psychiatric drugs in a family home when — in fact it is prescribed by doctor — that doesn 't
allow them to properly function. It may take some of challenging behavior problems but really
it hid them to move around the world. And then they call it chemical restraint. It is not better

than being in the prison. This is what they say and I think we need to listen to them.”

7. ,Zagrozenie dla poszanowania godnosci osobistej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, (...) Do szpitali psychiatrycznych, gdzie ku naszemu
zaskoczeniu nagle si¢ dowiadujemy, Ze w takich wyspecjalizowanych placowkach niestety
mamy do czynienia z brakiem wiedzy nt. autyzmu. Z brakiem mozliwosci radzenia sobie z
trudnymi zachowaniami, bo pomysty na radzenie sobie sprowadzajq sie do farmakologii. 1

wigzania, unieruchomienia.”

c. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKLADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
— piktogramy w $rodkach komunikacji miejskiej

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE
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Postulaty, propozycje i rekomendacje dotyczace poszanowania domu i rodziny zostaly

odczytane przez lidera grupy, nie byly szerzej komentowane przez pozostatych doradcow.

1. ,,Program dla dziecka z autyzmem: silny akcent na budowanie samodzielnosci,
zaradnoS$ci, umiejetnosci spolecznych dzieci w edukacji szkolnej (programy
szkolne, trening umiejetnosci spolecznych, komunikacja alternatywna),
indywidualne podejscie (indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny),
szkolenie pedagogow, nauczycieli szk6l masowych i wspieranie terapeutyczne
(zespot wypalenia sil), budowanie wlasciwych postaw rodzicielskich
(psychoedukacja, grupy wsparcia).”

2. Programy psychoedukacyjne dla dzieci neurotypowych (wiedza i umiejetnosci).

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Regularne programy edukacyjne w szkotach publicznych
dla uczniow tzw. neurotypowych, akcje spoteczne, billboardowe. My tez jakby z wlasnej
perspektywy spektakle dotykajgce tej niepetnosprawnosci. Rozinego rodzaju imprezy,
wlgczanie 0sob w, przede wszystkim, to uczestnictwo, Zycie spoleczne poprzez chociazby

udzial, tak jak nasi ludzie tutaj w konferencjach.”

f. INNE ZAGADNIENIA

CZESC IV. ART. 8. SWIADOMOSC OTOCZENIA

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Niestety swiadomo$¢ spoleczna w kwestii autyzmu jest w Polsce bardzo niska, mimo
wielu ogodlnopolskich akcji informacyjnych organizowanych przez rdzne organizacje.
Dodatkowo postrzeganie os6b z autyzmem czy zespotem Aspergera jest stereotypowe —
najczesciej odnosi si¢ do wiedzy z filmow, gdzie przedstawione sg jedynie niektore aspekty
funkcjonowania. Z niskiej $wiadomosci otoczenia wynikaja liczne problemy w codziennym
zyciu, z akceptacja 1 funkcjonowaniem w spoteczenstwie. Problemy te dotykaja nie tylko
0soby z niepetnosprawnoscia, ale rowniez ich rodziny. Dla uczestnikow dyskusji wazna byta
tez Swiadomos$¢ 1 wiedza dotyczaca objawow wsrod specjalistow, co pozwala szybciej

postawi¢ diagnoze i udzieli¢ wsparcia dziecku.

E.
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b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,Niski poziom wiedzy Srodowiska medycznego (koniecznos¢ badan
przesiewowych w kierunku autyzmu — brak badan). Brak wspolpracy instytucji,
koordynacji dziatan.”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Jesli chodzi o te bariery to wiasnie zauwazylismy, ze
istniataby koniecznos¢ badan przesiewowych w kierunku autyzmu. Bo brak takich badan.
Widzimy tez na poziomie medycznych, przychodnia, specjalistyczne — brak wspotpracy
instytucji. Koordynacji dziatan. Zeby lekarz pierwszego kontaktu mégl zauwazajgc pewne

nieprawidlowosci, pokierowac.”

2. ,Znikoma wiedza w oSwiacie na temat autyzmu (nauczyciele, dyrektorzy, wszyscy
pracownicy o$wiaty). Kwestia subwencji na ucznia z autyzmem?”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, (...) mamy znikomq wiedz¢ w oswiacie na temat autyzmu. 1
tutaj nauczyciel, od dyrektorow przez nauczycieli i innych pracownikow szkoly. (...) nawet
wozna bedzie rozumiata dziecko autystyczne niz niejeden nauczyciel czy dyrektor. (...) czasem
bywa tak, Ze subwencja na ucznia z autyzmem, jesli uczen ma orzeczenie, prawda, o
ksztalceniu specjalnym to moze by¢ takq zachetq do przyjmowania ucznia a nie jakby

rzeczywiscie pomocy takiej autentycznej.”

3. ,,Brak wiedzy w grupach rowiesniczych (konflikty)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) czesto pojawiajq si¢ konflikty rozne, niezrozumienie.
Duzo zalezy od nauczyciela. Z praktyki wiem, Ze w klasach 1-3 syn mial bardzo dobrg
nauczycielke, ktora umiata pokazac, ze dzieci sq rozne i akceptowac sie. Jesli jest dobrze
prowadzony zespot to dzieci w normalnej szkole mogq znalez¢ zrozumienie. W przypadku
glebszego autyzmu jest to trudniejsze, przy Aspergerze kontakt moze byé tlatwiejszy.

Aczkolwiek problemy sq i konflikty.”

k. Akt
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4. ,Narzucona odpowiedzialno$§¢ na rodzicow w przypadku dorostego dziecka z
autyzmem”.

5. ,0golny brak edukacji o autyzmie na kazdym etapie edukacji (brak w
programach nauczania tematow o niepelnosprawnosci)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, zauwazylismy, Ze w 0gole brak ogolnie edukacji o autyzmie
na kazdym etapie. Tutaj doszlismy wspolnie do takiego wniosku, ze brak w ogole w

programach nauczania, szkolnym, wiedzy o autyzmie, tego typu schorzeniach. ”

6. ,JIgnorancja urzednicza”

Wypowiedz uczestnika 1: ,(...) ignorancja urzednicza tez. Na poziomie urzedowym
mamy tez, spotykamy si¢ wilasnie z niewiedzq. No i takg trudnosciqg we wspotpracy roznych

instytucji ze sobq tez na poziomie wlasnie zatatwiania roznych formalnosci.”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,ja chciatabym powiedzie¢ wiasnie o tej swiadomosci w
roznych urzedach, bankach. Oni nic nie wiedzq. Nie dajg szansy naszym dzieciom, zZeby je
poznaly albo Zeby nasze sie nauczyly czegokolwiek. Wchodzimy do banku, urzedu, pani
przyjdzie pozniej, szybciutko zalatwimy, poczeka pani. Nie da nawet temu rodzicowi szansy,

. roy
zeby nauczyc.

7. ,Brak wspélpracy roznych instytucji ze soba, Brak systemowosci dzialan.”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Chcialam powiedziec to co ostatnio dowiedziatam si¢ od
studiujgcej w Warszawie dziewczyny. Powiedziala, ze na 4. roku studiow pojawil sie
przedmiot rownosc. I mysle sobie, ze ten przedmiot pojawit si¢ kilkanascie lat za pozno. Jezeli
mamy mowi¢ o Swiadomosci otoczenia powinnismy systemowo budowaé jg od lat

najmtodszych, by¢ moze od przedszkola. Jako przedmiot.”

E.
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8. Niski poziom aktywnosci 0s6b z otoczenia CZR.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Barierq swiadomosci otoczenia tez jest, przede wszystkim,

’

bardzo niska aktywnos¢ srodowiska i rodzicow. Naprawde bardzo niska.’

¢. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKEADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,Ksztaltowanie w systemie edukacyjnym postaw tolerancji i otwartosci wobec
0s0b ze spektrum autyzmu (i nie tylko!) na kazdym etapie edukacji”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, W systemie edukacyjnym nalezy ksztattowacé postawe
tolerancji, otwartosci wobec 0sob z autyzmem. W calym systemie oswiaty dla wszystkich. Na

kazdym etapie edukacji. W sposob dopasowany do mozliwosci percepcyjnych po prostu dzieci

1

i pracownikow oswiaty na danym etapie.’

2. Angazowanie roznych Srodowisk specjalistow.
f. INNE ZAGADNIENIA

CZESC V.ART.7 DZIECI (UJECIE HORYZONTALNE NA PODSTAWIE
POZOSTALYCH ARTYKULOW)

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Srodowisko szkolne nie jest przychylnie nastawione dla dzieci z autyzmem czy zespotem
Aspergera. Czesto dzieci postrzegane sa jako dziwaczne, niegrzeczne lub gorsze. Wiele
dobrze funkcjonujgcych oséb z autyzmem 1 zespotem Aspergera mowi o odrzuceniu, a takze
przemocy fizycznej 1 psychicznej ze strony rowiesnikow. Dzieci czgsto stajg si¢ powodem do
zartow, jednoczes$nie nie rozumiejgc prawdziwych intencji rowiesnikéw. Jednoczesnie panuje
mylne przekonanie, ze osoby z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju nie potrzebuja tworzenia
relacji spolecznych z innymi ludZzmi, co powoduje, ze dzieci sg czesto ignorowane, izolowane
od rowie$nikoéw na przyktad poprzez wprowadzenie nauczania indywidualnego.

k. oA
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Wypowiedz uczestnika 1: ,, Réznie dzieci funkcjonujq w jednej grupie. (...) Inny jest
wykluczany automatycznie, bo nie nasz poziom. Dzieci w wieku 7-8 lat, ktore sobie
funkcjonujq podobnie zbijajq si¢ same w grupy i odcinajq tych, ktorzy funkcjonujq gorzej.”

Jednoczes$nie wedhug czes$ci uczestnikow debaty w najtrudniejszej sytuacji sg obecnie
osoby doroste — w Polsce brakuje wystarczajacej liczby placéwek pobytu stalego 1 dziennego
dostosowanych do potrzeb 0sob z calo§ciowymi zaburzeniami rozwoju.

Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) mam nadzieje, zZe ta debata tez nam pomoze, nam i
catemu Srodowisku, Zeby polepszy¢ sytuacje osob przede wszystkim dorostych, bo mam
wrazenie, zZe tu wiekszos¢ osob mowi o dzieciach. I te dokumenty, ktore przejrzatem mowiq
stricte o dzieciach i to, moim zdaniem, jest wykluczaniem najwiekszego problemu w tej chwili,

i3

ktory majg osoby doroste z autyzmem.

b. IDENTYFIKACJABARIER
1. Brak placowek specjalistycznych i oSwiatowych w poblizu miejsca
zamieszkania

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Niestety, ciggle w Polsce tak si¢ dzieje, ze fakt ze mamy
bardzo mato placowek, ktore oferujq kompleksowg pomoc dzieciakom z autyzmem. Jesli
chodzi o przedszkola, szkoty, kolejne etapy.”

2. Brak rozwigzan i regulacji prawnych dotyczacych przemocy wobec 0sob z
autyzmem
Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) wigkszym problemem jest przemoc (...) ten sam
problem kiedy dziecko ma 3 lata i jak my reagujemy. Bo mate dziecko przytrzymamy. Sita na
to pozwoli. Duzego nie. Natomiast nie zastanawiamy si¢ czy robimy dobrze i czy
przytrzymanie dziecko 5-, 7-letniego czy 10-letniego nie poskutkuje tym, Ze bedziemy miec

jeszcze gorszq sytuacje, kiedy to dziecko bedzie miato lat 30, tak.”

POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
PRZYKEADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

INNE ZAGADNIENIA
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CZESC VI.ART.6 NIEPELNOSPRAWNE KOBIETY (UJECIE HORYZONTALNE NA
PODSTAWIE POZOSTALYCH ARTYKULOW)

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Podczas debaty pojawito si¢ niewiele tresci dotyczacych niepelosprawnych kobiet.
Diagnoza autyzmu i zespotu Aspergera dotyczy zdecydowanie czgsciej chtopcow niz
dziewczynek. Sytuacja kobiet z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju oraz mozliwos$ci
zyciowe sg podobne jak mezczyzn z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju i w poroOwnaniu z
osobami pelnosprawnymi sytuacja obu grup wyglada zle. Kobiety z catosciowymi
zaburzeniami rozwoju nie majg mozliwosci podjecia pracy, a srodki jakie otrzymuja od

panstwa sg niewystarczajace zeby samodzielnie si¢ utrzymac.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Bardzo trudno jest znalez¢ prace dla kobiety z autyzmem,

szczegolnie w ogrodnictwie. Bo probowalismy znalez¢ takq prace, szukalismy takiej pracy.”
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