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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 23.09.2016r.

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Catosciowe zaburzenia rozwojowe

Miejsce debaty: Wroctaw

Moderatorzy: Alicja Jankiewicz, Agata Kapiec, Kamil
Kabasinski

Ekspert zagraniczny: Pietro Cirrincione

Liczba uczestnikow: 27

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $rodowisku o0s6b z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar $Srodowiska osob z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi z wojewodztwa dolnoslaskiego, $laskiego i opolskiego. W
debacie uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. cztonkowie organizacji dzialajacych na
rzecz 0soOb niepelnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te,

ktorych glos w debacie bedzie cennym dla catego srodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 27
Liczba uczestnikéw z niepetnosprawnoscig: 4
Procent uczestnikoéw z niepetnosprawnoscig: ~ 14,81%
Liczba kobiet: 24
Procent kobiet: 88,89%
Liczba m¢zczyzn: 3
Procent m¢zczyzn: 11,11%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. Dolnoslaskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom 1 Mlodziezy z MPDz. "OSTOJA"
2. Fundacja "Prodeste™

3. Fundacja Autika
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9.

Fundacja Mierz Wyzej

Fundacja Na Rzecz Rodzin i Oso6b z zespotem tamliwego Chromosomu X, z
Niepelnosprawnoscig Intelektualng i ze Spektrum Autyzmu "Rodzina Fra X"

Krajowe Stowarzyszenie ,,Inny Autyzm”

Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob Niepelnosprawnych

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym Koto w
Swidnicy

Regionalne Stowarzyszenie na rzecz Osob Autystycznych i Ich Rodzin

10. Stowarzyszenie na Rzecz Autyzmu "Uczymy si¢ zy¢ razem"

1

1. Stowarzyszenie na rzecz Godnosci Zycia Ludzkiego Humane Vitae

12. Stowarzyszenie na rzecz Osob z Autyzmem, Zaburzeniami Rozwojowymi i Ich

Rodzin "SENSUS"

13. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom "Te¢cza" w Otawie

14. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom i Osobom Dorostym z Zespotem Aspergera oraz

Zaburzeniami Pokrewnymi ,,AS”

15. Stowarzyszenie Rodzin 1 Przyjaciol Autystow "Maty Ksigz¢" w Kedzierzynie-Kozlu

16. Stowarzyszenie Sw. Celestyna

Obszary:

dostep do kultury, wypoczynku i sportu
empowerment.,
niezalezne zycie,

edukacja.
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Wstep

W debacie dla srodowiska 0sob z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju, ktéra odbyla si¢
23 wrzesnia 2016 roku we Wroctawiu, wzieto udziat 27 uczestnikéw. Znalezli si¢ wsrdd nich
przedstawiciele organizacji i instytucji z wojewodztw: $laskiego, dolnoslaskiego i opolskiego.
W  powyzszych wojewodztwach znajduje si¢ najwigcej organizacji pozarzagdowych
wspierajagcych osoby z caloS§ciowymi zaburzeniami rozwoju, W porOéwnaniu z
wojewodztwami biorgcymi udziat w poprzednich debatach w Krakowie 1 Lublinie.
Zaproszenie do udziatu w debacie otrzymato ponad 30 organizacji, natomiast tylko niektore
z nich odpowiedzialy, delegujac swoich przedstawicieli — tacznie 16 réznych organizacji.

Uczestnicy debaty reprezentowali nastgpujace organizacje:

— Fundacja ,,Autika” z Jeleniej Gory (2 uczestnikow),

— Stowarzyszenie Pomocy dzieciom i osobom dorostym z Zespolem Aspergera oraz
zaburzeniami pokrewnymi ,,AS” w Bielsku Biatej (2 uczestnikow),

— Fundacja ,,Prodeste” z Opola (2 uczestnikoéw),

— Fundacja na rzecz rodzin i oséb z zespolem lamliwego chromosomu X,
Z niepetnosprawnoscig intelektualng 1 spektrum autyzmu ,Rodzina Fra X”
Z Migdzyborza (2 uczestnikdéw),

— Stowarzyszenie na rzecz autyzmu "Uczymy si¢ zy¢ razem" z Opola (1 uczestnik),

— Krajowe Stowarzyszenie "Inny Autyzm" z Katowic (1 uczestnik),

— Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciot Autystow ,,Maty Ksigze” w Kedzierzynie Kozlu
(1 uczestnik),

— Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Autyzmem, Zaburzeniami Rozwoju i ich Rodzin
"SENSUS" w Swidnicy (1 uczestnik),

— Regionalne Stowarzyszenie na Rzecz Osob Autystycznych i ich Rodzin w Katowicach
(1 uczestnik),

— Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym, SDS, Koto
w Swidnicy (3 uczestnikow),

— Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom "Tgcza" w Otawie (2 uczestnikéw),

— Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob Niepelnosprawnych w Miliczu
(2 uczestnikow),

— Stowarzyszenie Na Rzecz Godnoéci Zycia Ludzkiego ,,Humane Vitae” z Lodzi
(2 uczestnikow),

— Fundacja ,,Mierz Wyzej” w Mikotowie (1 uczestnik),

— Dolnoslaskie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom 1 Mtodziezy "OSTOJA" z Wroctawia
(2 uczestnikow),

— Stowarzyszenie §w. Celestyna z Mikoszowa (2 uczestnikow).
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Powyzsze organizacje i instytucje wpieraja gtownie osoby z autyzmem i zespotem
Aspergera. W Polsce w obecnie obowigzujacej klasyfikacji ICD-10, termin ,,calo$ciowe
zaburzenia rozwoju” odnosi si¢ do autyzmu, zespotu Aspergera, zespolu Hellera, zespotu
Retta oraz catosciowych zaburzen rozwoju niezdiagnozowanych inaczej. Natomiast sam
termin ,,cato$ciowe zaburzenia rozwoju” jest w $wiadomos$ci spolecznej zdecydowanie
czesciej taczony z autyzmem i zespotem Aspergera, niz zespolem Hellera czy zespotem Retta,
najprawdopodobniej wynika to ze zrdéznicowanej epidemiologii poszczegdlnych zaburzen —
autyzm 1 zespOt Aspergera s3 diagnozowane czesciej. Naturalng konsekwencja jest
powstawanie wigkszej liczby organizacji, stowarzyszen i fundacji, ktore majg na celu
wspieranie $rodowiska 0so6b z autyzmem i zespolem Aspergera. Czesto takie organizacje
zaktadane sg przez rodzicow, ktorych dziecko otrzymato diagnoze, petnig rolg informacyjna,
wspierajacg, a takze oferuja rozne formy terapii. Niektorzy doradcy zgloszeni przez
organizacje pelniag obydwie role — zaréwno specjalisty pracujacego w Srodowisku osob
Z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju, jak 1 rodzica. Jednoczesnie nie ma w Polsce
organizacji powotanych do istnienia przez same osoby z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju.

Wsrdd 27 uczestnikow, 25 0sob pehito role doradcoéw, natomiast 2 osoby uczestniczyty
w roli doradcéw-wolontariuszy. Procentowy wskaznik 0sob z niepetnosprawnoscia wynosi
15% (4 osoby). W debacie wzi¢li udzial gldwnie specjalisci oraz rodzice oso6b z autyzmem 1i
zespotem Aspergera. Tak niski wskaznik udziatu oso6b z niepetnosprawnosciag wynika z faktu,
1z formuta spotkania-debaty, nie jest dostosowana do potrzeb 1 mozliwosci oso6b z autyzmem i
zespotem Aspergera. Na podstawie analizy kryteriow diagnostycznych, mozna stwierdzi¢, ze
jedng z glownych trudnosci wystepujacych u osdb z autyzmem sa deficyty w zakresie
funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego, w tym komunikacji spotecznej. Zaburzenia
powoduja znaczne ograniczenie lub catkowicie uniemozliwiajg codzienne funkcjonowanie w
sytuacjach zawierajacych kontekst spoteczny. Objawy stanowig kontinuum 1 ich zakres moze
by¢ rézny u roéznych osdb. Osoby z autyzmem i zespolem Aspergera maja trudnosci z
nawigzywaniem kontaktow spolecznych, majg trudnosci z akceptowaniem zmian, nie zawsze
chca wypowiadaé si¢ 1 prezentowac swoje stanowisko w nowej grupie nieznanych osob, w
nowym, nieznanym miejscu, czgsto potrzebuja wiecej czasu zeby zrozumie¢ zagadnienie i
sformutowa¢ swoja wypowiedz. Dodatkowo elementy materialne przestrzeni, sali w ktorej
odbywa si¢ debata, naglo$nienia, oswietlenia, moga negatywnie wplywaé na osoby z

catosciowymi zaburzeniami rozwoju.
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Debata rozpoczeta sie o godzinie 10.00. W pierwszej, poéltoragodzinnej czesci,
moderatorzy przywitali wszystkich obecnych, przedstawili cele i1 zalozenia debaty
w kontekscie projektu, a takze zasady dyskusji 1 agende spotkania. Nastgpnie 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, Pietro Cirrincione. Ekspert
podkreslit znaczenie Konwencji ONZ o Prawach Osob z niepelnosprawnos$ciami, opowiedziat
o projektach i akcjach spotecznych realizowanych przez organizacj¢ Autism Europe, w ktorej
aktywnie dziata, odnidst si¢ takze do wilasnego doswiadczenia, jako osoby z catosciowymi
zaburzeniami rozwoju, petnigcej role self-adwokata.

Po prezentacji eksperta uczestnicy debaty zdecydowali, ktore z obszarow Konwencji
0 Prawach Osob Niepelnosprawnych sa dla nich szczegdlnie wazne 1 o ktorych chcieliby
dyskutowaé. Uczestnicy mogli dokona¢ wyboru z proponowanych obszarow: edukacja,
zdrowie i1 dostgp do rehabilitacji, sytuacja zawodowa, zrodla utrzymania, swoboda osobista
I mobilnos$¢, poszanowanie domu i rodziny, relacje spoleczne, niezalezne zycie. Obszary,
ktére nie zostaly omowione na poprzednich debatach i zostaly z gory zaproponowane
doradcom to dostep do kultury, wypoczynku 1 sportu oraz empowerment. Uczestnicy debaty
zaakceptowali proponowane artykuty konwencji. Dodatkowo wybrali 2 pozostate, ktoére
zostalty omoéwione podczas poprzednich debat. Metoda glosowania zostalty wylonione:
niezalezne zycie (24 glosy) i edukacja (21 glosow).

Nastepnie doradcy w grupach identyfikowali bariery i przyktady nier6wnosci szans
jakich osoby z autyzmem i zespotem Aspergera do§wiadczaja w codziennym funkcjonowaniu,
w ramach wybranych wczesniej obszaréw z Konwencji o Prawach Osob Niepelnosprawnych.
Moderatorzy zaproponowali uczestnikom warsztatowo-dyskusyjng forme pracy. Doradcy
zostali podzieleni na 6 grup, zgodnie z zajetymi przez siebie miejscami. Zadaniem grup byta
dyskusja na temat jednego, wybranego obszaru — ustalenie bezposrednich i posrednich
przyczyn dyskryminacji. Nastgpnie lider przedstawiat zidentyfikowane przez grupe bariery.
Po prezentacji doradcy mogli odnies¢ si¢ do ustyszanych tresci, skomentowac, rozwingc,
podzieli¢ si¢ innymi do$wiadczeniami w zakresie prezentowanych barier lub doda¢ nowe,
niewymienione wczesniej. Analogiczny sposOb pracy zastosowano podczas tworzenia
rekomendacji 1 rozwigzan. Dzieki metodzie pracy grupowej uczestnicy wymieniajg si¢

doswiadczeniem réwnolegle — kazdy w swojej grupie, wyniki dyskusji przedstawione sa
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w syntetycznej formie, sformutowane w konkretne bariery lub rekomendacje. Jednocze$nie
taka forma pracy jest bardziej dostgpna dla os6b z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju —
wypowiadanie si¢ w matej grupie jest tatwiejsze niz przedstawianie swojego stanowiska na
forum wszystkich doradcéw. Uczestnicy debaty chetnie przyjeli zaproponowang formule
spotkania, czgsto zabierali glos, komentujac wypowiedzi innych uczestnikow 1 dzielgc si¢
swoim do$wiadczeniem. Wypowiedzi uczestnikéw podsumowywat i komentowal ekspert
zagraniczny, Pietro Cirrincione.

W drugiej i fragmencie trzeciej czesci spotkania, doradcy przedstawiali wyniki pracy
grupowej. W trzeciej czgsci spotkania, poprzedzonej 15 minutowg przerwa, uczestnicy skupili
si¢ nad rekomendacjami dotyczacymi konkretnych rozwigzan systemowych likwidujacych
trudnosci i bariery zidentyfikowane oraz zapisane podczas debaty. Ekspert zagraniczny
wlaczat si¢ w dyskusj¢ grupy, komentujac i podsumowujac poszczegdlne obszary oraz efekty
pracy grup. Na zakonczenie ekspert zagraniczny oraz moderatorzy podsumowali cate
spotkanie. Debata zakonczyta si¢ o godzinie 15.00.

Ponizej przedstawione zostaly efekty pracy doradcow programowych.

CZESC 1. ART. 24 EDUKACJA

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

WypowiedZ uczestnika 1: Obecnie obowigzujgce przepisy umozliwiajg, ale nie
gwarantujq pelnego korzystania z edukacji przez uczniow z CZR. Pomimo faktu, iz to rodzice
dzieci decydujq o wyborze placowki edukacyjnej (szkoly) to czestym przypadkiem jest
zmuszanie rodzica do zmiany decyzji i naktanianie do przeniesienia dziecka do szkoly
integracyjnej bqdz specjalnej, bez uwzglednia, iz kazda placowka ma obowiqzek zapewnienia

ksztalcenia specjalnego.
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b. IDENTYFIKACJABARIER
1. ,Niejednoznaczne przepisy prawa o§wiatowego”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Przepisy edukacyjne pozwalajg na to, ze w zaleznosci od
tego kto je czyta, to je inaczej interpretuje. (...) I jezeli czytamy zapisy dotyczgce na przyktad
wspierania dziecka w ramach zaje¢ rewalidacyjnych, to gmina zawsze widzi je w sposob
minimalistyczny, bo podstawowym celem jest wydanie jak najmniej pieniedzy, natomiast
czytajgey rodzic czy przedstawiciel organizacji pozarzqdowej doczytuje sie, Ze tam to

wsparcie powinno by¢ duzo wyzsze.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Sg rowniez problemy z interpretacjq przepisow, ktore
dotyczq na przyktad wsparcia nauczycielem wspierajgcym. Malo tego, w orzeczeniach
pojawiajq sig jakies zapisy, ktore w ogole nie majq Zadnego umocowania w przepisach prawa,
dlatego ze pewnie panstwo wiedzq, ze do niedawna asystent funkcjonowat tylko w jezeli
chodzi o pomoc spoleczng, natomiast asystent nauczyciela funkcjonuje dopiero od niedawna i
jest to osoba, ktora moze wspierac nauczyciela w klasach 1-3 i w swietlicy. A pomimo tego, ze
nie bylo takiej osoby w systemie oswiaty, to zdarzaly sie w zaleceniach poradni objecie

asystentem i nikt nie wiedzial, jaki to ma by¢ asystent.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Natomiast u nas te przepisy sq, ale nie dziatajq. Czyli
innymi stowy, mozna powiedzie¢ Ze w Polsce jest mozliwe zapewnienie ksztalcenia
specjalnego na odpowiednim poziomie, ale nie jest to zagwarantowane i czesto jest to

widzimisig czyjes, albo trzeba po prostu bardzo mocno walczy¢ i mysle, ze tu nasza fundacja

’

akurat rodzicow w tym bardzo mocno wspiera.’

2. ,,Brak przygotowania kadry pedagogicznej i personelu pomocniczego do
edukacji wlaczajacej”; ,,Niewlasciwy system ksztalcenia akademickiego i
poOzniejszego nauczycieli, terapeutow, oraz form doskonalenia zawodowego i
zdobywania praktyki w placowkach specjalistycznych”; ,,Brak
przygotowania nauczycieli szkél masowych do pracy z osobami z CZR”;
»Brak wsparcia dla nauczycieli w postaci superwizji”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak przygotowania kadry pedagogicznej i personelu

pomocniczego do edukacji wigczajgcej.”

Wypowiedz uczestnika 2. ,Niewlasciwy system ksztalcenia akademickiego
nauczycieli, terapeutow. Prosze popytaé nauczycieli, czy oni wiedzg w ogdle co to jest
konwencja o prawach 0sob niepetnosprawnych, albo ktore zapisy ustawy o systemie oswiaty
regulujg edukacje wigczajgcq. Juz nie wspomne o takich rzeczach szczegotowych, zeby ktos
Wymienit na przykiad jakie przepisy regulujg na przyktad udziatl rodzica w spotkaniu zespotu
do spraw ipetu. Gdzie w 95 przypadkach szkoly w ogole zapominajgq, Zzeby rodzica zaprosic¢ na
takie spotkanie, jak rowniez zapominajq poinformowaé o tym, ze na jego wnioSek taki ipet

. . r »
powinien by¢ mu skserowany.

WypowiedZz uczestnika 3: ,,System doskonalenia nauczycieli jest w ogole
nieweryfikowalny. ”

Wypowiedz uczestnika 4: ,,Tu chodzi o to, ze sq nauczyciele ktorzy majg kompetencje,
Wiedze, umiejetnosci ale z czasem potrzebujg pomocy, wsparcia, superwizji, ale tego nie ma.”

WypowiedZ uczestnika 5: ,,Brak przygotowania kadry nauczycielskiej, tu nie chodzi o
to co powiedzialam wczesniej, o dokument ze ktos skonczyt studia, bo to jest oczywiscie
bardzo wazne, ale chodzi o predyspozycje osobowosciowe, charakter i umiejetnosci,
kompetencje do pracy z dziecmi z zaburzeniami. W tej edukacji jeszcze wydaje mi sie, Ze

brakuje wsparcia, edukacji takiej kompleksowej dla catej rodziny dziecka z zaburzeniami.”

3. ,,Sztywnos$¢ organizacji struktury funkcjonowania placéwek”

4. ,,Brak rozliczania subwencji o§wiatowej”; ,,Brak systemu rozliczania
placowek z realizacji wczesnego wspomagania rozwoju”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Jezeli chodzi o subwencje oswiatowq, to dwa lata temu
zostat wprowadzony przepis w ustawie okotobudzetowej, ktory mowi o tym, ze samorzqd ma
wydawac¢ na ksztalcenie dzieci niepelnosprawnych nie mniej niz otrzymuje z subwencji
oswiatowej, natomiast te pienigdze dalej wrzucane sq do jednego worka i tak naprawde nie
wiadomo na co one idg.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Brak systemu rozliczenia placowek z realizacji wczesnego

wspomagania rozwoju, tu rowniez jest problem bardzo szeroki. Poczqwszy od tego, ze albo si¢
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rodzicow uspokaja, ze nie ma zadnego problemu i nie trzeba tego wspomagania Zadnego
robi¢, ze dziecko z tego wyrosnie, zZe kazde dziecko rozwija sie roznym tempem, natomiast nikt
nie patrzy w ten sposob, ze to wczesne wspomaganie rozwoju na pewno nie zaszkodzi dziecku

i czasem warto wejs¢ z tqg pomocg, nawet gdy okaze sig, ze nie ma ryzyka autyzmu.’

5. ,Brak regulacji dotyczacej zasad organizowania i finansowania dowozow”,

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak regulacji dotyczqcej zasad organizowania i
finansowania dowozow, to tez jest temat rzeka, czesto rodzice dowozg we wlasnym zakresie
dziecko z roznych przyczyn. Bo gmina nie jest w stanie zapewnic¢ odpowiedniego dowozu,
czasem dziecko nie jest przygotowane do tego, stawki sq, najnizsza jaka si¢ spotkatem to jest
29 groszy. | w dwie strony. ”

6. ,,Niewlasciwe zalecenia poradni psychologiczno-pedagogicznych, poradnie
powinny funkcjonowac na szczeblu wojewoddztwa; brak gotowosci do
diagnozy i przygotowania konkretnych zalecen adekwatnych do
indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny”

WypowiedZz wuczestnika 1. , Niewfasciwe zalecenia poradni psychologiczno-
pedagogicznej. Prosze panstwa, teraz zajmujemy sie takim tematem gdzie jest napisane, i
mysle ze przyktady najbardziej oddajg to o co nam chodzi, zZe poradnia napisata ze dziecko
nalezy objgé pomocq nauczyciela wspomagajgcego na wigkszosci lekcji. To szkota, bo teraz
dziecko zmienito szkole, w pierwszej klasie bylo objete pelng pomocq bo byla sprzyjajgca
gmina, dziecko sie przeprowadzilo, to samorzqd uznat tak, skoro 23 godziny jest w klasie, to
wigkszos¢ to jest 13. A wiec dali 13 nie patrzqc w ogole na merytoryczne aspekty ile tego
wsparcia dziecko potrzebuje.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Poradnie psychologiczno-pedagogiczne majg wrecz nakaz
tego, zeby te zalecenia byly na najmniejszym mozliwym poziomie, dlatego zZe to powoduje
koszty. Jezeli by te zalecenia odpowiadaly potrzebom dzieciom, to po prostu ten dyrektor
przestatby by¢ dyrektorem tej szkoly. To samo si¢ dzieje w szkolach, gdzie wszystko ma by¢ po
najmniejszej linii oporu i zawsze ma by¢ dwie godziny rewalidacji, pomimo tego ile by
dziecko wedtug potrzeb potrzebowato.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Zalecenie nie sq wydawane adekwatnie do potrzeb, czesto
sig spotykam pomagajqc roznym rodzicom, Ze orzeczenie czytam, dotyczy ono chiopca a w

tresci jest dziewczynka powinna i tak dalej. Jak wezmiemy te orzeczenia to czesto jest to

E.

EEN DZP [LFOON

wiecej niz prawo




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

kalka, czyli przynosi rodzic zaswiadczenie, ze mamy do czynienia z autyzmem, szablon numer
6. Zespot Aspergera, numer 7.”

7. ,Zrzucanie odpowiedzialnosci za funkcjonowanie dzieci w szkole na
rodzicow”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Szkola nasza zrzuca caly obowigzek edukowania dziecka
na rodzica. To znaczy, jesli dziecko si¢ Zle zachowuje w szkole to rodzic jest wzywany, ja
mowig o dzieciach z zespotem Aspergera, bo prawdopodobnie jesli chodzi o dzieci, ktore
uczeszczajq do szkoly specjalnej, nie ma takich doswiadczen, ale jesli dziecko zle zachowuje
sig jest wzywany rodzic i on ma dalej cos z tym dzieckiem zrobi¢. Tak samo wykluczone sq

dzieci z zaje¢ dodatkowych, zajec swietlicowych. Bez uzasadnienia.’

8. ,,Przeteoretyzowany system edukacji”; ,,Brak kompleksowosci w polaczeniu
edukacji z terapia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Ja bym chcial zwrdci¢ uwage na to, Ze edukacja jest
przeteoretyzowana. Czyli to powinno sie, to powinno by¢ wypracowane takze ze zdrowymi
dzie¢mi, duzo jest, podstawy programowe sq bardziej na natadowanie jakimis informacjami.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,Jezeli otoczenie nastawione jest na to, zZe dziecko ze
spektrum autyzmu ma pisac, czytac, liczy¢, realizowac program, mie¢ dobre oceny, dobrze sie
zachowywad i tak dalej, i tak dalej, a nie rozumiec siebie i rozumie¢ swoje otoczenie, no to o
Jjakiej edukacji skutecznej my mowimy? Ono uczy si¢ czytac i nie wie po co, uczy sie pisac i
nie wie po co.”

9. ,,Brak edukacji otoczenia, brak wiedzy o potrzebach osob z CZR”; ,,Niska
swiadomos¢ rodzicow i opiekunow”; ,,Niska Swiadomos¢ rodzicow dzieci
pelnosprawnych w klasie”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Znam wiele przypadkow takich, gdzie dzieci z
zaburzeniami spektrum autyzmu swietnie odnajdywaly jako osobe wspierajgcq wlasnie
woznego lub konserwatora, natomiast pedagog specjalnie absolutnie nie byt przez dziecko
akceptowany. A wiec no, jak wiemy czyli te zadania zwigzane ze sposobem patrzenia,
akceptacjq czesto nie wynikajq tylko z tej wiedzy takiej stricte naukowej, tylko jest to tez
kwestia podejscia, akceptacji, dokladnie tak.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Prosze panstwa, podstawowa bariera, ktorg zresztg my w

tym naszym obszarze tez wymieniamy, to jest bariera mentalna, to jest bariera zrozumienia
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tego, jak w ogole mysli czlowiek ze spektrum autyzmu, a co za tym idzie jak jest sam
przygotowany do uczestniczenia w owym, w tym wypadku, Zyciu edukacyjnym.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Nie mowi sie o malych miejscowosciach i wsiach na
potudniu, tylko w tych aglomeracjach nawet wielkomiejskich, gdzie tak naprawde
swiadomos¢ rodzica o przystugujgcych im prawach, o tym co mogq oczekiwa¢ w ramach
edukacji przedszkolnej i szkolnej, pozostawia jeszcze wiele, wiele do Zyczenia.”

10. ,,Brak systemu wspierajgacego szkolnictwo wilaczajace”; ,,Zbyt czeste
wysylanie dzieci z niepelnosprawnos$cig na nauczanie indywidualne”

Wypowiedz uczestnika 1. , Przeszlismy od systemu segregacyjnego przez system
integracyjny, w tej chwili mamy wprowadzony system wilgczajgcy i nikt, i system prawny
teoretycznie w wigkszej czesci jest przygotowany. Natomiast swiadomosé tych, ktorzy ten
system powinni wprowadzac jest tak niska, zZe oni sie bronig przed wprowadzeniem tego,
poniewaz nie wiedzq jak.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Oni nie wiedzg co z tym zrobi¢. Bo oni nie rozumiejg na
czym ten system wlgczajgcy polega, oni nie rozumiejq ze w tym systemie sie dziecka nie
traktuje jak problemu tylko jako dziecko z innym potencjatem, z innym profilem rozwojowym i
z tym, Ze do tego dziecka nalezatoby zastosowac indywidualne w stosunku do niego kryteria
oceny, kryteria jego mozliwosci poznawczych i tak dalej.”

11. ,,Brak formalnego odrebnego oceniania”

Wypowiedz uczestnika 1. ,,Z kolezankq w wielkq polemike weszlysmy na temat
systemu oceniania w szkole. Odrebnego dla dzieci z catosciowymi zaburzeniami. Dlatego Ze
go w ogole nie ma i nauczyciele nie majq mozliwosci wprowadzenia, nawet gdyby chcieli. Bo
nie ma jak.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Inne jest ryzyko edukacji wigczajqcej, ze wielu nauczycieli
boi sie, czy dyrektorow, boi sie ze edukacja wiqczajqgca przez tq indywidualizacje spowoduje
wytwarzanie si¢ tak zwanych swietych krow, ktore dostang te same Swiadectwa, te same
dyplomy przy tych samych zasadach. Przy tych roznych systemach. I wlasnie jest problem jak
to Wprowadzi¢ tak, zeby system byt sprawiedliwy zarowno dla dzieci niepetnosprawnych, jak i
dla dzieci zdrowych. Bo tez nie chcemy, ja jako autysta nie chce zebym byt traktowany, ktory
dostat dyplom na karpie swojej niepetnosprawnosci. Bardzo bym tego nie chcial.”

12. ,Niewystarczajaca wiedza os6b decyzyjnych”

k. Akt
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Bo tutaj mysle ze to jest tez bardzo wazne, Ze jezeli minister
edukacji nie wie o czym mowi, a mowi i robi, no to chyba nie tedy droga.”

13. ,,Brak perspektywy edukacji ustawicznej po 24 roku zycia osob z CZR, ,,Brak
zalozen prawnych w edukacji po 24 roku zycia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Dziecko konczqc edukacje, wtasciwie dziecko, dorosta
osoba konczqc edukacje, ja chce powiedziel, konczqc edukacje jest po prostu w czarnej
dziurze. Nic sig nie dzieje. Nic si¢ nie dzieje. Nie ma ani zawodu, nie ma pracy, jest w domu.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Mamy ludzi, ktorzy konczq studia, ale jak juz przychodzi do
skonczenia studiow to robi sig bardzo czesto heca, tak jak w wypadku wysoko
Sfunkcjonujgcych, a w wypadku nisko funkcjonujgcych to wrecz z tymi umiejetnosciami tez jest
wlasnie problem, poniewaz jest niedoszacowanie tych umiejetnosci u tych osob bardzo czesto,
i osoby takie nisko funkcjonujgce sq czesto z gory odrzucane z wiasnie z takich rzeczy,
zwlaszcza po 25 roku zycia kiedy nie majg jakis szkol specjalnych i te umiejetnosci
najzwyczajniej tracq.”

14. ,,Brak szkol specjalistycznych zamiast specjalnych”

WypowiedZz uczestnika 1: ,,Nam tu si¢ jeszcze wydaje, zZe brak jest szkot
specjalistycznych zamiast specjalnych. Po prostu na zasadzie masowych, ale ze
specjalistami. ”

15. ,,Zmiany orzeczen w trakcie edukacji”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Jest cos takiego jak zmiana orzeczen w trakcie edukacji, i
to tez jest problem dla dyrektorow szkol, dla rodzicow, ktorzy walczg pozniej w sqdach o

uznanie, ze dziecko z autyzmem naprawde samo nie funkcjonuje”

¢. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKLADY PRAWIDELOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,,Subwencja oSwiatowa: zamiana subwencji na bon oSwiatowy idacy za
dzieckiem, tworzenie szkol specjalistycznych na wszystkich poziomach
edukacji, podzial subwencji na kategorie przeznaczenia np. szkola /
indywidualne terapia (Srodki przekazywane rodzicom)”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Prosze panstwo, subwencja oswiatowa, moglibysmy mowic
mnostwo na ten temat, ale powiem tylko o takich rzeczach jak autyzm, zespol Aspergera
objete sq najwyzszq subwencjq oswiatowq, 9,5 raza podstawowej subwencji oswiatowej, to
jest okolo, to jest ponad 50 tysiecy zlotych roczmie na ucznia, gdyby dac te pienigdze
rodzicowi, rodzic jest w stanie teoretycznie oczywiscie zapewnic najwyzszy poziom edukacji i
terapii dla swojego dziecka. ”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Zamiana subwencji oswiatowej na bony oswiatowe idgce
za dzieckiem. Tworzenie szkot specjalistycznych na wszystkich poziomach edukacji. I podziat
subwencji na szkote i na rodzica, ktory ma przeznaczy¢ subwencje na indywidualne terapie.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,, Rozwijajgc ten ostatni punkt to znaczy, ze cate pienigdze z
subwencji sq dzielone. Czes¢ dostaje szkota, a czes¢ tych pieniedzy przeznaczona by byta, od
razu przekazywana bylaby rodzicowi, ktory by te pienigdze przeznaczal na terapie. (...) tez
rozliczane w jakis taki sposob, zeby to byto w miare rzetelne i transparentne. Natomiast w tej
chwili te pienigdze idg tylko do szkoly lub tez do urzedu miejskiego, w przypadku osob z

zespotem Aspergera.’

2. ,,Zorientowanie edukacji nauczycieli na specyfike rozwoju i szacunek dla
potrzeb uczniéow z ASD”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Chcialybysmy Zeby zorientowac edukacje nauczycieli
przede wszystkim na specyfike rozwoju i szacunek dla potrzeb uczniow ze spektrum
autyzmu.(...) Dziecko z autyzmem takiego szacunku w systemie edukacji rzadko doswiadcza.
Jezeli mamy ten szacunek jestesmy w stanie wtedy samodzielnie podmiotowo ten program, i to

co musimy z uczniem zrealizowad, dostosowac do jego potrzeb.”

3. ,Systemowe wprowadzenie zajec skierowanych na rozwoj rozumienia
wlasnych potrzeb i interakcji z otoczeniem do placowek dla dzieci i oséb z
ASD; rozwijanie nauczycieli przez upodmiotowienie ucznia”

WypowiedZz uczestnika 1. , Druga sprawa to systemowe wprowadzenie zajec¢
skierowane na rozwoj rozumienia wlasnej potrzeby interakcji z otoczeniem do placowek dla
0s0b, dzieci ze spektrum autyzmu, co poprzez upodmiotowienie ucznia wplywa automatycznie
na stosunek nauczyciela i jego umiejetnos¢ pracy z dzieckiem. Jezeli osoba z autyzmem jest

bierna w systemie edukacji, a najczesciej jest bierna w systemie edukacji, no to tez nie
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oczekujmy od nauczycieli, Ze oni bedq odgadywac mysli swojego ucznia. Tu jest tez kwestia
pracy z uczniem i budowanie witasciwej interakcji miedzy nim a nauczycielem.”

4. ,,System superwizji wychodzacy poza wsparcie metodykow i pracownikow
psychologiczno-pedagogicznych w oparciu o Srodowiska specjalistow”

Wypowiedz uczestnika 1. ,,/ trzecia sprawa, system superwizji. I tutaj naprawde
szeroko rozumiany, tutaj kolezanka stusznie zauwazyla, zZe czesto nauczyciele ktorzy na
przyktad pracujq w grupach specjalnych, albo wrecz nawet na nauczaniu indywidualnym z
osobami ze spektrum autyzmu styszq, ty to masz dobrze, bo ty masz jednego ucznia, dwoje
uczniow, trzech uczniow. Podczas gdy obcigzenie w takiej pracy bywa niebotyczne i tutaj od
superwizji takiej, skierowanej przede wszystkim na radzenia sobie z wltasnymi problemami
emocjonalnymi w tej pracy po system superwizji merytorycznych, ale prosze panstwa,
wychodzgcych poza to co... bo znowu, mamy rozwiqgzania prawne, ktore teoretycznie istniejq.
Kazdy nauczyciel ma prawdo do wsparcia merytorycznego i metodologicznego ze strony
placowek metodycznych, czy poradni psychologiczno-pedagogicznych. Natomiast dalej mamy
proznie. Poniewaz mamy osoby, ktore nie majq zielonego pojecia o metodyce pracy z
dzieckiem ze spektrum autyzmu, ani o jego specyfice potrzeb edukacyjnych. Wiec kto ma tych
nauczycieli realnie wspierac¢? Nie ma takiej mozliwosci, jezeli po drugiej stronie nie ma 0sob
do tego przygotowanych. Wiec tutaj ten system superwizji powinien by¢ rozszerzony poza
placowki metodyczne, i poza placowki psychologiczno-pedagogiczne. Tak naprawde powinien
by¢ znowu decyzjq nawet najlepiej indywidualnego nauczyciela, ktory mowi tu jestem w
stanie uzyskac¢ dla siebie wsparcie, tu jestem w stanie si¢ czegos dowiedzie¢, a nie narzucany
z gory na przyktad, nie wiem, poprzez szkolenie z miejskiego osrodka doskonalenia

nauczycieli.”

f. INNE ZAGADNIENIA
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CZESC 1. _ART. 30 UDZIAL W _ZYCIU KULTURALNYM, REKREACIJI,
WYPOCZYNKU | SPORCIE

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Dzieci nie sq przyjmowane na zajecia sportowe, na zajecia
w domach kultury, na wyjazdy wakacyjne. ”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Problemem 0sob z CZR nie sq bariery architektoniczne, a
bariery w zakresie skutecznej komunikacji oraz sposobu przekazywania informacji nt.
mozliwosci korzystania z ustug. Regulaminy obiektow czy prowadzonej dziatalnosci sq
przygotowywane w sposob nieczytelny nawet dla osob petnosprawnych. Dostgpnosé do ustug
uzalezniona jest od poziomu funkcjonowania 0sob z CZR, mozliwosci korzystania z pomocy
asystenta (najczesciej ktos z rodziny) lub wczesniejszego treningu umiejetnosci.”

b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,Ograniczenie dostepu do oferty kulturalnej”; ,,Ograniczenie dostepu do
aktywnego wypoczynku (turystyka, rekreacja)”; ,,Ograniczenie dostepu do
aktywnosci sportowej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Jezeli chodzi o edukacje artystyczng i kulturalng, czy
aktywny wypoczynek, tez na pewno panstwo zauwazyli w swojej praktyce, Ze jest skrajnie
mata oferta skierowana do 0sob z catosciowymi zaburzeniami. Nie ma w ogole, albo to sq
pojedyncze przypadki stworzone przez organizacje zajmujqce sie, tak, glownie. Sq to turnusy
rehabilitacyjne, na ktorych sie organizuje gtownie pod kqtem terapii a nie udziatu w czysto
kulturalnych rzeczach.”

2. ,,0graniczenie dostepu do edukacji artystycznej i kulturalnej”

3. ,Bariery mentalne (presja spolteczna, lek przed odrzuceniem, ocena
spoleczna, brak uwzglednienia potrzeb)”; ,,Brak Swiadomosci potrzeb osob z
ASD”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Czy widzieliscie gdzies panstwo kiedys w jakims zbiorze
zalecen, na przyktad z poradni psychologiczno-pedagogicznej, wlgczanie w edukacje
kulturalng? Bo ja rzadko. Albo prawie nigdy. Czyli na samym poczqtku juz jest brak zalecenia
wlgczania w aktywnos¢ sportowq, kulturalng, edukacje kulturalng i tak dalej, co pocigga za

sobg biernos¢ placowek.”
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Wypowiedz uczestnika 2: ,Jeszcze taka tez wazna rzecz, to jest brak swiadomosci
tego, ze ja cokolwiek moge i decydowanie za osobe ze spektrum autyzmu. Decydowanie o tym
co ma robi¢, w jakim obszarze ma robi¢, brak takie przyzwolenia na specyfike witasnych
zainteresowan i wlasnych potrzeb. (...) Jaka jest ich mozliwos¢ pokazania tego na co ja mam
ochote w zakresie kultury, czy w zakresie rekreacji, czy w zakresie sportu. Wiasciwie zadna, bo
czesto nie majg mozliwosci wyrazania swoich elementarnych i podstawowych potrzeb. W
calym tym systemie kulturalnym i edukacji kulturalnej dominuje myslenie grupq, czyli
potrzebg grupy a nie potrzebq jednostki.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,Jest zawezenie perspektywy rodziny, ktora w ogole nie
dostrzega tej potrzeby u dzieci. Idgc dalej az do edukacji kulturalnej, zejdzmy sobie stopien
nizej, sytuacja taka, w ktorej dziecko mowi zZe chce chodzi¢ na balet, a matka mowi nie, bo ty
musisz chodzi¢ do logopedy. ”

Wypowiedz uczestnika 4: ,,Brak swiadomosci co do specyficznych potrzeb sposob z
ASD, wsrod osob ktore w tym momencie majg z nimi kontakt. (...). Chodzi o to, Ze brak
swiadomosci spotecznej w ogdle na temat autyzmu, powoduje to, ze w takich placowkach z
gory zaklada sie, Ze takie dziecko moze by¢ problematyczne, w zwiqzku z tym sig¢ go tam nie
wpuszcza. ”

Wypowiedz uczestnika 5: ,,Zafozenie, ze osoba ze spektrum autyzmu nie ma potrzeb
spotecznych. To jest dramat. Ma potrzeby spoteczne, ma potrzeby bycia akceptowanym przez
grupe, ma potrzebe kontaktu rowiesniczego. W zwiqzku z czym jezeli mamy polityke sukcesu
caly czas to to dziecko od rana do wieczora doswiadcza niepowodzen, doswiadcza eliminacji,
braku akceptacji.”

4. ,,Brak edukacji w zakresie ASD”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Ja tylko wlasnie chciatam powiedzie¢, to ze przy pisaniu
projektow konkursowych w grupach ekspertow siedzq, sq ludzie ktorzy byé moze nie majq
takiej wiedzy, zadajq sobie pytanie po co, na co i to nie wyjdzie, wiec obcinajq te punkty. |
wracamy wiasnie do kompetencji w tym momencie, pani powiedziata, kompetencji zabrakto
czy wiedzy na temat tego jak to wprowadzic, i w edukacji jest witasnie o tych kompetencjach i

wiedzy.”

k. Akt
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5. ,0Ograniczanie Srodkow finansowych”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Naprawde bardzo ograniczone srodki finansowe sq
przeznaczane, nawet w formach projektowych, na aktywizowanie w tym zakresie 0sob z
zaburzeniami rozwoju, tak, z catosciowymi. Nawet jezeli panstwo spotykacie jakies projekty
sportowe, to one sq skierowane na organizacje imprez ogolnopolskich, tak, jakis rzeczy ktore
sq ogolnie aktywizujgce osoby niepelnosprawne, bez dostosowania do indywidualnych
potrzeb. Co jak wiadomo tutaj lezy, tak, w stosunku do tej wyizolowanej grupy.”

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

WypowiedZ uczestnika 1: ,Prowadzimy taki program Muzeum Przyjazne Osobie z
Autyzmem, zresztq spotykamy sie z ogromnym zrozumieniem i wspanialq wspolpracg ze strony
muzeow, i pan mowi, ze oni si¢ czasami spotyvkajq, te dzieci czasem przychodzq w klasach
integracyjnych do nich, rzeczywiscie w wigkszosci z indywidualnym opiekunem, najczesciej
jest to rodzic.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Moim pomystem jest usekcjonowanie wf-u, czyli dziecko na
podstawie predyspozycji czy nawet wlasnego wyboru, wybiera dyscypling, w ktorej sie
specjalizuje, ktorg lubi.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Okazuje sig, Ze muzea mogq ttumaczy¢ na przykiad swoje
materialy informacyjne, ze tak powiem na piktogramy. Mogq si¢ pojawic¢ tablice informacyjne
skonstruowane z piktograméw dla osob ze spektrum autyzmu. Ze edukator moze sigsé z
dziecmi na ziemi i omawiac, prosze panstwa, takie zagadnienia jak malarstwo abstrakcyjne z
grupq dzieci ze spektrum autyzmu. I one wszystko rozumiejq. Jest to kwestia dostosowania

)

przekazu tylko i wylgcznie.’

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

Wybrany problem: ograniczenie dostepu do edukacji artystycznej i kulturalnej

1. ,,Przygotowanie materialdéw do indywidualnych potrzeb odbiorcow i ich
wieku”

2. ,Dostosowanie miejsca i otoczenia pod katem specyficznych potrzeb
sensorycznych”

3. ,,Dbalos$¢ o réznorodnos$¢, innowacyjnosé i mozliwos$¢ dokonania wyboru”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Tak, Zeby ta edukacja tez byla tak skrojona na miare
potrzeb, zeby nie byta zbyt infantylna, zbyt prosta, bo czasami osoby nie chcq sie wigczac, bo
nie jest to w sferze ich zainteresowan. Bo ile mozna malowac, rysowac, wycinaé, prawda? A

tutaj trzeba szuka¢ czegos innego i pokazac¢ moze cos nowego.’

4. ,,Fundusze: edukacja musi by¢ z urzedu dostosowana do potrzeb
specyficznych odbiorcow”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Fundusze to, z jednej strony ich oczywiscie naktad na tg
edukacje, bo powinno to by¢ proporcjonalne do tego co jest wktadane na przykiad do typowej
edukacji. A drugie to fundusze, ktore... jakby sposoby ich wydawania. My tutaj
rekomendujemy takie podejscie, jak jest w przypadku teraz projektowania infrastruktury. Tak?
Ze jezeli powstaje jakis budynek uzytecznosci publicznej, to on musi byé uniwersalnie
zaprojektowany dla kazdego potencjalnego mieszkanca, Zeby on mogt z tego skorzystac. Czyli
z gory zaktadamy, ze kazda osoba bedzie korzystata. I nasza rekomendacja jest taka, zeby te
fundusze byly tak skorelowane, i te programy byly tak dostosowane, jezeli chodzi o edukacje

artystyczng i kulturalng, Zeby kazdy mogt z tego skorzystaé.”

f. INNE ZAGADNIENIA

CZESC I11. ART. 19 NIEZALEZNE ZYCIE I WEACZENIE W SPOELECZENSTWO

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

. Iylko nieliczne osoby z calosciowymi zaburzemiami rozwoju maja szanse na
niezalezne i samodzielne Zycie. Nie ma systemu wspierajgcego samodzielnos¢ i
monitorujgcego, co sie dzieje w rodzinach dorostych osob niepetnosprawnych. Brak ogdlnie
dostepnego mieszkalnictwa treningowego, chronionego.”

. Ja w ogole chciatabym powiedziec, ze dla osob niepetnosprawnych to moim zdaniem

w ogole nie ma wsparcia, Zeby one mogly sie usamodzielnic.’

b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,,Brak mozliwosci wyboru miejsca zamieszkania”; ,,Ograniczona liczna
miejsc w mieszkaniach chronionych (z wsparciem instytucjonalnym)”; ,,Brak
mozliwo$ci samodzielnego zamieszkania przy wsparciu asystenta”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Po pierwsze jest to kwestia miejsca do zZycia poza domem
rodziny generacyjnej. Te rozwigzania, wybory co do mieszkalnictwa to bedq w duzym stopniu
zaleze¢ od tego na jakim poziomie funkcjonuje osoba z ASD. Czyli tam gdzie jest wysokie
funkcjonowanie, mysle ze od petni samodzielnego mieszkania, do mieszkania takiego troche
wspieranego, doglgdanego. I przechodzqc z kolei do osob [ns — 2:31:21]bardzo wysoko
funkcjonujgcych, bedzie to konieczne mieszkalnictwo z pelng opiekq, ale wlasnie
dostosowang, zarowno pod wzgledem fizycznosci tego otoczenia, jak i to kto z tymi osobami
bedzie mieszka¢. (...) sq potrzebne pewne zasady, pewne procedury ktore muszq byc
przestrzegane.”

2. ,0graniczona partycypacja panstwa w finansowaniu niezaleznego zycia” ;
»Brak rozwigzan prawnych dotyczacych finansowania niezaleznego zycia
oraz odpowiedniego systemu, ktory zabezpieczylby ich ciagle
funkcjonowanie”

WypowiedZ uczestnika 1: ,, W Polsce nie ma uregulowan prawnych ani systemowych
do pracy, do Zycia samodzielnego o0sob z autyzmem. (...) I finansowania tego typu
przedsiewziec.”

3. ,,0graniczone mozliwosci aktywizacji zawodowej”; ,,Z1y system edukowania
do pracy osob z CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,.Doradztwo wlasciwie zawodowe dla o0sob ze spektrum
prawie Ze nie istnieje, nie ma takich specjalistow. Ale praca to tez jakas forma aktywnosci, w
miare powtarzajgcej sig, przewidywalnej. I taki rodzaj pracy, juz bez specjalnej umowy, bez
kodeksu pracy moze by¢ dostepny rowniez dla osob autystycznych, nisko funkcjonujgcych.
Chodzi o to, zZeby one mialy dokqd pojs¢ zeby wykonywac jakgs aktywnos¢ zawodowg. To
mogq by¢ czynnosci zawodowe, ale Zeby byt taki obszar w przestrzeni i w czasie kiedy taka
dominujgca aktywnosc¢ jest realizowana.”

4. ,,Brak swiadomosci pracodawcow i niewystarczajgca ilos¢ korzysci”;
»Procedury zwigzane z zatrudnianiem oséb z niepelnosprawnoscig sq zbyt
skomplikowane”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak takiego wsparcia spolecznego tych pracodawcow. Moze by
ten pracodawca zatrudnil tq osobe, ale on nie wie, po prostu brak jest takiego
doinformowania. A jezeli jest mozliwos¢ taka na przyktad pozyskania srodkéow z PFROnu, to
sq one tak skomplikowane, tak trudne, zZe to bardzo zniecheca tych pracodawcow. Nalezatoby
tak uproscic¢ te procedury, i tez brak po prostu jest Swiadomosci. Brak takiego wsparcia
takiego nawet przekazania informacji na ten temat. Co ten czlowiek moze robié, co si¢ mozna
od jego strony spodziewa¢, bo jezeli pracodawca nie wie to on tez sig¢ boi.
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5. ,,Niewystarczajace wsparcie trenera”; ,,Brak wsparcia rozwoju, np. przez
asystenta”.

6. ,,Naduzycie ubezwlasnowolnienia”; Brak mozliwos$ci samo decydowania o
waznych zyciowych sprawach”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Nastepna kwestia to samodzielne decydowanie, oczywiscie
znowu stopniowana ta samodzielnosc¢, co do waznych spraw zyciowych. I tak w przypadku
0s0b wysoko funkcjonujgcych to jest kwestia na przyktad zalozenia rodziny. ”

7. ,Brak osob z autyzmem w systemie pomocy spolecznej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak wsparcia systemowego, pomocy systemowej jezeli
chodzi o pomoc tym osobom w dorostosci. I tutaj jest kompletna biata plama w systemie
pomocy spotecznej. W systemie pomocy spolecznej nie ma takiej jednostki zaburzen, takiej
niepetnosprawnosci wiasnie jak autyzm i w zwiqzki z tym te osoby naprawde nie majq dokgd
pojsc. Jezeli sq na przyktad w mieszkaniu chronionym, powiedzmy Ze jakas osoba si¢ utrzyma
w tym mieszkaniu chronionym, to bardzo dobrze. A jezeli cos jest nie tak szuka si¢ dla niej
innego miejsca do zycia. I zwykle kierowana jest do DPSu. DPS jest kompletnie nie dla
naszych tutaj osob, o ktorych mowimy. Zwtaszcza DPS ktory nie jest totalnie dostosowany.”

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

Wypowiedz uczestnika 1. ,,W Anglii sq mieszkania dla osob wlasnie w grupie
mieszkajgcych, osob z zespolem Aspergera i autystycznych pod stalg opiekq. Czyli nie
mieszkajq w domu rodzinnym, mieszkajg w placowce w ktorej 6 osob przebywa pod opiekq
Jjednego, znaczy szes¢ dzieci czy osob z zespotem Aspergera czy tam autystykow, ale te osoby
sie zmieniajq , prawda? Osiem godzin majq czy tam szes¢, bo to zalezy od kontraktu. Czyli nie
nalezatoby wymysla¢ nowych rozwiqzan tylko spojrze¢ na rozwigzania, ktore tam sq obecne.
(...) Jesli nie dostosowujq si¢ do tego typu placowki mogg mieszkaé samodzielnie i panstwo
wowczas rowniez refunduje takie mieszkanie, wraz z osobq ktora caly dzien i calq noc sie

zajmuje.”

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

Wybrany problem: brak mieszkan dla osob z CZR

1. ,,Dofinansowanie lub ulatwienie zdobycia finanséw na utworzenie nowych
miejsc pracy dla oséb wspierajacych niezalezne funkcjonowanie osob z CZR”
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2. ,Zwigkszenie ilosci mieszkan chronionych”
Wypowiedz uczestnika 1: ,,Zwigkszenie ilosci mieszkan chronionych, ktore mozliwe, ze
powinny rowniez wspotpracowac z miejscami pracy.”

3. ,Polepszenie systemu kontroli w osrodkach, gdzie mieszkaja lub uczeszczajg
0soby z niepelnosprawnoscia”

4. ,,Umozliwienie spotykania si¢ ludzi sobie zaprzyjaznionych, zakochanych”

Wypowiedz uczestnika 1. , Umozliwienie spotykania sie¢ w domu ludzi sobie
zaprzyjaznionych, zakochanych. Chodzi o wiasnie takie wzmacnianie tych wigzi

emocjonalnych miedzy osobami.’

5. ,,Powazne traktowanie os6b z niepelnosprawnoscia (adekwatnie do wieku, jak
osoby doroste)”

Wybrany problem: regulacje prawne

1. ,,Potrzebna jest kompleksowos¢: edukacja — zdrowie — szkolenia —
terapia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Bardzo wazna jest kompleksowos¢, czyli tutaj sie, zeby ktos
mogt samodzielnie funkcjonowad, a regulacje prawne tutaj mialy odzwierciedlenie to musi
by¢ kompleksowos¢ w edukacji, zdrowiu, szkoleniu, terapii. Koordynacja czyli informacja,
wiedza, finanse, spojne ustawy, to bardzo istotne, wsparcie i wspotdziatanie.”

2. ,Niezbedna jest koordynacja dzialan: informacje, wiedza, finanse, spdjne
ustawy, wsparcie i wspoldzialanie”

3. ,,Ciaglo$¢ w dzialaniu i finansowaniu, zapewnienie ciagloS$ci istniejacego
systemu”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,/ chyba najwazniejszy punkt, to jest cigglos¢ w dziataniu,
finansowaniu, taka stabilno$¢ systemu. Zeby wszystkie ustawy, ktore dotyczg osoby z
zaburzeniami, czy w oswiacie, czy w zdrowiu, czy w finansach byly spojne i skoordynowane.

Azeby to wszystko dziatalo to musi by¢ kompleksowosé.”

f. INNE ZAGADNIENIA
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CZESC IV. ART. 4 EMPOWERMENT

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI
b. IDENTYFIKACJABARIER
1. ,,Brak swiadomosci wlasnych praw”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Ja zauwazam taki problem, brak przede wszystkim elementarnej
wiedzy osoby ze spektrum autyzmu, chociaz osoby niepetnosprawne nie majg w ogole dostepu
do wiedzy na temat wlasnych praw. Chociazby takich, ze mam prawo wyboru tego terapeuty,
albo nie mam ochoty na dane dziatania tak zwane terapeutyczne, ktore mnie krzywdzg, ktore
powodujq zZe nie wiem, moje elementarne bezpieczenstwo zanika. [ traktujemy nie
podmiotowo takie osoby tylko przedmiotowo, po prostu decydujgc za nie. | mysle, ze niska
swiadomos¢ osob wiasnie niepelnosprawnych, czy osob ze spektrum autyzmu co do tego, ze
one majq prawo wyboru, majg prawo decydowac o swojej wolnosci, o swoim bezpieczenstwie
tez wplywa na to w jaki sposob pozniej funkcjonujg w spoteczenstwie z nami.”

2. ,,Brak ksztalcenia os6b wspierajacych osoby z ASD”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Brak ksztalcenia osob, ktore sie opiekujg osobami
Niepelnosprawnymi i rowniez przez ten brak edukacji nie wiedzq dokladnie co osoby z
autyzmem, czy z zespotem Aspergera, faktycznie oczekujq, czego wymagajq, jakie majg
potrzeby.”

3. ,Brak odpowiedniej komunikacji wizualnej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak odpowiedniej komunikacji wizualnej na przyktad
podczas wyborow. Gdzie moze przydataby sie zmiana kart wyborczych. Dodanie fotografii,
dodanie jakis informacji w postaci piktogramow.”

4. ,,Brak odpowiedniej ochrony oséb z niepelnosprawnoscia przed mozliwoscia
manipulacji”

5. ,Zbyt male wsparcie dla organizacji pozarzadowych”

6. ,,Brak dotarcia z informacja oraz mozliwo$cia pomocy dla oséb z CZR”

WypowiedZ uczestnika 1. , Tutaj chodzi o to, Ze organizacje czy instytucje nie
udzielajq takich konkretnych informacji, ktore bytyby odpowiednie i tresciowo, i wyglgdem
tych informacji, bylyby czytelne dla osob niepetnosprawnych.”

7. ,Dawanie falszywej nadziei na zdobycie ciekawej pracy po ukonczeniu
studiow wyzszych”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Mowi sig, zacheca si¢ do studiowania roznych kierunkow,
tak naprawde nie myslgc o tym, co te kierunki ~ w przysziosci dadzg osobom

niepetnosprawnych.  Gdzie tutaj przytocze taki przykiad chiopaka, ktory skonczyt trzy

k. oA

EEN DZP [EOON]

wiecej niz prawo

APS



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

fakultety, poprzez swojg niepetnosprawnosc ktora tak naprawde sie poglebia ze wzgledu na
Jjego jeszcze dodatkowe zaburzenia w postaci epilepsji, on nie jest w stanie odnalez¢ pracy w
tych dziedzinach, ktore zostaty mu de facto przekazane.”

8. ,,Odbieranie mozliwos$ci decydowania o sobie przez otoczenie (rodzina,
instytucje) z obawy o przysztos¢ osob z ASD”

Wypowiedz uczestnika 1. ,,Odbieranie mozliwosci decydowania o sobie przez
otoczenie, z obawe o przysztos¢ chorego. Tutaj te otoczenie to rodzina, te instytucje ze

wzgledu na wtasnie ten strach. Ze wzgledu na brak wiedzy, tak?”

POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKLADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK

o

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

Wybrany problem: Ksztalcenie osob bezposrednio opiekujacych si¢ osobami z
ASD

1. ,,Uzupelnienie programu o przygotowanie zawodowe do pracy bezposrednio z
osobami z ASD (wiedza+praktyka+treningi)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Pierwsza taka nasza sugestia to uzupetnienie programu o
przygotowanie zawodowe do pracy, bezposrednio z osobami niepefnoSprawnymi poprzez
polqczenie wiedzy i praktyki i treningow. To znaczy konczgc przyktadowo studia, zebysmy
mieli stycznosS¢ z praktykq, Zeby zobaczy¢ po prostu jak to wyglgda, a nie zostali rzuceni na
glebokq wode i tak naprawde Zebysmy sobie radzili sami.”

2. ,,Psychologiczne wsparcie dla osob opiekujacych sie”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Dalej, osoby ktore zaczynajq dopiero, juz nie mowig o
osobach ktore pracujg przykladowo 20 lat czy majg juz spore doswiadczenie, ale ktore
zaczynajq przyktadowo pierwszq prace powinny mie¢ naszym zdaniem wsparcie psychologa,
poniewaz mamy duzo sytuacji, ktore sq dla nas bardzo duzym obcigzeniem psychicznym i po
prostu zeby nie upas¢ w tej pracy.”

3. ,Kryteria doboru do zawodu opiekuna”

Wypowiedz uczestnika 1: , Dlatego po prostu wydaje nam sig, Ze powinny by¢ bardziej
zawezZone kryteria do zawodu 0sob opiekujgcych sie osobami niepetnosprawnymi.”

f. INNE ZAGADNIENIA
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