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1. Wprowadzenie

Niniejszy raport opracowany zostat w toku realizacji jednego z etapdéw projektu
~Wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych — wspodlna sprawa’.
Projekt jest realizowany w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwdj 2014 - 2020, Osi Priorytetowej Il. Efektywne polityki publiczne dla rynku
pracy, gospodarki i edukacji, Dziatania 2.6 Wysoka jakos¢ polityki na rzecz wigczenia

spotecznego i zawodowego 0sOb niepetnosprawnych.

Projekt jest realizowany od 1 marca 2016 przez Polskie Forum Osob
Niepetnosprawnych (PFON), Warminsko-Mazurski Sejmik Osdb Niepetnosprawnych
(W-MSON), Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepetnosprawnych — Sejmik
Wojewoddzki (LFOON-SW), Akademie Pedagogiki Specjalnej (APS) oraz kancelarie
Domanski Zakrzewski Palinka s.k. (DZP). Jest on kluczowym etapem wdrazania
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (KPON) sporzgdzonej w Nowym
Jorku dnia 13 grudnia 2006, ktora ratyfikowana zostata przez Polske we wrzesniu
2012. Jedng z podstawowych intencji projektu jest stworzenie dogodnych warunkow
dla uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w tworzeniu oraz wdrazaniu
ustawodawstwa i polityki stuzgcych wprowadzeniu w zycie postanowien Konwencji, a
takze w podejmowaniu wszystkich decyzji dotyczacych tych osob (zgodnie z art. 4
KPON).

Niniejszy raport poswiecony srodowisku oséb z catosciowymi zaburzeniami rozwoju
jest jednym z dziesieciu Raportéw Srodowiskowych (dalej: Raportéw) powstatych w
ramach projektu. Celem glownym kazdego Raportu jest przedstawienie
probleméw wdrazania KPON z perspektywy oséb z niepetnosprawnosciami
oraz propozycji ich rozwigzania. Do celéw szczegdtowych Raportow nalezg: a.)
przedstawienie sytuacji / potozenia poszczegdlnych Srodowisk oséb z
niepetnosprawnosciami, b.) przedstawienie postrzeganych przez to srodowisko barier
we wdrazaniu KPON, w odniesieniu do okreslonych obszaréw (czesci od | do XV), w
tym; zakres, mape i skale dyskryminacji, czynniki dyskryminacji - bariery
dyskryminujgce, c.) opis uwarunkowan prawnych z podziatem na polityki publiczne,
na podstawie analizy prawnej, tj. opis barier wdrazania KPON w poszczegdlnych
srodowiskach: prawnych, administracyjnych, organizacyjnych itp. (z podziatem na

polityki publiczne), d.) przedstawienie srodowiskowych programéw wdrazania KPON,
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obejmujgcych zaréwno cele $rednio-, jak i dtugookresowe, e.) przedstawienie
Srodowiskowych  rekomendacji dotyczacych  wdrazania KPON, w tym
Srodowiskowych rekomendacji dotyczgcych rozwigzywania problemow
poszczegodlnych srodowisk oraz wdrazania KPON, w tym kierunki dziatan dot.

wyeliminowania barier.

Gtéwne zrédto informacji do analiz, wnioskéw i rekomendacji zaprezentowanych w
Raportach stanowi dorobek srodowiskowych debat doradczo-programowych.
Ich przeprowadzenie, bedgce formg pogtebionych konsultacji publicznych
dotyczacych probleméw wdrazania KPON w réznorodnych srodowiskach oséb z
niepetnosprawnosciami, stanowito realizacje obowigzku wigczania do procesu
implementacji osob z niepetnosprawnosciami, wynikajgcego z pkt. 3 Art. 4 KPON.
Uczestnicy debat zostali wybrani przez organizacje oséb z niepetnosprawnosciami
oraz organizacje dziatajgce na ich rzecz. Poza osobami z niepetnosprawnosciami w
debatach wzieli udziat ich opiekunowie oraz przedstawiciele otoczenia pracujgcego
na ich rzecz. Uczestnikami debat Srodowiskowych zostaty osoby wskazane jako
zdolne do wywigzania sie z roli doradcy w trakcie przygotowywania strategii,
identyfikacji barier we wdrazaniu KPON, w proponowaniu rekomendacji dla procesu
wdrozeniowego, a takze w trakcie konsultowania stuzgcych wdrazaniu Konwengciji
rozwigzan prawnych. W debatach wzieli réwniez udziat zagraniczni eksperci
dysponujgcy nowoczesng wiedzg i doswiadczeniem dot. wdrazania KPON w

poszczegodlnych srodowiskach osob niepetnosprawnych.

Do sporzadzenia niniejszego Raportu poswieconego Srodowisku oséb z
catosciowymi zaburzeniami rozwoju wykorzystany zostat dorobek szesciu debat
doradczo-programowych przeprowadzonych w okreslonych lokalizacjach oraz o

nastepujgcej charakterystyce:

1. Krakoéw, 03.06.2016

20 uczestnikéw, z czego 20% o0sbb z niepetnosprawnosciami oraz 70% kobiet
2. Poznan, 16.06.2016

37 uczestnikdw, z czego 19% 0sb6b z niepetnosprawnosciami oraz 84% kobiet
3. Gdansk, 27.06.2016

33 uczestnikdw, z czego 27% o0so6b z niepetnosprawnosciami oraz 88% kobiet
4. Lublin, 29.06.2016



32 uczestnikdw, z czego 12% 0sb6b z niepetnosprawnosciami oraz 84% kobiet
5. Warszawa, 22.09.2016

28 uczestnikéw, z czego 25% o0sbb z niepetnosprawnosciami oraz 79% kobiet
6. Wroctaw, 23.09.2016

27 uczestnikéw, z czego 15% o0sbb z niepetnosprawnosciami oraz 89% kobiet

W ramach wykorzystania materiatu zZrodtowego debat doradczo-programowych

analizie jakosciowe] poddane =zostaly: transkrypcje debat, sprawozdania

sporzadzone przez moderatorow oraz treS¢ kwestionariuszy opinii wypetnionych

przez uczestnikdw debat przed wzieciem w nich udziatu.

Uzupetniajgcym materiatem wykorzystanym w Raporcie byt:

e Raport ,Pogiebiona analiza danych pozyskanych w badaniu jakosciowym”

sporzgdzony przez Millward Brown. Wnioski zawarte w tym raporcie oparte
zostaty na analizie FGI i IDI z przedstawicielami administracji rzgdowej
(szczebel centralny i wojewodzki) oraz samorzgdowej (szczebel regionalny i
lokalny), a takze reprezentantami placowek i instytucji z doswiadczeniem i
kompetencjami w obszarach: Ochrona zdrowia i rehabilitacja, Edukacja,
Warunki zycia i zatrudnienie, Petne uczestnictwo w Zzyciu spotecznym,
Swobody obywatelskie - w odniesieniu do sytuacji o0s6b z
niepetnosprawnosciami w Polsce. Zasadnicze wnioski z tego zrédia
przytoczone zostaty w podrozdziatach niniejszego Raportu zatytutowanych

.Przedstawienie wynikow badan jakosciowych w obszarze...”.

W niniejszym Raporcie zastosowano nastepujgcy schemat oznaczenia cytatéw

pochodzgcych od uczestnikbw debat doradczo-programowych: [D, Miasto,

dd.mm.rrrr] oraz [K, Miasto, dd.mm.rrrr], gdzie:

miasto i data wskazujg na lokalizacje oraz date debaty, ktérej uczestnika
zacytowana zostata wypowiedz,

,D” — 0znacza, ze cytat zaczerpniety zostat z tre$ci wypowiedzianych podczas
debaty,

,K" —0znacza, ze cytat zaczerpniety zostat z odpowiedzi udzielonych przez

uczestnika danej debaty w kwestionariuszu opinii.



1 Art. 25 Konwencji — Zdrowie

1.1 Art. 25 Konwencji a stanowisko Srodowiska os6b z

niepetnosprawnosciami

Prawo do opieki zdrowotnej i do ,0siggniecia najwyzszego mozliwego poziomu stanu
zdrowia, bez dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnosc¢” (Art. 25 KPON)
nalezy do najwazniejszych praw wskazywanych w Konwencji. Debaty dotyczgce
kwestii zwigzanych ze zdrowiem i dostepem do ustug medycznych stnanowity punkt
wyjscia do rozmow na temat innych sfer zycia, na ktore rzutuje zaniedbanie

odpowiedniego leczenia.

Specyfika niepetnosprawnosci zwigzanych z  catosciowymi  zaburzeniami
rozwojowymi (CZR) sprawia, ze nie sg one tatwo rozpoznawalne nie tylko dla laika,
ale i dla lekarza, ktéry specjalizuje sie w innych obszarach medycyny. W zwigzku z
tym gtéwnym, wyjsciowym problemem zgtaszanym przez srodowisko jest zbyt pézna
diagnoza. Wskazywane sg nawet sytuacje, w ktorych to rodzic podejrzewa u
swojego dziecka catosciowe zaburzenie rozwojowe, a lekarz to lekcewazy, doradza,

by poczekac z oceng do osiggniecig przez dziecko starszego wieku.

My tutaj sie skupilismy na diagnozie. No wtfasnie, na wczesnej
diagnozie. Ze bardzo czesto, problemem jest brak tej diagnozy.
Takie uspokajanie rodzicow. Tutaj Panstwo, jako rodzice, podali taki
przyktad, ze trafiajg do lekarza i lekarz uspokaja. Mowi: ,Chtopiec.
On ma czas. On sig jeszcze nauczy mowic. A moze do przedszkola?
Moze sie nauczy od dzieci?”. Wiec jakby, my by$my sie chciaty tutaj
skupi¢ na tym, zeby lekarze, ktorzy opiekujg sie dziecmi — czyli
generalnie lekarze pediatrzy — Zeby oni jako$ byli zobligowani do
jakiego$ szkolenia. Zeby potrafili wytapywaé wczesne symptomy —
na przyktad na bilansie dwulatka. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Konsekwencjg spdéznionej diagnozy jest brak rozpoczecia odpowiedniego leczenia
na wczesnym etapie rozwoju dziecka. Pdzniej rozpoczete leczenie nie zawsze jest
tak samo skuteczne, w zamian za to dtugotrwate i drozsze, réwniez ze wzgledow

spotecznych.



Oczywiscie ochrona zdrowia, dostep do diagnozy i terapii, no to jest
szczegolnie diagnoza. No to tak jak wszyscy tu siedzimy, wiemy ze
im wczeSniej, to zresztg co nasz szacowny gosc tez mowit, im
wczeSniejsza diagnoza tym wieksza wygrana tego dziecka po
prostu. (...) To potem nie wydamy na utrzymanie
niepetnosprawnych, prawda, bo te dzieci no wdrozymy przez te
wszystkie lata, od wcze$niej diagnozy wdrozymy do naszego
spoteczenstwa i bedg mogty pracowac, bedg mogty no same o sobie
stanowi¢ to co jest najwazniejsze dla nich. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Dla tej grupy, badania naukowe pokazujg, wczesna terapia, to
naprawde, poprawa jakoSci zycia potem dorostosci. Tak? Jesli
zaczniemy terapie z dzieckiem poftorarocznym, jesteSmy w stanie
naprawde bardzo, bardzo poprawi¢ jego funkcjonowanie w
przysztosci. Wiec tutaj, rzeczywiscie (...) Za dtugo to trwa. Brak jest
dostepu do dobrych diagnostow. | to, mysle, ze bardzo znaczgco,
bysmy od czesci problemow naprawde potem... Cze$¢ 0sob — tak —
nie musiataby sie zmagac z wieloma problemami, jesli o to zadbamy
bardzo, bardzo rzetelnie. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Zbyt p6zna diagnoza wynika rowniez ze zbyt matej liczby lekarzy specjalistow w

zakresie calosciowych zaburzen rozwojowych.

Brak jest poradni specjalistycznych, ktore specjalizowatyby sie w
catosSciowych zaburzeniach rozwoju. Przy stale wzrastajgcej ilosci
0S0b z tego rodzaju zaburzeniami jest to powazny problem. Ponadto
wiele dzieci jest niezdiagnozowanych, a tym samym nie ofrzymujg w
ogole nalezytego wparcia. Okres oczekiwania na wizyte jest bardzo
dtugi, a najczesciej czas, jaki ma lekarz zaplanowany na jednego
pacjenta to 15 minut. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Wyspecjalizowane przychodnie nie znajdujg sie w miejscu zamieszkania pacjenta
lub jest ich za mato, co przektada sie na zbyt dtugi czas oczekiwania na przyjecie.

Alternatywe moge stanowi¢ komercyjne ustugi medyczne, ale sg one zbyt drogie.



To sg bardzo dtugie kolejki i niestety grom rodzicow, no wfasnie to
sie wigze z finansami, ze niestety nie majg na wizyty prywatne
i wowczas wtedy jest problem, bo musimy, tak jak na przyktad
stowarzyszenia czy fundacje szukajg sponsorow, zeby tym dzieciom
pomoc i na przyktad tym osobom dorostym. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Najblizszy osrodek od Jeleniej Gory potozony jest o 3h drogi w
Mikoszowie. Sg to gtownie oSrodki w duzych miastach. Na diagnoze
specjalistyczng w oSrodku na NFZ czeka sie co najmniej pot roku! [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Kolejny problem stanowi zta organizacja pracy poszczegolnych przychodni — brak
zapisow na konkretne godziny, brak zapisow przez internet. Efektem jest
koniecznos¢ fizycznego stania w kolejce, w tlumie ludzi, co szczegodlnie

niekorzystnie wptywa na dzieci z autyzmem.

Bo czyms innym jest oczekiwanie na uzyskanie Swiadczenia
medycznego, a czyms$ innym jest stanie w kolejce juz do lekarza po
to zeby zostac zbadanym. Wiec zeby to zostato dobrze zrozumiane,
bo jakby rozumiem ze problemem jest czekanie w tej przychodni, w
poradni i jakby walczenie z kolejkg, tak? Wiec moze tutaj prosze
dopisac, ze to chodzi o kolejke i jakby brak priorytetu w
przyjmowaniu dzieci z autyzmem. [D, Krakéw, 03.06.2016]

Do pracy z osobami z cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi nie sa

przygotowani lekarze, specjalizujgcy sie w innych zagadnieniach medycznych.

Niektorzy specjalisci odmawiajg przyjecia dziecka ze wzgledu na
stan zaburzen. Jezeli sie dowie, Ze dziecko jest z autyzmem wiec
trudno na przyktad znalez¢ nam dentyste czy jakiego$ okuliste, czy
innego tez specjaliste. A moze jeszcze taki przypadek, ze nie raz
nasze dzieci s§ wypraszane z poczekalni. Ze zaktocajg Spokoyj.
Wypraszani sq przez lekarzy bgdz tez przez innych pacjentow. [D,
Krakow, 03.06.2016]



Przede wszystkim lekarze, z ktorymi rowniez ja wspoOftpracuje, z
ktorymi rowniez rozmawiam. | oni nie majg elementarnej wiedzy na
temat zaburzen rozwoju u dzieci. Oczywiscie ja nie moéwie o
wszystkich, Zeby tutaj nie byto ze ja wszystkich do jednego worka

wrzucimy, ze wszyscy sg Zli. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Brakuje w tym zakresie dziatan systemowych, szkolen lekarzy i personelu

medycznego ze specyfiki leczenia oséb z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi.

Natomiast takich szkolen, ze nie wiem, w stuzbie zdrowia sie szkoli
kadry albo w szkolnictwie, a juz nie méwigc o pomocy spotfecznej, to
tego prawie w ogdle nie ma. Czyli panstwo jako, nie wnosi rozwigzan
systemowych. Troche pokutuje takie poczucie, ze jak nie widac tej
niepetnosprawnosci to kazdy sobie poradzi z tym. To jest absolutnie
btedne. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Brak wiedzy, $wiadomoS$ci przedstawicieli ochrony zdrowia. Ogdlnie
pojetej. Przecinek, rehabilitacji, czyli tych przedstawicieli, ktérzy nam
dajg te ustugi, ktérzy nam sprzedajg, ktérzy nam proponujg dane
ustugi. Czyli réwniez przychodnie, szpitale, mniejsze bagdz ja juz
miatam na uwadze rowniez Ministerstwo Zdrowia, i tutaj tez jest
przyktad z naszej placowki kiedy staraliSmy sie o wiekszg i
profesjonalng, specjalistyczng opieke nad naszymi dziecmi z
autyzmem | innymi sprzezeniami, w naszym szpitalu bgdz w w

szpitalach specjalistycznych w Kielcach. [D, Krakow, 03.06.2016]

Waska specjalizacja wiekszosci lekarzy sprawia, ze nie potrafia oni zaja¢ sie
pacjentami z CZR w sposéb kompleksowy, nakresli¢ odpowiedniego programu

dziatania, kolejnosci badan u poszczegdlnych specjalistow.

Widzimy tez na poziomie medycznych, przychodnia, specjalistyczne
— brak wspofpracy instytucji. Koordynacji dziatari. Zeby lekarz
pierwszego kontaktu mogt, zauwazajgc pewne nieprawidtowoSci,
pokierowac [D, Lublin, 29.06.2016]

Przyktadowo ja mam taki no doS¢ niewdzieczny konglomerat bo

mam niedoczynnosc tarczycy i mam zespot Aspergera no i mam
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problem bo to sie niestety przenika i kiedy zgtaszam sie do lekarza
ze ztym samopoczuciem do ktoregos ze specjalistow to niektorzy no
zdajg sie nie dostrzegac, ze coS moze wynikaCc no na przykfad z
zespotu Aspergera i psychiatra na przykiad diagnozuje mi ciezkg
depresje, wrzuca mi leki, no oczywiscie ja na tych lekach cierpie,
musze wylgdowac w szpitalu zeby mi powiedziano, ze nie ma zadnej
ciezkiej depresji, wiec trzeba czasem troche potgczy¢ fakty co$
uwzglednic. [D, Poznan, 16.06.2016]

Szczegétowych informaciji brakuje takze rodzicom oso6b z
niepetnosprawnoscia, zwtaszcza na poczatku zycia ich dzieci. Brakuje im nie tylko
wiedzy medycznej, ale i informacji praktycznych — np. gdzie znajdg odpowiedniego

specjaliste, do jakiej poradni sie udac etc.

Zdrowie i rehabilitacja. Brak odpowiedniego poradnictwa, o czym juz
panstwo mowiliscie, poradnictwa rodzicow na wczesnym etapie
rozwoju dziecka na temat ustug dotyczgcych zdrowia fizycznego i
psychicznego, w tym juz panstwo rowniez mowiliscie jakie to ustugi,
wczesne wspomaganie, SUQO | tak dalej, nie bede wymienia¢ [D,
Krakéw, 03.06.2016]

Rodzice moéwig o chorobie, a po prostu lekarz mowi: to ja tu jestem
lekarzem, a nie pani, bo po co pani przyszta, jeSli pani
jest magdrzejsza ode mnie, to po co ja tu jestem. To taka jest prawda,
szczegolnie orzecznikow i jesli orzecznicy sg na komisjach do spraw
niepetnosprawnosci powinni by¢ z danej dziedziny, a nie na przyktad
Jjest chirurg przyjmuje wifasnie schorzenie neurologiczne albo
laryngologiczne. Tak nie powinno i takze tez duzy nacisk lekarzy
pierwszego kontaktu. To jest, wfasnie Zzeby oni potrafili nas
pokierowa¢ wtadnie rodzicow z tymi dziecmi, bo naprawde jest
zagubienie, rodzice wychodzg i oni sie sami wtfaSnie kontaktujg
pocztg pantoflowg od kogo$ do kogo majg is¢. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Inne aspekty tego problemu zostang omdéwione w rozdziale poswieconym edukacji,

jednak nalezy tu zasygnalizowac, ze brakuje opieki medycznej w ramach edukacji
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szkolnej. W szkotach specjalnych personelu medycznego bywa za mato, a w

szkotach masowych jest tylko do okreslonej godziny.

Brak opieki medycznej w placowkach oswiatowych. Tu mamy na
uwadze, u nas jest akurat ale nie catodobowa, nasza placowka jest z
internatem, z opiekg wychowawczg, tygodniowg. | mamy tylko do
godziny 15. O co rowniez byta, powiedzmy, byty problemy z
uzyskaniem tylu godzin opieki medycznej. [D, Krakéw, 03.06.2016]

1.2 Rekomendacje srodowiska

Gtowng rekomendacjg srodowiska jest przyspieszenie wlasciwej diagnozy poprzez
zwiekszenie liczby badan przesiewowych oraz uwrazliwienie pediatrow, lekarzy
pierwszego kontaktu na problemy zwigzane 2z catosciowymi zaburzeniami

rozwojowymi.

Jesli chodzi o te bariery, to wtasnie zauwazylismy, ze istniataby
konieczno$c badan przesiewiowych w kierunku autyzmu. Bo brak
takich badan. [D, Lublin, 29.06.2016]

Drugg sprawg jest diagnoza, zeby byto najwazniejsza czeSc¢ tak
naprawde, Zzeby byto wiecej specjalistow, ktorzy praktykujg, a nie
tylko teoretykow. Do tego tez dochodzi wiecej badan
profilaktycznych i badania przesiewowe, Zzeby byly bardziej
rozwijane. [D, Warszawa, 22.09.2016]

W tym celu konieczne jest rowniez systemowe szkolenie lekarzy i personelu
medycznego, zaréwno na etapie studiow medycznych, jak i w ramach ksztatcenia

ustawicznego.

Zwiekszenie ilosci godzin wyktadow na dany temat, czyli na
catoSciowe zaburzenie rozwojowe. Z tego co Ssie orientuje, na
pedagogice, psychologii czy medycynie jest przewaznie jakas
wzmianka. Tak? 15 minutowa. Wiec co sie mozna dowiedzie¢ przez
15 minut o tym zaburzeniu. Nastepnie szkolenie z empatii dla

przysztych specjalistow, czyli a propos tez tych ktorych bedziemy
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ksztafcic, tak, zeby nie byto pdzniej problemow tak jak pan mowit, ze
o braku tej empatii. Udziat w praktykach zawodowych, czyli takie
wizyty studyjne we wzorcowych osrodkach. Zeby studenci nasi mieli
mozliwoS¢ obejrze¢, zobaczyc¢ to jak to wyglada, tak, i pozZniej
wykorzystac to w swojej pracy. Wprowadzenie do programu studiow,
na przyktad medycznych, problematyki autyzmu i jego wczesnego
rozpoznania. Tutaj ze$my podkredlili tez studentéw medycznych,
dlatego ze nasze te maluchy, pierwszy kontaktem takim jest lekarz
pediatra. Czyli tutaj skupilibySmy sie na wyksztatceniu, na
odpowiedniej wiedzy, zeby ten lekarz pediatra wczesnie wykryt
problem. Zeby tez mozna byto wczesnie przeprowadzi¢ diagnoze,
podjgc terapie i z tym zwigzane kroki odpowiednie w leczeniu [D,
Krakéw, 03.06.2016]

My réwniez proponowaliSmy obowigzkowe szkolenia dla personelu
medycznego, ktéry ma kontakt z matymi dzie¢mi. Czyli przede

wszystkim, lekarze, pediatrzy i pielegniarki [D, Gdansk, 27.06.2016]

Dodatkowg motywacje pozytywng stanowi¢ mogtby specjalny certyfikat dla lekarzy

znajacych sie na CZR.

Bedg szkolenia dla personelu medycznego, zwiekszenie iloSci zaje¢
praktycznych w szkotach medycznych, praktyka w placéwkach dla
lekarzy pierwszego kontaktu, wprowadzenie certyfikatu dla lekarzy
pierwszego kontaktu, ciggte podnoszenie kwalifikacji lekarzy
pierwszego kontaktu oraz lekarzy specjalistow, stworzenie takich
procedur postepowania, kodeksu dobrych praktyk, wsparcie
merytoryczne dla lekarzy i powotanie rzecznika spraw 0sOb z
catoSciowymi zaburzeniami rozwoju przy ministrze zdrowia. [D,
Krakéw, 03.06.2016]

W zakresie organizacji stuzby zdrowia konieczne jest zmniejszenie czasu
oczekiwania do specjalistow poprzez zwiekszenie finansowania, liczby placéwek,
a takze wprowadzenie preferencji przyje¢ do specjalistow dla oséb =z

niepetnosprawnoscig (OzN).
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Stworzenie centrum medycznego dla tych osob, zapewnienie w
limicie przyje¢ chorych chociaz kilka miejsc dla osob z niepeftno

sprawnoSciami. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Ponadto potrzeby osdéb z CZR powinny by¢ brane pod uwage w organizacji pracy
poszczegodlnych przychodni liszpitali — zapisy przez internet, zapisy na konkretng

godzine lub pierwszenstwo w kolejce.

Zadbac o ograniczenie stresu podczas przyjmowania 0sob z ASD w
przychodniach do szpitala (np. umawianie na doktadng godzine
wizyty, zabiegow, przyjeca i przestrzeganie jej). [K, Wroctaw,
23.09.2016]

Zwiekszenie wiedzy rodzicow na temat przystugujacej ich dzieciom opiece
medycznej nie tylko poprawitoby jej jakosc¢, ale réowniez mogtoby udrozni¢ dostep do
czesci specjalistow. Narzedziem bytyby réznego rodzaju akcje infromacyjne, a w
szczegolnosci serwis internetowy, rodzaj poradnika rodzica i pacjenta,
gromadzacy komplet informacji (dotyczacych zaréwno dostepu do ustug

medycznych, jak terapeutycznych, socjalnych itd.).

A takze, jeszcze w uzupetnieniu do tego, stworzenie takiego
kompleksowego poradnika dla mfodych rodzicow na temat kolejnych
etapow rozwojowych dziecka i wychwytywania, przez samego

rodzica, tych wczesnych symptomoéw. [D, Gdarnsk, 27.06.2016]

Tutaj z panstwem tak, doszlismy do takiego wniosku, Ze po pierwsze
brakuje akcji informacyjnych dla rodzicow opiekunéw zwigzanych z
konkretnymi mozliwosciami pozyskania konkretnej pomocy. To sie
nie dzieje w przypadku wczesnej diagnozy, to sie nie dzieje w
przypadku uzyskania orzeczenia przez dziecko z catosciowymi
zaburzeniami rozwoju i tak naprawde rodzice muszg troszeczke po
omacku sie porusza¢ w catym tym , w roznych systemach tak
naprawde, bo to sg rozne systemy opieki edukacji, rehabilitacji tak
wiec tak jakby tu rozne rzeczy wchodzg w gre. A wiec pierwsza

podstawowa rzecz zeby rodzice mieli takie podstawowe informacje
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zebrane przedstawione w jakim$ jednym miejscu. [D, Poznan,
16.06.2016]

Dodatkowo wskazane bytoby stworzenie instytucji wspomaganego elektronicznie
koordynatora opieki nad dzieckiem, ktéry kierowatby catym procesem diagnozy,

leczenia i dtugotrwatej terapii.

| teraz tak, jesli nawet wychwycimy takie dziecko, no to teraz
powinniSmy mie¢ rozwigzanie, co sie z tym dzieckiem dzieje dalej.
Bo w tej chwili, najczesciej jest tak, ze to rodzic dokonuje wyboru
gdzie pojdzie z tym dzieckiem. Czy skieruje sie do poradni
psychologiczno—pedagogicznej? Czy pojedzie do psychiatry? Czy
bedzie tutaj pediatra go kierowat? Tak? Czesto jest tak, ze jest
zostawiony sam sobie. Nie ma informacji rzetelnej, gdzie powinien
sie udac. Czy powinien pojs¢ wtasnie do tej poradni. Czy do punktu
konsultacyjnego. (...)| powiedzmy sobie szczerze, nie kazdy rodzic
jest w stanie to udzwigngC i zorganizowac to wszystko. Wiec
potrzebna bytoby wtasnie takie systemowe rozwigzanie. Kto — jesli
juz wychwycimy, ze to dziecko ma takie cechy — to kto sie tym
dzieckiem zajmuje? Kto bedzie je diagnozowat? Kto bedzie je
prowadzit? | co sie z nim dalej stanie? [D, Gdansk, 27.06.2016]

Pacjent z catosciowymi zaburzeniami rozwoju powinien mie¢
zatozong odrebng karte np. innego koloru aby personel medyczny
Jjuz w procesie rejestracji wiedziat, ze taki pacjent wymaga troche
innych warunkow (...) Poza tym w takiej karcie najlepiej w formie
elektronicznej, powinna byc¢ informacja na temat wszystkich
okresowo wymaganych konsultacji, aby nie byfto koniecznosci
umawiania na wizyte tylko w celu wziecia kolejnego skierowania.
Taka karta elektroniczna umozliwitaby np. przesytanie recept na leki
0SOb z chorobami przewlektymi w formie elektronicznej do
konkretnie wybranej apteki. [K, Wroctaw, 23.09.2016]
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1.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Zbyt p6zna diagnoza CZR - opdznienie w 1. Zwiekszenie liczby badan
rozpoczeciu leczenia przesiewowych
2. Uwrazliwianie za pomocg szkolen i
warsztatéw lekarzy pediatréw oraz
innych specjalizacji na specyfike
objawéw CZR w zachowaniach dzieci
Organizacja i finansowanie stuzby
zdrowia
1. Za malo lekarzy specjalizujgcych sie 1. Stworzenie sieci przychodni
w catosciowych zaburzeniach zajmujacych sie CZR w mniejszych
rozwojowych miastach
2. Zamalo przychodni 2. Zwiekszenie finansowania NFZ
specjalistycznych specjalizacji zwigzanych z CZR
3. Zbytdiugi czas oczekiwania na 3. Preferencja przyje¢ pacjentow z CZR
wizyty i badania do lekarzy innych specjalizacji
4. Drogie komercyjne ustugi medyczne
Zta ogranizacja pracy przychodni/szpitali 1. Zapisy na wizyte przez internet
- w szczegolnosci koniecznos¢ fizycznego 2. Zapisy na konkretne godzine
oczekiwania w kolejce (pierwsza lub ostatnia wizyta danego
dnia)
3. Pierwszenstwo osoby z CZR w
kolejce
Lekarze innych specjalizacji 1. Zwiekszenie liczby godzin

nieprzygotowani do zajmowania si¢

pacjentami z CZR

przedmiotow pedagogicznych i
psychologicznych w ramach

programu studiéw medycznych
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Szkolenia ustawiczne w zakresie
zajmowania sie pacjentami z
cato$ciowymi zaburzeniami

rozwojowymi

Stworzenie motywujgcego i
prestizowego certyfikatu dla lekarzy

przyjaznych osobom z CZR

Brak koordynacji opieki medycznej z

uwzglednieniem potrzeb oséb z CZR

Lekarz bgdz pracownik koordynujgcy
leczenie pacjenta przez cate zycie, z
uwzglednieniem jego

niepetnosprawnosci

Elektroniczna karta pacjenta CZR -
system automatycznych skierowan
do lekarzy i generowania recept do

konkretnych aptek

Brak kompleksowej informacji dla
pacjenta i jego rodziny o mozliwosciach

korzystania z ustug medycznych

Akcje informacyjno-uswiadamiajgce

Jeden serwis internetowy - poradnik
rodzica i pacjenta (w tym wiedza
praktyczna - dokad sie udac, w jakiej
kolejnosci, ktéra wizyta wymaga

skierowania itd.)

Brak wystarczajacej opieki medycznej w

szkotach, osrodkach itd.

. Laczenie edukacji z terapig,

zapewnienie personelu medycznego
we wszystkich placéwkach, w ktérych

moze przebywac dziecko z CZR
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2 Art. 26 Konwencji — Rehabilitacja

21 Art. 26 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Okreslony w KPON cel rehabilitacji, czyli ,umozliwienie osobom niepetnosprawnym
uzyskania i utrzymania mozliwie najwiekszej niezaleznosci, petnych zdolnosci
fizycznych, umystowych, spotecznych i zawodowych oraz petnego wigczenia i
udziatu we wszystkich aspektach zycia” (Art. 26), jest inny od celu opieki zdrowotnej,
jednak sg to dziedziny powigzane ze wzgledu na wskazania medyczne, ale rowniez

czesciowo wspolng organizacje ustug medycznych i rehabilitacyjnych.

W zwigzku z tym doradcy programowi, uczestniczgcy w debatach srodowiskowych
omawiali te zagadnienia tgcznie, regularnie wskazujgc analogiczne problemy,
dotyczgce obydwu sfer. W szczegdlny sposob opisane zostato przenoszenie na
rodzica odpowiedzialnosci za konglomerat dziatan zwigzanych z leczeniem,

rehabilitacjg i edukacja dziecka z CZR.

Natomiast pytanie jest inne, czy rodzice majg byc¢ terapeutami,
rehabilitantami? Moim zdaniem nie. Oczekuje sie od tego, prosze
zwrdcic uwage jaka jest sytuacja w szkole. W szkole to dziecko jako$
tam przebedzie i dziecko przynosi mnostwo zadan domowych do
domu, gdzie potem rodzic spedza 4-5 godzin z dzieckiem przy
odrabianiu lekcji. Jest padniety dlatego, ze nauczyciel nie rozumie
podstawowych rzeczy jak trudng rzeczg jest odrabianie lekcji z
dzieckiem z zespotem Aspergera. | nie rozumie tego, Zze dziecko
najczesciej biorgc pod uwage, Zze on wie, Ze jest obowigzek
odrobienia lekcji, on bedzie to odrabiat cho¢ przekracza to jego
mozliwosci. Zdrowe dziecko przyjdzie po szkole, 15 minut byle co
odrobi, byle jak, rzuci zeszyt, idzie sie bawic. Nie oczekujmy tego, ze
po pierwsze rodzic zastgpi nauczyciela w tym, (...) Nie moze byc¢ tez
tak, ze dziecko chodzi tylko i wytgcznie do szkoty, do logopedy, do
psychologa, do pedagoga i tak dalej, bo dziecko bez wzgledu na to
czy jest zdrowym dzieckiem, czy jest dotkniete catoSciowymi
zaburzeniami rozwoju, jest dzieckiem. Ma sobie pobiega¢, ma

chodzi¢ po placu zabaw i inne rzeczy robic. Jezeli panstwo, ktorzy
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pracujecie jako specjalisci i jeszcze wy zdajecie prace domowg dla
rodzicow to uwazam to za nieporozumienie. Rodzic oczywiscie
powinien byc¢ S$wiadomy zaburzenia, powinien wiedzie¢ jak sie
komunikowac z dzieckiem, jak rozumiec jego problemy. | na tym rola
rodzica powinna sie konczyc. To wy jesteScie specjalistami,
nauczycielami, za to bierzecie pienigdze zeby rowniez rodzica
wesprzec. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Problem péznej diagnozy, opisany w rozdziale poswieconym zdrowiu w sposéb

oczywisty przektada sie rowniez na zbyt pézne podejmowanie wiasciwej terapii.

A jeszcze w kwestii uzupetnienia. Dla mnie bardzo wazng barierg
Jjest zbyt pozna diagnoza, mozliwoS¢ postawienia tej diagnozy,
oczekiwanie w Polsce to jest kilkanaScie miesiecy. | jeszcze chce
dodac do tego, Zze diagnoza jest stawiana btedna. Czesto my rodzice
Jestesmy uspokajani, Zze nic sie nie dzieje, co wydtuza tak naprawde
moment  postawienia prawidfowej diagnozy i rozpoczecia
odpowiedniej terapii. [D, Krakow, 03.06.2016]

Opdznione postawienie wtasciwej diagnozy przektada sie rowniez na dluzszy czas
oczekiwania na terapie, do ktorej dostep i tak jest problematyczny ze wzgledu na

zbyt mata liczbe osrodkoéw, szczegolnie w miejscu zamieszkania.

(...) dtugi czas oczekiwania na bezptatng terapie, a wczeSniej na
diagnoze, tak, wiec tutaj rzeczywiscie mowimy o tym, zeby jak
najszybciej rozpoczgc, ale poki sie rozpocznie to juz trzeba swoje
odczekac, tak. Dostepnosc terapii rowniez, ograniczony dostep do
terapii, no i o ile dzieci w wieku przedszkolnym, jezeli sg wczeS$niej
zdiagnozowane to rzeczywiscie, na przyktad przez wspomaganie czy
interwencja to mogg liczy¢ na takie zwiekszone jakby wsparcie, a
gdzie potem w wieku szkolnym, jakby tutaj na szkofe i organizacje
pozarzgdowe, tak. Jakby tutaj, gdzies tam NFZ jezeli odczekajg
swoje. [D, Warszawa, 22.09.2016]

W ramach NFZ, w miejscu mojego zamieszkania, jest to bardzo

ograniczone, brak jest kompleksowosci i ciggtosci terapii, brak
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dostepu do specjalistow. Rodzin nie stac na ptfatng, reqularng terapie
czy rehabilitacje, ktéra moze wynies¢ 300-1000 zt miesiecznie. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Ze wzgledu na niewystarczajgce finansowanie nie zawsze moze byc¢

zachowywana ciagtos¢ rehabilitaciji.

Brak funduszy na bezptatng rehabilitacje, tu przyktad naszych mam i
wiele innych z naszego Srodowiska, nie mogg korzystac¢ z funduszy
rehabilitacyjnych, poniewaz jest to cyklicznie na przyktad co trzy,
cztery lata a nie wtedy jak pojawiajg sie potrzeby tgcznie z rozwojem,
zgodnie z rozwojem dziecka, a mamy dzieci do 24 lat. [D, Krakow,
03.06.2016]

Podobnie jak w przypadku leczenia, rodzicom brakuje szczegétowych informaciji
na temat rehabilitacji, zarébwno w wymiarze naukowym, jak i praktycznym. W tym
jednak przypadku zwréci¢ nalezy dodatkowo uwage na istnienie zré6znicowanych
terapii, czasem nawet sprzecznych wzgledem siebie. Rodzic bez petnej wiedzy na

ich temat nie moze podjgC wiasciwej, samodzielnej decyzji o wyborze jednej z nich.

Uwazamy, ze decyzja Sciezki terapeutycznej i edukacyjnej, powinna
by¢ nalezna rodzicom, opiekunom, lub samym osobom z dang
niepetnosprawnoscig jesli sg w stanie takg decyzje podjgc.
Albowiem, obowigzek alimentacyjny jest natozony na rodzicow przez
panstwo. A rozumiany jest on, w tej chwili, bardzo szeroko. | nikt,
prosze Panstwa, nikt nie jest w stanie zwolni¢ rodzicow od
odpowiedzialnosci za ich dziecko. Zadna instytucja, zaden
uniwersytet. Nikt. Zwfaszcza, jesSli dodamy do tego stosunek
emocjonalny, jaki mamy do swoich dzieci. Rodzice majg prawo do
wyboru Sciezki terapeutycznej. | majg prawo... Powinni mie¢ prawo
do petnej i rzetelnej informacji na temat wszystkich — powiedzmy
sobie — pozytywnych i negatywnych stron poszczegoélnych terapii —
zarowno behawioralnej, jak i wszystkich innych. Powinny one byc¢
zindywidualizowane i indywidualnie dobierane do kazdej osoby. [D,
Gdarnisk, 27.06.2016]
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Terapie prowadzone s3 réwniez na rynku komercyjnym, przez specjalistéow o
bardzo zréznicowanym wyksztalceniu i przygotowaniu zawodowym, trudnym do

zweryfikowania przez OzN lub jej rodzica.

Mysle tu o takiej sytuacji, w ktorej — tu Pani mowity wtasnie o tym
biznesie autystycznym. Na pewno, kazdy z nas spotkat sie z
sytuacja dziecka, ktore jest wozone z terapii na terapie. Ktore czesto
— te terapie — wykluczajg sie wzajemnie. To jest istotne. Bo, zeby
terapia byta skuteczna, no to musi by¢ prowadzona konsekwentnie.
No tutaj sie zgodzimy. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Jeszcze trudniejsze jest znalezienie odpowiedniego terapeuty dla dorostej osoby
z CZR.

(...) jezeli chodzi o autyzm i zespot Aspergera w wieku dzieciecym
jezeli chodzi o Gniezno, terapeuci sg, ci ktorzy pracujg z dziecmi,
natomiast jezeli chodzi o osoby doroste jest juz problem, jest bardzo
duzy problem Zeby znalez¢ terapeute bgdz osobe ktore pracujg z
dorostymi osobami ze spektrum autyzmu. Kiedy$ niestety osoby,
ktore juz teraz sq w wieku dorostym, nie byto takiej mozliwosci zeby
pracowac z nimi od wieku dzieciecego i w tej chwili no jakby nie ma
mozliwosci tej pracy, a jest to duzo trudniejsze, bo widomo, ze jakby
od dziecka sie pracuje jest tatwiej uzyskac jakie$ efekty, a w tej
chwili niestety jest to trudne. [D, Poznan, 16.06.2016]

2.2 Rekomendacje srodowiska

W celu zapewnienia odpowiedniej i ciagtej rehabilitacji konieczne jest
zwiekszenie finansowania powickszenie sieci osrodkow terapeutycznych,
rowniez w mniejszych osrodkach oraz - zwlaszcza w przypadku mniej
samodzielnych os6b — zapewnienie rehabilitacji w domach OzN. W finansowym

wsparciu rehabilitacji pomocga stuzy¢ powinny réwniez organizacje pozarzadowe.

Sadze, ze podstawowym rozwigzaniem bytoby wprowadzenie
aktywnej, profesjonalnej, systematycznej rehabilitacji we wszystkich

placéwkach, do ktérych uczeszczajg osoby z autyzmem (w
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osrodkach wczesnej interwencji, w przedszkolach, szkotach réznych
poziomach  edukacji, w  warsztatach  terapii  zajeciowej,
Srodowiskowych domach samopomocy, dziennych domach pomocy,
mieszkaniach chronionych, domach pomocy spotecznej) tak aby nie
byto przerwy i nie byto nastepstw braku rehabilitacji. [K, Wroctaw,
23.09.2016]

Przyspieszenie diagnozy dotyczy przede wszystkim placowek medycznych,
dodatkowo jednak odpowiedniej diagnozie towarzyszy¢ musi mozliwie szybkie

ustalenie zindywidualizowanego planu terapii od najwczesniejszych lat zycia.

Pisalismy jeszcze cos$ takiego jak terapia. Skuteczna, szybka terapia.
Czyli zdiagnozowanie danej osoby oraz jaki jest stopien
niepetnosprawnosci, bo to tez bardzo wptywa na to jak bedzie w
przysztoSci ta osoba zyta. Czyli indywidualne podejscie do tej osoby.
Tutaj juz ekonomicznie to tylko wspomne, Ze tez koszty terapii sg
spore. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Jednak ostateczna decyzja o ksztatcie, sposobie, a takze ewentualnej zmianie terapii
powinna naleze¢ do rodzica, ktéry — by méc dokona¢ swiadomego wyboru — musi
mie¢ zapewniong kompleksowg informacje. Informacje powinny by¢ zgromadzone
w jednym miejscu (np. strona internetowe) wraz ze wskazaniem wad i zalet
poszczegdlnych metod postepowania oraz uwag praktycznych, tj. poradnika, gdzie

prowadzone sg dane rodzaje terapii.

Co nalezy zrobic¢, zeby te bariery pokonac¢? No przede wszystkim
prawidtowa $wiadomo$c dla rodzicow i uczniéw i to jest naprawde od
samego poczatku. Pierwsze trzeba edukowacC rodzicow, Zzeby
wiedzieli jak postepowac, bo rodzice sie zagubiajg. Opracowanie
programu medycznego, czyli na przyktad od urodzenia dziecka. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Ja tylko jakby dopowiem, Ze to, co jest jakby wtasnie najwazniejsze,
to zapewnienie rodzicom rzetelnej wiedzy. (...) Ale tez, zeby rodzic
miat prawo, jakby, zapyta¢ dang placowke — tak — wifadnie jak

pracuje? Jakie sg skutki tej terapii? | co jest dla nas wazne? Tak? My
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rodzicow wigczamy w tg terapie. Oni mogg sie przyjrze¢ naszej
pracy. Czyli ta zasada otwarto$ci. Bo jak rodzic ma okreslic, czy ta
terapia jest dobra, czy niedobra, jak on przyprowadza dziecko,
zostawia. A potem nikt mu, Ze tak powiem, nawet przez szpare w
drzwiach, nie pozwoli popatrzec, co sie dzieje z dzieckiem, w okresie
pobytu w placéwce. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Obowigzki zwigzane z terapig nie mogg byC przerzucone na rodzica, ale z drugiej
strony rodzic musi wspieraé¢ dziatania terapeutyczne w swoim codziennym

postepowaniu wzgledem dziecka.

Wspotpraca rodzica dziecka chorego z placowkami czy terapeutami,
fizioterapeutami, to mam takie doswiadczenie na wtasnym
przyktadzie, ze czesto pytamy rodzicow, jak pani pracuje z
dzieckiem? Prosze nam pokazac, wskazaC, bedzie nam ftatwiej
pracowac, mozliwe ze to dziecko po prostu tatwiej przyjmie pewne
rzeczy. No rodzic mowi, ze nie pracuje. Nie pracuje. Ja przynosze
dziecko czy przywoze do was i wy macie pracowac. | tu wtasnie
chodzi o to, zZe brak tej wspotpracy, brak kontynuacji pewnych zajec.
Na przyktad mamy treningi budzetowe, gdzie prowadzimy naszych
podopiecznych do sklepow, do roznych jakis powiedzmy urzedow,
tak, do roznych zaktadow ustugowych, stuchajcie, zeby co$
konkretnego nauczyli sie. Majg zy¢ samodzielnie w korcu, po to tutaj
tez jesteSmy zeby im pomagac. | okazuje sie, ze niestety dzieci nie
robig zakupow, nie majg pieniedzy przy sobie, wobec tego jak
pracowac? [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Sami terapeuci nie zawsze sg wiasciwie przygotowani zawodowo, co mozna
niwelowa¢ odpowiednimi szkoleniami, ale konieczna jest rowniez lepsze selekcja

os6b predysponowanych osobowosciowo do zawodéw zwigzanych z OzN.

Wiele osob uwaza, ze ma dobre serce i ze nadaje sie do pracy z
osobami niepetnosprawnymi. Jasne, bo jest to bardzo wazne, ale
dochodzi taka sprawa, ze nie kazdy jednak ma tg sporg odpornosc¢
psychiczng. | chociaz nie wiem jak bysmy my starali sie pomagac

tym osobom, niektére wydarzenia bardzo obcigzajg nas i naszg
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psychike, dlatego po prostu wydaje nam sie, Zze powinny by¢ bardziej
zawezone Kkryteria do zawodu o0sOb opiekujgcych sie osobami

niepetnosprawnymi. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Z uwagi na mnogos¢ terapii, a takze kontrowersje w ich ocenie wsréd specjalistow i
rodzicow, wskazuje sie jako mozliwe rozwigzanie wprowadzenie certyfikatéow
wilasciwych terapii, o ktorych bedzie z catg pewnoscig wiadomo, Zze nie mogg zrobi¢

OzN krzywdy.

| tak, jakby no, to jest, jakby, esencja nauki, ze to jest caly czas
sprawdzane. Wymysla sie co$ nowego. Natomiast, czasami jest tak,
Ze my mozemy ewidentnie wskazac, ze cos, nie tyle, Ze nie pomaga,
ale moze miec jakie$ skutki uboczne dla dziecka. Wiec stworzenie
wtasnie takiej rekomendacji, Zze dana terapia jest rekomendowana,
zalecana... Tak, jak nie wiem, sfoiczki z zywieniem dla niemowlat.
Tak? Dostajesz certyfikat: ,Tak. To sie nadaje i mozesz to podac’.
Tak samo z tymi terapiami. To znaczy, moze by to ukrécito
troszeczke ten biznes autystyczny — tak — gdzie po prostu kazdy
moze powiedziec, ze bede teraz leczyt kamieniami i Swiattem na
przyktad. Tak? No i, bede tak. | moge zrobi¢ krzywde jakiemu$
dziecku w ten sposob. [D, Gdarnsk, 27.06.2016]

2.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Zdrowie i

rehabilitacja” na podstawie raportu Millward Brown
Whnioski i rekomendacje dotyczgce rehabilitacji i ochrony zdrowia

1) Dostep do specjalistow jest ograniczony zaréwno w procesie rehabilitacji, jak
rébwniez w procesie leczenia, wzgledem potrzeb wynikajgcych z sytuacji zdrowotnej
pacjentéow. Dlatego rekomenduje sie zmiany w zakresie struktury sieci placéwek
leczniczych i os$rodkdéw rehabilitacyjnych, 2z uwzglednieniem koniecznosci
przeprowadzenia pogtebionej analizy dostepnosci specjalistbw w poszczegdlnych

regionach,
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2) W nawigzaniu do pkt. 1 rekomenduje sie wprowadzenie czesciowej odptatnosci za
wizyty i konsultacje lekarskie celem zmniejszenia stanu przecigzenia systemu

ochrony zdrowia nadmierng liczbg wizyt pacjentow w gabinetach lekarskich,

3) Podjecie dziatan zabezpieczajgcych ciggtos¢ procesu rehabilitacji leczniczej w
przypadkach dotyczgcych osdb niepetnosprawnych - wprowadzenie preferencyjnych
zasad rejestrowania i prowadzenia procesu rehabilitacji dla pacjentéw bedgcych

osobami niepetnosprawnymi o zdiagnozowanym znacznym obnizeniu stanu zdrowia,

4) Przeprowadzenie rozpoznania mozliwosci wprowadzenia monitoringu obcigzenia
systemu i dziatanie na rzecz statej ptynnosci procesu rehabilitacji w poszczegoinych

regionach i mniejszych lokalizacjach,

5) Zalecenie weryfikacji dostepnosci poszczegdlnych placowek leczniczych i
osrodkéw rehabilitacyjnych, w szczegolnosci w zakresie likwidacji podstawowych
barier architektonicznych takich, jak wagskie bramki, utrudniony dostep do budynkow i

wind,

6) Podejmowanie dziatan w obszarze dostosowania infrastruktury placowek
leczniczych i osrodkéw rehabilitacyjnych, dla ktérych negatywnie zweryfikowana

zostanie dostepnos$¢ infrastruktury,

7) Szkolenia personelu medycznego w zakresie podstawowej wiedzy o
funkcjonowaniu i predyspozycjach osob niepetnosprawnych, a takze w zakresie
komunikowania sie z osobami niepetnosprawnymi. Realizacja szkoleh pozwoli na
zniwelowanie przypadkéw stosowania praktyk dyskryminacyjnych, a takze pozwoli na
podniesienie kompetencji personelu medycznego w zakresie obstugi oséb z

réznorodnymi przyczynami niepetnosprawnosci,

8) Rozpoznanie rozwigzan w zakresie nadzoru nad wydawaniem dokumentow w
systemie orzeczniczym o niepetnosprawnosci i wprowadzenie wybranych rozwigzan
stuzgcych nadzorowi nad dokumentowaniem orzeczeh o stopniach i rodzajach

niepetnosprawnosci,

9) Przygotowanie i przeprowadzenie kontroli procesbw wydawania decyzji przez

poradnie psychologiczno-pedagogiczne,

25



10) Przeprowadzenie konsultacji z udziatem podmiotéw sektora pozarzgdowego i
jednostek samorzadu terytorialnego oraz wyspecjalizowanych instytucji centralnych

dotyczgcych potencjalnych zmian funkcjonowania Warsztatow Terapii Zajeciowej,

11) Dziatania podmiotéw samorzgdowych na rzecz wigczania planéw zakupienia
wyposazenia specjalistycznego oraz innych elementéw wsparcia informacyjnego i
stuzgcego komunikowaniu sie z osobami niestyszgcymi i osobami z dysfunkcjami
wzroku (celem niwelowania ograniczen w zakresie usystematyzowanego
przekazywania informacji osobom niestyszgcym i osobom z dysfunkcjami wzroku -

dotyczgcych procesu leczenia lub rehabilitaciji),

12) Przeprowadzenie kalkulacji potencjalnych kosztéw wprowadzenia zmian
prawnych, ktére pozwolg na stworzenie warunkow dla realizacji skutecznej

intensywnej rehabilitacji powypadkowej,

13) Po dokonaniu pozytywnej kalkulacji kosztow i zyskéw systemowych -
przygotowanie i wprowadzenie zmian prawnych, ktére pozwolg na stworzenie

warunkéw dla realizacji skutecznej intensywnej rehabilitacji powypadkowej,

14) Procesem rehabilitacji osoby niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane
natychmiast po zdiagnozowaniu przyczyny niepetnosprawnosci. Szczegodlnie osoby
niepetnosprawne powinny by¢ obejmowane rehabilitacjg, ktorej wymiar winien
przedstawiac perspektywe skutecznosci podejmowanych dziatan. Zatem szczegdinie

wobec 0sbb niepetnosprawnych stosowana powinna byc¢ rehabilitacja:

e rozpoczeta odpowiednio wczesnie i realizowana w trybie ciggtym,

e realizowana kompleksowo i w oparciu o prowadzenie przez kompetentnych
specjalistow,

e uwzgledniajgca specyficzne uwarunkowania dostepnosci (np. realizacja
zabiegow rehabilitacyjnych w miejscach dostepnych przestrzennie dla oséb
niepetnosprawnych ruchowo),

e W procesie rehabilitacji konieczne jest zapewnienie dostepu do sprzetu

ortopedycznego.

2.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcow Rekomendacje srodowiskowe dotyczace
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Srodowiskowych

likwidacji barier

Zbyt p6ézna diagnoza CZR - opdznienie w

rozpoczeciu terapii

1. Zwiekszenie liczby badan

przesiewowych

2. Szybkie tworzenie wieloletnich,

indywidualnych planéw terapii

Organizacja publicznych osrodkow

rehabilitacyjnych

1. Za mata liczba o$rodkow
terapeutyczno-rehabilitacyjnych

(zwtaszcza w mniejszych miastach)

2. Zbyt dtugi czas oczekiwania na

rozpoczecie rehabilitacji

3. Brak ciggtosci rehabilitaciji

1. Zwiekszenie finansowania.

2. Rozszerzenie sieci bezptatnych
osrodkow terapeutycznych o

mniejsze miasta.

3. W przypadku osob
niskofunkcjonujgcych zapewnienie

rehabilitacji w ich domach.

4. Wieksze wsparcie panstwa dla
organizacji pozarzgdowych,
zajmujgcych sie rehabilitacjg oséb z
CZR.

Brak kompleksowej informacji o

mozliwos$ci uzyskania pomocy

Zgromadzenie w jednym miejscu
/poradnia/punkt konsultacyjny/serwis

internetowy) informac;ji:

1. Praktycznych o mozliwosciach
skorzystania z bezpfatnej rehabilitacji

najblizej miejsca zamieszkania

2. Merytorycznych o plusach i minusach

poszczegdlnych terapii

1. Nieskutecznos$¢ stosowanej terapii

2. ,,Biznes autystyczny” - mnogosc¢

rodzajow terapii Swiadczonych przez

1. Wspieranie dziatan terapeutycznych

w domu przez rodzica

2. Zapewnienie informacji o terapiach,
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rézne podmioty

ktore wzajemnie sie wykluczajg

3. Wprowadzenie certyfikatu skutecznej
terapii
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3 Art. 24 Konwencji - Edukacja

3.1 Art. 24 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Gtownym zatozeniem KPON w odniesieniu do edukaciji jest tworzenie przez panstwo
.witgczajgcego systemu ksztatcenia umozliwiajgcego integracje na wszystkich
poziomach edukacji i w ksztatceniu ustawicznym” (art. 24). Innymi stowy, uczniowie z
niepetnosprawnosciami nie powinni uczyc¢ sie w szkotach specjalnych czy w systemie
nauczania domowego, ale w rejonowych lub dowolnie wybranych szkotach
publicznych. Od razu trzeba zastrzec, ze nie wszyscy doradcy srodowiskowi
podzielajg to stanowisko, a w kazdym razie nie do konca wierzg w mozliwosc
witasciwego dostosowania szkot masowych do potrzeb os6b z catosciowymi

zaburzeniami rozwojowymi.

Wiasciwa organizacja skutecznej edukaciji dla osdb z niepetnosprawnosciami jest nie
tylko celem samym w sobie, ale przektada sie na liczne sfery zycia, w

szczegolnosci na mozliwos¢ pbézniejszego znalezienia zatrudnienia.

| tak naprawde edukacja jest punktem wyjscia do wszystkich innych
tematow. Dlatego Ze jezeli zaniedbamy to, co moze sie odbywac¢ w
edukaciji, nie tylko we wspieraniu dzieci z catosciowymi zaburzeniami
rozwoju, ale rowniez jezeli chodzi o wsparcie rodzin to mozna
powiedzie¢, ze narastajg nam te problemy, ktére mogg wystgpic
pozniej. Jak mozemy mowi¢ o sytuacji zawodowej czy Zzrodfach
utrzymania, gdzie wtasnie punktem wyjscia jest edukacja tgcznie z tg
edukacjg zawodowg. Jak mozemy mowi¢ o swobodzie osobistej i
mobilnoSci, kiedy w duzej mierze wtasnie edukacja powinna, czy to
w ramach treningu umigjetnosci spotfecznych czy nabywania
zwyktych umiejetnosci, takich jak nabywajg rowiesnicy podczas
procesu edukacji, stanowig wifasnie mozliwosci w zakresie tej
swobody osobistej czy mobilnoSci, jak rowniez relacje spoteczne,
ktére sg bardzo wazne. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

W toku dyskusji srodowiska pojawiajg sie pozytywne przyktady konkretnych szkot
dostrzegajgcych potrzeby OzN, jednak generalna opinia o systemie edukacji jest
bardzo krytyczna.
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Jezeli chodzi o te, ze tak powiem obszary, w ktérych osoby ze
spektrum autyzmu majg problemy, no to ja bym powiedziata przede
wszystkim edukacja. Powiem tylko tyle, jedno zdanie -
dziewiecioletnia gehenna. Horror, zeby to byto bardziej zrozumiate
[D, Warszawa, 22.09.2016]

Jak zostato powiedziane, srodowisko jest podzielone w ocenie, jaki system edukacji
jest lepszy dla dzieci z CZR. Zwolennicy edukacji integracyjnej (w tym
przedszkolnej) podkreslaja jej wymiar spoteczny — osoba z niepetnosprawnoscig
od najmtodszych lat jest widoczna, ma kontakt z réwiesnikami, z ktorymi w
przysztosSci bedzie zy¢ w spoteczenstwie. Jednoczesnie petnosprawni uczniowie

uczg sie wspoétegzystowania z OzN.

| czy na pewno 0soby z niektorymi niepetnosprawnosciami nie
mogtyby trafic do szkdt integracyjnych? Znaczy, ja w ogole mam
swoje zdanie na temat szkot specjalnych.(...) Jednak stawiatabym
na integracje, a nie zamykanie osob w placéwkach. [D, Gdansk,
27.06.2016]

Ale bytam od poczagtku, jak mama zaktadata pierwsze przedszkole
integracyjne i pozniej sztam tam razem z mamg wszedzie i moi
znajomi na przyktad nie majg problemu z ludZzmi niepetnosprawnymi,
rozumiejg to itd. | ja uwazam, ze kazde przedszkole i kazda szkofa

powinna byc integracyjna. [D, Warszawa, 22.09.2016]

A brakuje oczywisScie zarowno szkot, jak i klas integracyjnych. A
tworzenie, z jednej strony na pewno bardzo duze lobby tutaj szkot
specjalnych, i chyle czota przed nimi, bo na pewno Swietni ludzie,
Swietnie przygotowani. Tylko Zze na pewno trafia tam sporo dzieci
takich, ktore mogtyby sie uczy¢ w szkotach integracyjnych Ilub
ogolnodostepnych. A tej mozliwosci sg pozbawione, bo
przygotowanie jednak do Zzycia takiego dorostego w szkotach
ogolnodostepnych czy integracyjnych daje znacznie wiecej
mozliwosci w dorostym, samodzielnym zyciu niz trzymanie, tak
powiedzmy, w takim getcie paroosobowym, z ktdrego dziecko
wychodzi, jest szcze$liwe, natomiast trafia na szerokg wode i
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niestety, ze tak powiem, wywofywane sg przez to tez czasami i
dramaty, i tragedie zyciowe, bo po prostu nie wiedzg co dalej ze
sobg zrobi¢. [D, Krakow, 03.06.2016]

To po pierwsze, powinno byc¢ wiecej placowek integracyjnych, zeby
jakby najbardziej uspotecznia¢ dzieci, bo w sumie o to najbardziej
chodzi, zeby mogty wejS¢ w dorostoS¢ samodzielnie. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Jednoczesnie jednak pamietac trzeba, ze w spektrum zaburzen autyzmu znajdujg sie
bardzo zréznicowane, pod wzgledem typu i stopnia, zaburzenia. Liczni doradcy
srodowiskowi wyrazajg opinie na podstawie wtasnych doswiadczen, ze czes$¢ oso6b z
CZR co do zasady nie powinna korzystaé z edukacji masowej, nie

odpowiedajgcej na ich potrzeby.

Nacisk na rozwoj placowek integracyjnych nie zawsze jest korzystny.
Potrzebne sg tez placowki specjalistyczne dla tych dzieci, ktore
potrzebujg wiekszego wsparcia i nie sg w stanie skorzystac z
edukacji wtgczajgcej. W grupie dzieci z ASD jest to spora czes¢
dzieci - zwfaszcza jesli autyzm jest sprzezony ze znaczng

niepetnosprawnoscig intelektualng. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Z drugiej strony z taq dos¢ powszechng, obiegowa opinig polemizuje jeden z
doradcow z niepetlnosprawnoscia. Opisuje on, jak na poczatku odmawiano mu

prawa do edukacji w szkole publicznej, a mimo to ukonczyt nawet studia.

W ogdle powiem tak, jezeli chodzi o poczatki, bo w ogdle to
teoretycznie dostatem po prostu takie pismo, ze nie nadaje sie do
nauki juz w podstawowce, juz od klasy zerowej. WtaSciwie to pismo
z Warszawy, z Centrum Zdrowia Dziecka juz takie dostatem, ze po
prostu mam by¢ edukowany indywidualnie. Po prostu nie, ale mimo
to wszystko, mimo determinacji rodziny (...) dzieki naprawde
mojemu szczes$ciu, otéz trafitem na bardzo dobrg nauczycielke,
wrazliwg przede wszystkim, po prostu to kwestie wrazliwoSci.
(...)Tylko po prostu nie przedmiotowe, a podmiotowe po prostu

traktowanie jednostki ludzkiej. (...). Po prostu mi sie wydaje, ze po
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prostu cztowiek musi mie¢ po prostu zyczliwe, serdeczne,
wyrozumiate, cierpliwe wsparcie zeby po prostu mogt tg zyciowg

misje wykonywac w petni swoich sit. [D, Krakow, 03.06.2016]

Warto zatem rozwazyc, na ile czesta krytyka szkdt masowych moze by¢ pochodng
ich obecnego niedostosowania, a nie obiektywnej niemoznosci posytania do nich

uczniow z CZR.

Nie dlatego, ze oni [nauczyciele] tego nie chcg. Oni nie wiedzg, co z
tym zrobi¢. Bo oni nie rozumiejg na czym ten system wigczajgcy
polega, oni nie rozumiejg 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 | tak dalej. To jest
indywidualizacja procesu nauczania w grupie, czego sie w ogodle
nauczycielom, dla mnie to jest jeszcze co$ takiego, brak systemow
edukacyjnych dla, nie wiem nawet jak to okreSlic, ale to nie chodzi o
samg edukacje nauczycieli tylko jest brak systemu wspierajgcego
wprowadzenia edukacji wtgczajgcej w Polsce w ogole. Bo o ile
system prawny zaczat funkcjonowac, o tyle ten system wspierajgcy
Jjako$ nie dziata, dlatego Ze nauczyciele prawdopodobnie
uczestniczg w bardzo wielu szkoleniach, ale one sg na poziomie tak
jak pan powiedziat. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Nawet jezeli dyrekcja szkoty prowadzi edukacje witgczajgcg, przyjmuje do siebie
osoby z niepetnosprawnosciami, to nie zawsze potrafi zapewnié¢ im odpowiednia,
zindywidualizowang opieke. Problem jest szczegdlnie widoczny w klasach, do
ktérych obok dzieci petnosprawnych uczeszczajg osoby z niepetnosprawnoscami

réznego typu.

W kazdym razie ta rejonizacja, wiem ze sie zdarza, ze rodzice
poddawani sg presji teqo zeby decydowali sie na szkote najblizszg.
MysSmy réwniez zaczynali od integracji, bo wydawato mi sie, ze to
bedzie najlepszy pomyst. Tak jak jedna z pan mowita, byto to

nieporozumienie z tego wzgledu, ze w klasie
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dwudziestoparoosobowej byto piecioro dzieci z orzeczeniem, tym
dwoje z ASD, czyli takich w miare dobrze funkcjonujgcych z
autyzmem, no ale wymagajgcych wsparcia. Dziecko z niedostuchem,
dziecko z niedowidzeniem i ruchowo niepetnosprawne. | kazdy
wymagat zupetnie odrebnego wsparcia i jednego tak naprawde

nauczyciela wspomagajgcego. [D, Krakow, 03.06.2016]

Jezeli moge, moim zdaniem to jest jakby ztozony problem z tymi
nauczycielami, bo z jednej strony owszem, mamy do czynienia z
takg obawg przed zmiang i tak dalej natomiast ja mam wrazanie, ze
w ogole mafto elastyczny jest ten nasz system edukacji, zebysmy
mogli moéwic o inkluzji, bo jezeli méwimy o inkluzji to rzeczywiscie ten
nauczyciel powinien byc¢ takim ,hipernauczycielem” od wszelkich w
ogole niepetnosprawnosci (...) Ja natomiast mysle sobie tutaj o
innych sytuacjach, kiedy rzeczywiscie dyrektor szkoty bardzo czesto
ma zwigzane rece przez organ prowadzgcy, nie dostaje tych
pieniedzy, ale sg, i teraz ja mySle sobie o takiej matej szkdfce i w
takiej malej szkotce moze nam sie pojawi¢ dziecko z uszkodzonym
wzrokiem, dziecko z uszkodzonym stuchem, dziecko z cato$ciowym
zaburzeniem i teraz tak naprawde do kazdego z tego zaburzenia
powinien byc specjalista zatrudniony, do tego surpedagog i jeszcze
specjalista ktory nam sie nie wyfonit a to jest specjalnos¢ tego

pedagoga od dzieci z wtasnie. [D, Poznan, 16.06.2016]

Czasami wsparcie szkoty rejonowej dla ucznia z niepetnosprawnoscig ogranicza sie
do absolutnego minimum. Dzieci bywajg wykluczane z dodatkowych dziatan
integracyjnych. W takich sytuacjach faktycznie szkolnictwo masowe moze sie
wydawac gorsze od szkét specjalnych — lekcje prowadzone sg przez nauczycieli,
ktérzy nie specjalizujg sie w pedagogice specjalnej, a szkota nie zapewnia drugiego
waznego elementu, jakim powinna by¢ szeroko pojeta edukacja do zycia w
spoteczenstwie. W konsekwencji dzieci z CZR co prawda przebywajg w
zréznicowanym srodowisku i sg dla niego widoczne, ale od najmiodszych lat

odczuwajg dyskryminacje.
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To znaczy, jesli dziecko sie Zle zachowuje w szkole to rodzic jest
wzywany, jfa mowie o dzieciach z zespotem Aspergera, bo
prawdopodobnie jesli chodzi o dzieci, ktore uczeszczajg do szkoty
specjalnej, nie ma takich doswiadczen, ale jesli dziecko Zle
zachowuje sie jest wzywany rodzic i on ma dalej co$ z tym dzieckiem
zrobi¢. Tak samo wykluczone sg dzieci z zaje¢ dodatkowych, zajec
Swietlicowych. Bez uzasadnienia. Bo ja rozumiem, jesli dziecko jest
bardzo agresywne, czy sprawia jakieS ogromne trudnosci no to
mozna sie nad tym zastanowic, natomiast jakby od razu wszystkie
dzieci, ktore majg Aspergera i diagnoze takg, jakby sg skazywane.
Tak, z wycieczek szkolnych, z zielonych szkét i tak dalej. [D,
Wroctaw, 23.09.2016]

Ja tylko powiem, Ze ta integracja w szkotach integracyjnych tez nie
do konca wyglgda tak jakbysmy to sobie wyobrazali. To znaczy
czesto jest tak, ze jesli dziecko z autyzmem jest w normie, ale nie
mowigce, jest przenoszone na indywidualne nauczanie co powoduje
wytgczenie ze spotecznos$ci szkolnej, a propozycja ze strony dyrekcji
i kadr nauczycielskich jest jedynie integracja na polach, gdzie jest
gtdéwnie gtosno i nasze dzieci pewnych bodzcow znie$S¢ nie moga,
dyskotekach szkolnych, wycieczkach. Nie jest wtgczane do Zycia
spofecznego szkoty, w zwigzku z tym mysle, Ze tak naprawde bardzo
duzo zalezy od profesjonalnego podejScia kadry nauczycielskiej i
organizacji pracy i Zzycia szkoty dla dzieci, tak? [D, Krakow,
03.06.2016]

| przedszkole publiczne jest otwarte dla mojego dziecka do godziny
trzynastej. (...) No, bo nauczyciel wspomagajgcy do trzynastej
pracuje. | wszystkie dzieci niepetnosprawne do trzynastej mogg tam
byc¢. [D, Gdarnisk, 27.06.2016]

Pojawiajg sie jednoczes$nie gtosy, ze czesc¢ dyrektorow szkot rejonowych przyjmuje
osoby z OzN wylacznie ze wzgledéw finansowych (zwiekszona subwencja
oswiatowa). W 2zwigzku z tym inwestycje zwigzane z dostosowaniem szkoty

ograniczane sg do minimum.
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Ale musimy tez pamietac o tym, Ze stanowi to swego rodzaju
putapke, poniewaz generalnie prawo dopuszcza, aby dziecko z
autyzmem uczyto sie w szkole ogdlnodostepnej. | bardzo czesto, z
uwagi na zwiekszong subwencje, szkoty ogolnodostepne chetnie
przyjmujg te dzieci, ale nie dajg tego wsparcia. To, o czym Pan
mowit. Pan tutaj jest rodzicem. Tak? Z tego, co pamietam. Wiec
Jakby rzeczywiscie jest to jakis tam problem. Bo dziecko trafia do
szkolnictwa ogdlnodostepnego, ale wsparcia tam nie dostaje. Wiec
Jja bym, tak catkowicie, tez sie od tych szkot specjalnych nie
odzegnywafta i no bardzo ostroznie z tg ,edukacjg wtgczajgcq”. [D,
Gdarnisk, 27.06.2016]

W  przypadku o0sob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi niewlasciwe

dostosowanie szkoty dotyczy szczegdlnie organizacji zaje¢ oraz liczebnosci klas.

Otoczenie nie jest takie jakie powinno byc, liczebnoS¢ klas, nie ma
miejsca gdzie dziecko moze odsapngc, nie bierze sie pod uwage
dynamiki zaje¢ jaka powinna by¢ dostosowany, no brakuje tego w
szkotach ogolnodostepnych, a szkolnictwo prywatne wigze sie z
kosztami, wiec tutaj powinno sie co$ zmieni¢. [D, Poznan,
16.06.2016]

To znaczy pofgczenie roznych niepetnosprawnoS$ci i roznego
powodu wsparcia ze strony nauczyciela, musi by¢ odpowiednio
dobrane i muszg byc¢ na to konkretne przepisy. Bo to, ze w jednej
klasie integracyjnej, przepraszam, lgduje dziecko z upoS$ledzeniem
umiarkowanym, dziecko z upoSledzeniem lekkim, dziecko z
autyzmem, dziecko z niepetnosprawnos$cig ruchowg i dwoch uczniow
bez orzeczenia, ale juz jest zgtoszone ze strony nauczyciela, ze
dzieci nalezy zdiagnozowac pod katem réznego rodzaju zaburzen, to
tak naprawde jest sygnat do tego, ze ta klasa nie jest w stanie by¢
odpowiednio wyedukowana i dlatego w takiej klasie nie zostang
odpowiednie relacje spoteczne zawigzane ani przeprowadzona

edukacja, tak? Wiec tak naprawde mysle, ze dobry dobor, jesli moge
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tak powiedziec¢, niepetnosprawnoSci rozsgadny, madry bytby takim

waznym aspektem tej sprawy. [D, Krakow, 03.06.2016]

Pewnym rozwigzaniem, zbyt rzadko praktykowanym, jest roéznicowanie
nauczania w obrebie jednej szkoty, np. poprzez utworzenie w ramach szkoty
publicznej jednej klasy specjalnej, dzieki czemu dzieci z CZR majg zapewniong
fachowg kadre, a jednoczesnie utrzymujg w szkole kontakt z petnosprawnymi

rowiesnikami.

To, co mowimy, to jest Swieta prawda, wiec dla jednych dzieci jest
potrzebna terapeutyczna i to rozporzgdzenie w systemie oSwiaty
daje takie mozliwosci tworzenia, tylko to jest z kolei wptyw na
dyrektora, ktory takg klase moze powotac albo nie, jezeli organ
prowadzgcy da pienigdze, to taka klasa moze istnie¢, czyli znowu
bariera taka finansowa jest, bo w systemie oswiaty taka rozwigzanie
istniejg, klasy terapeutyczne na poziomie szkoty masowej to jest
najlepsza forma, ja prosze panstwa jestem nauczycielem i wiem
Jjakie naprawde sg trudnosci jezykowe Zzeby dostosowa¢ dwa
poziomy i dwa jezyki. Jezyki, ktore sg w tekstach czytane i poziom
rozumienia dziecka z autyzmem gdzie ma ograniczenia umystfu i ono
Jak nie ma doswiadczen spotecznych to ono zadnego tekstu nie
zinterpretuje, (...) czyli tutaj znowu rozwigzania Systemowe,
oSwiatowe sg dobre ale nie do konca, chodzi o doprecyzowanie,
chodzi o doprecyzowanie, o danie takich narzedzi dyrektorom Zeby
sie nie bali tworzenia takich klas bo one sg akceptowane spotecznie,

na catym Swiecie tak jest. [D, Poznan, 16.06.2016]

Odpowiednie przepisy, umozliwiajgce takie dziatanie, a rowniez wprowadzanie
innych rozwigzan korzystnych dla os6b z niepetnosprawnosciami istnieja, ale nie sg

odpowiednio wykorzystywane i egzekwowane.

Prosze panstwa, nie tylko jest to zwigzane z rozng interpretacjg tych
przepisow, ale rowniez te przepisy czesto dziatajg tylko teoretycznie.
Kiedy$ nagrany tam minister Sienkiewicz mowit, ze Polska dziatfa
tylko teoretycznie i w zakresie osSwiaty wtasnie tak Polska dziafa,

dlatego ze gdy analizujemy przepisy oSwiatowe obowigzujgce w
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Polsce to wcale one nie sg najgorsze. Powiem wigcej, niektore kraje
by sie mogty od nas uczy¢. Natomiast u nas te przepisy sg, ale nie
dziatajg. Czyli innymi stowy, mozna powiedzie¢, ze w Polsce jest
mozliwe zapewnienie ksztatcenia specjalnego na odpowiednim
poziomie, ale nie jest to zagwarantowane i czesto jest to widzimisie
czyjes, albo trzeba po prostu bardzo mocno walczy¢ i mysle, ze tu
nasza fundacja akurat rodzicow w tym bardzo mocno wspiera. [D,
Wroctaw, 23.09.2016]

Kolejnym problemem zwigzanym z dostosowaniem szkoét publicznych jest

nieprzygotowana kadra nauczycielska.

Prosze panstwa, kolejny punkt to mamy niewfasciwy system
ksztatcenia akademickiego nauczycieli, terapeutow i tak dalej, i tak
dalej. | prosze panstwa, tu tak dyskutujgc mowiliSmy na przyktadzie
nauczyciela biologii, ktory po studiach wychodzi Swietnie
przygotowany do prowadzenia swojego przedmiotu, ale nhauczanie to
nie jest tylko znajomosSc, nie wiem, anatomii cztowieka czy tam
Zyjatek zyjgcych w stawie, tylko jest to praca na materiale Zywym, na
uczniu. (...) Prosze panstwa, wszyscy sie przyzwyczaili, ze w jakis$
tam sposob ksztafcimy i wszelkie zmiany w systemie oSwiaty jest
bardzo trudno przewalczyc. | my czesto mowimy, Ze autysci sg
nieodporni na zmiany, prawda? Natomiast jak tak obserwuje to
bardziej nauczyciele sg nieodporni na zmiany. Cho¢ autystami nie sg
podobno [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Dobrze wiemy, Zze na studiach nie ma takiego kierunku jak praca z
dzieckiem z autyzmem czy zespotem Aspergera. Sg to przewaznie
oligofrenopedagodzy, czyli nauczyciele przygotowani do prac z
dziecmi o obnizonej normie intelektualnej. Czesto dzieci z
autyzmem, a szczegolnie te z zespofem Aspergera sg albo w normie
albo powyzej normy i zdecydowanie inaczej przez to powinno sie z
nimi pracowac. A z powodu brakow w komunikacji czy w
nawigzywaniu relacji traktuje sie ich po prostu tak jakby byli tez, ze

tak powiem, niepetnosprawni umystowo. A tak nie jest. W zwigzku z
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tym wcigz starania o to, zeby na studiach taki kierunek sie pojawit i
Zeby te studia byty w jakis sposob, dobor ludzi na te studia byt, jakas
selekcja, powiedzmy niefadnie, dokonywana. Bo jak wiadomo do
zawodu trafiajg rozni ludzie i nie tylko dzieci niepetnosprawne ale
wszystkie majg czasami z dostepem do wiedzy problem. Natomiast
do pracy z tymi dziecmi potrzeba po prostu wyjgtkowych ludzi o
wyjgtkowych umiejetnosciach. | czasami tez, a moze przede
wszystkim, empatii. [D, Krakéw, 03.06.2016]

Jednoczesnie, z uwagi na mnogosc¢ zréznicowanych niepetnosprawnosci oraz waskie
specjalizacje pedagogiczne, sama zmiana programu studiow kierunkowych i
pedagogicznych nie jest wystarczajgca. Nie jest mozliwe, by nauczyciel po studiach
kierunkowych (historia, biologia, geografia itd.) byt przygotowany pedagogicznie do
uczenia dziecka z kazdym rodzajem niepetnoprawnosci. Zatem, oprécz wtasciwych
programéw w szkolnictwie wyzszym, brakuje tez szkolen w ramach ksztatcenia
ustawicznego, nakierowanych na specyfike ucznidw, z ktérymi ma sie w danym

momencie do czynienia.

Musimy pamieta¢ o tym ze w przypadku cato$ciowym zaburzeniem
rozwoju znowu mamy cate spektrum dzieci i czeS¢ z nich daje sobie
rade w szkotach ogodlnodostepnych dostosowanie jej potrzebuje
niewiele, ale to niewiele czesto nie jest spetniane z uwagi, ze i tutaj
sg dwa jakby modele, albo nauczyciel wie ze od wrzesnia przyjdzie
dziecko z autyzmem | w zwigzku z tym zapisuje sie szybko na
szkolenie w takiej czy nie innej plac organizacyjnej gdziekolwiek,
Szukajg niektorzy nauczyciele takiego wsparcia, nie idg od razu na
studia bo nie zdarzg ich zrobi¢, ale pukajg, szukajg, mowig
przyjedzcie, powiedzcie bedg miat takie i takie dziecko co ja mam
zrobi¢ z tym problemy, a potem bede sie dalej uczyt, a druga nie
przyjmujemy dziecka albo juz od razu sugerujemy rodzicom, ze to
nauczanie indywidualne bedzie najlepsze bo pamigtajmy o tym, ze
Szkofa tez wystepuje z tego piedestatu wiedzy i doswiadczenia
wigkszego niz posiada rodzic, z ktérego dziecko idzie na przyktad do
pierwszej klasy. [D, Poznan, 16.06.2016]
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Pamigtajmy, ze bardzo wiele osob, na przyktad nauczyciele ksztafci
sie, no albo pfacg szkoty, ich placowki albo oni prywatnie, ale to jest
ich inicjatywa. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Problem nieprzygotowanej kadry dotyczy takze w duzym stopniu nauczycieli
wspomagajacych i personelu pomocniczego, co jest szczegodlnie istotne w

odniesieniu do dzieci z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi.

Nie ma wyspecjalizowanej kadry w szkole masowej do dzieci z
autyzmem. Nie wiem jak jest teraz, to byto parenaScie lat temu. Nie
ma podejscia do dzieci autystycznych. Moj Przemek nie byt
agresywny a nie spodobat sie mu mi$, jakiegos tam pani dafa misia,
rzucit o Sciane to juz miatam telefon, ze dziecko jest agresywne. No
to jest w ogdle Smieszne. Przez 3 tygodnie siedziatam w szkole z
dzieckiem w tawce, bo nie byto nauczyciela wspierajgcego. Dopiero
po 3 tygodniach, po interwencjach moich, byta dziewczyna po
studiach, de facto bez Zadnego dos$wiadczenia. Ale przynajmniej
pilnowata Przemka, zeby siedziat w tawce. Bo to na tym miato
polegac. Nauka w szkole masowej dziecka od 1 do 3. | przez trzy
lata to byta mordega, nie nauka. [D, Krakow, 03.06.2016]

Problem z asystentami, po pierwsze, jest taki wiasnie, ze sg czesto
osoby ,na szybkiego” przystosowywane. | najczesciej pierwszy rok
ich pracy schodzi na to, ze one sie dopiero uczg na zZywym
organizmie dzieciecym. Ale powiem tez, problem jest jakby innego
rodzaju. Z tego wzgledu, ze ten asystent nie zawsze wie, jaka jest,
tak naprawde, jego rola. | my, jesli szkolimy nauczycieli, to tez
staramy sie, jakby, pokazac im, Zze i nauczyciel wspomagajgcy w
klasie integracyjnej, i taki asystent, za cel, ma sobie postawi¢
uniezaleznienie dziecka od swojej opieki. (...) To, co jest gtownym
problemem, to te osoby, tak chcg bardzo czu¢ swojg misje, ze po
prostu siedzg temu dziecku na plecach. Mowig mu wszystko, co
mowi nauczyciel gtéwny. (...) | efektem jest wtorne uzaleznienie
dziecka od ciggfego bycia, ze tak powiem, ze mam te ,plecy”. Dzieci

z autyzmem, jak wiemy — tak — szybko wchodzg w takie w rutyny,
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przyzwyczajenia. To staje sie norma, ze nie stucham tej kobity, ktora
gada do cafej klasy, tylko patrze, co mi powie ta moja, z tytu
siedzgca. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Rodzice, ktorzy sg przekonani do edukacji wigczajgcej, nie zawsze mogg postac
dzieci do szkoty w miejscu zamieszkania. Przystosowanych szkét masowych,

integracyjnych jest za mato, w szczegélnosci w mniejszych osrodkach.

Tutaj tez jezeli chodzi o miejsce zamieszkania, ale tez no w
zaleznosci od poziomu funkcjonowania dziecka, tak. Jakby tutaj tez,
no super, gdyby to byta tutaj sie mowi o edukacji wtgczajgcej, ale
generalnie tez rodzice mowig, Ze oni nie majg jakby duzo ofert, tak,
Ze przewaznie nawet jak jest to jest to tak jakby to jednolite, tak, ze
nie ma z czego wybierac, tak jezeli o to chodzi. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Ja mieszkam w matej gminie pod Poznaniem, gmina Kleszczewo i
powiem szczerze, tak dtugo jakbysmy szukali miejsca w tamtej
gminie to tam nie ma tak naprawde prawie niczego, tak nie ma ani
miejsc gdzie mozna by prowadzic¢ terapie, szkota nie jest specjalnie
dostosowana. Teraz niby budujg sie jakies nowe placéwki, ale jakby
w moim przypadku nie miatem z nimi jeszcze styczno$ci, gdyby nie
to Ze sie jakby przeniesliSmy cze$ciowo do Poznania tak, to w ogdle
bysmy nie mieli zadnego wsparcia i prawdopodobnie, znaczy mi na
przyktad w szkole w ogole nie dawano szansy, mysleli ze ja skorcze
edukacje na powiedzmy gimnazjum tak i w ogdle sie poddam i ze
bede jakim$ takim... no nikim dostownie, tak. [D, Poznan,
16.06.2016]

Problemem ograniczajgcym mozliwos¢é wyboru placowki jest takze finansowanie

przez samorzad transportu do odpowiedniej szkoty

Tak, to znaczy przede wszystkim dzieci zostajg w szkotach wiejskich
dlatego, ze rodzice nie majg mozliwosci dowozenia.(...) | mimo
mozliwosci bo rodzic moze iS¢ do gminy i sie starac, ale wojt moze

odmowic, teoretycznie nie moze, ale moze tak... Tak to powinno by¢
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po prostu odgornie tak bo jak dziecko jest niepetnosprawne czy pani
wybiera szkole specjalng tu czy pani wybiera szkote z internatem,
czy chce pani zeby dziecko byto dowozone i matka czy rodzice

podejmujg decyzje i to jest obligatoryjne. [D, Poznan, 16.06.2016]

Nawet jezeli szkota przyjmuje dziecko z CZR do szkoty, to zacheca lub zmusza do
podjecia indywidualnego trybu nauczania, w konsekwencji pozbawiajgc OzN
mozliwosci witgczania sie do spoteczenstwa poprzez kontakty z petnosprawnymi

rowiesnikami.

Natomiast, no chce przytoczyc¢ tylko jeden fakt, kiedy syn zdawat z
gimnazjum do szkoty Sredniej, tak jak powiedziatam chtopak zdolny,
natomiast zostatam wrecz zmuszona, zaszantazowana, zeby przejs¢
na tryb indywidualny w domu, bo inaczej po prostu nie zostanie
przyjety do liceum. Nadmienie, Ze zostat przyjety na trzecim miejscu
w ogole, no bo miat takg wysokg Srednig, przy czym nadmienie
Jjeszcze, ze sprawdzane to byfo dziesieciokrotnie czy komputer sie
nie pomylit. Cate nasze zycie mieliSmy takie sytuacje to wiasnie,
dziecko nie moze miec takich ocen, niemoZzliwe jest, Zeby to dziecko
tyle mogto wiedziec itd. itd. No jest to po prostu, no méwie tamanie

praw cztowieka, tak naprawde. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Prosze sobie wyobrazi¢ wsie i mate miasteczka i dzieci z
catoSciowym zaburzeniem rozwoju, dzieci z autyzmem, dzieci ze
sprzezeniami | szkota mata wiejska, masowa, dzieci z
niepetnosprawnosciami bardzo réznymi, my akurat mowimy tutaj
szczegllnie o autyzmie konczg na nauczaniu indywidualnym tak
naprawde. Szes¢ do o$miu godzin tygodniowo... A dlaczego tak sie
dzieje, bo rzeczywiscie takie sg dane i one prosze panstwa sg
niepokojgce o tyle, ze w klasie pierwszej jest dziesie¢ procent w
drugiej jest wiecej i zanim dziecko skonczy edukacji to wydaje sie, ze
praktycznie piecdziesigt procent wiecej 0sob jest w edukacji
wytgczonej w ramach edukacji wtgczonej w postaci indywidualnego

nauczania i co z tym zrobi¢? [D, Poznan, 16.06.2016]
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Jednoczesnie wsrdd rodzicow panuje przekonanie, ze coraz wiecej szkoét przyjmuje
uczniow z CZR wylacznie ze wzgledu na mozliwos¢ zwiekszenia subwencji
oswiatowej, z ktérej srodki wcale nie sg przeznaczane potrzeby OzN. W rezultacie,
zeby dokonaé wtasciwego wyboru placéwki konieczna jest przekazywana na ogét

nieformalnie wiedza o warunkach panujacych w danej szkole.

Kiedys dzwoni do mnie [w sprawie] budowy placu zabaw z subwencji
osSwiatowej i zadatem pytanie czy plac zabaw jest dostosowany do
potrzeb ucznidow niepetnosprawnych, odpowiedziata, ze oczywiscie
nie. Czyli nikt nawet nie mysli o tym, ze wykorzystujgc te pienigdze
mozna byto zrobic dobrze dla dzieci zdrowych i dzieci
niepetnosprawnych, i nikt by sie o to nie czepiat. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

| samemu sie szuka szkoty, nie ma moze pani skorzystac z tej, z tej,
Z tej placowki, tylko prosze sobie szukac jakieS szkoty zeby przyjeli
dziecko. A szkoty wiadomo, za dzieckiem idzie pienigdz i szkofa
kazda przyjmie. Tylko Zze co z tego, edukacji nie ma zadnej. Od 1 do
3, my mielismy trzy lata zmarnowane, chociaz Przemek mowit, byt w
normie intelektualnej, byt zdolny, ale trzy lata zmarnowane. [D,
Krakéw, 03.06.2016]

W wiekszych osrodkach, gdzie mozliwosci wyboru szkoty sg zdecydowanie wieksze,
rodzice nie sg kompleksowo informowani o petnym spektrum mozliwosci
edukacyjnych. Wynika to przede wszystkim ze ztego funkcjonowania poradni
psychologiczno-pedagogicznych, ktére poswiecajg za mato czasu dziecku, a
wydajgc orzeczenie pozostawiajg rodzica bez wiedzy o dalszych, mozliwych

dziataniach.

Procedura jest taka ze lekarz wydaje Ze tak powiem opinie o tym ze
dziecko powinno by¢ informacje ale w praktyce wyglgda to tak, ze to
rodzic decyduje bo idzie do lekarza ,prosze pana niech mi pan
napisze bo ja chce zeby moje dziecko miato nauczanie
indywidualne”, bo nie wiem, bo go na przyktad koledzy nie lubig. [D,
Poznan, 16.06.2016]
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Jeszcze moze samym poczagtku tej edukacji. Bo wybdor placowki
edukacyjnej warunkowany jest troszeczke przez orzeczenie, ktore
rodzic otrzymuje w poradni. | tam wtasciwie zaczyna sie cata historia.
(...) I ich zadania sprowadza sie do wydania orzeczenia, natomiast
nie wspierajg rodzicow w odpowiednim doborze, nie znajg placowek
do ktorych kierujg dzieci i przez to za chwile sg takie sytuacje, jak
tutaj mowimy o klasie integracyjnej. Bo przeciez petng wiedze tutaj
ma poradnia. Tak, jakie sg dzieci w rejonie i jak mozna to
kompletowac. Natomiast ta wspotpraca pomiedzy poradnig a
placéwkami edukacyjnymi wtasciwie teraz jest bardzo kiepska.[D,
Krakow, 03.06.2016]

Kolejng barierg zwigzang z petnym wigczaniem w spotecznosc¢ szkolng i skuteczng,
szeroko rozumiang edukacja, jest dyskryminacja ze strony réwiesnikéw bez

niepetnosprawnosci i ich rodzicow.

Ja chciatam, tak mi sie wydaje, Ze to dotyczy relacji spotecznych, ale
wrécic do tej szkoty ktora byta juz tutaj kilkakrotnie poruszana.
Przypomniato mi sie niedawno mieliSmy konferencje autyzmu w
szkole, gdzie jedna z gosci osoba dorosta z autyzmem mowita na
temat ztych wspomnien ze szkoty, przede wszystkim na temat grupy.
Jak byta dyskryminowana przez innych przez rowiesnikow mowita o

przemocy o roznych rzeczach. [D, Poznan, 16.06.2016]

Jezeli sie nie zmieni kadra i Swiadomos¢ ludzi, a jeszcze jedng rzecz
powiem, Swiadomosc¢ rodzicow dzieci zdrowych. Bo rodzice sg tak
okrutni, nie mowie o dzieciach bo dziecko mate, 7-8 letnie, sie
dostosuje do tego co mu powie nauczyciel czy dorosta osoba. Ale
rodzice sg strasznie okrutni. To co ja doSwiadczytam przez te 3 lata
to po prostu, napisatam ksigzke i jeszcze bym pewnie znowu
napisafa na ten temat. [D, Krakdw, 03.06.2016]

Kiedy na zebraniu rodzice dzieci petnosprawnych, pod nieobecnosc¢
opiekuna czy rodzica dziecka niepetnosprawnego stosujg ,sgd

kapturowy” | domagajg sie usuniecia dziecka do szkoty specjalnej,
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poniewaz zaniza wyniki pracy klasy, bije inne dzieci itd. [K, Lublin,
29.06.2016]

Barierg bywa réwniez niewiedza samych uczniéw z niepetnosprawnosciami oraz
ich rodzicow. Ze wzgledu na opisywany juz brak wczesnej diagnozy, wczesnego
podjecia wielowagtkowej terapii, nie starcza czasu na odpowiednie przygotowanie

do podjecia nauki w szkole masowej.

Ja natomiast chciatam powiedzie¢ o takiej rzeczy, ze nasze dzieci
autystyczne sg rehabilitowane, majg rozne terapie. Wszystko sie z
nimi robi w szkole, probuje sie wszystkiego nauczyc. Ale nie ma
czegos takiego, ze im samym sie uswiadamia, Zze majg autyzm. (...).
I jezeli mam trudng sytuacje, nie wiem, on ma trudng sytuacje —
mowie mu o tym, Zze masz autyzm. Inaczej nie bedziesz
funkcjonowac. Tak sie zachowasz albo bedziesz przyjety, ja to
zaakceptuje. | on naprawde sie tak jakby odwraca, rozumie to. {(...)
Zeby oni $wiadomie o tym jakie majg bariery, przeszkody, dlaczego
tak sie zachowujg — nie to, Zze akceptowac, ze jeste$ autystyczny to
bedziesz skakac. [D, Lublin, 29.06.2016]

Ja tu jeszcze chciatam dodac¢, bo zapomnieliSsmy o perspektywie
rodzica w edukacji. Bo ja chyle czota przed wszystkimi rodzicami,
ktorzy tutaj sg. Jestescie Swietnie wyedukowani i przygotowani, ja
wiem Zze jest Internet | sg fora, ale naprawde sg jeszcze takie
obszary w Polsce, i to nie méwi sie o matych miejscowosciach i
wsiach na pofudniu, tylko w tych aglomeracjach nawet
wielkomiejskich, gdzie tak naprawde SwiadomoS¢ rodzica o
przystugujgcych im prawach, o tym co mogg oczekiwa¢ w ramach
edukaciji przedszkolnej i szkolnej, pozostawia jeszcze wiele, wiele do
Zyczenia. (...) gdzie tak naprawde ich Swiadomo$c¢ jest jeszcze
bardzo, bardzo staba i one zgodzg sie na wszystkie rzeczy, ktore
ktos im zaproponuje w najblizszym otoczeniu, nie wiedzgc nawet do

czego mogg dagzyc. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Osobny problem stanowi ograniczona mozliwosé edukacji dorostych OzN. W

przypadku oséb z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi okres edukacji moze
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byé wydtuzony, ale nadal w stopniu niewystarczajgcym. Brakuje systemowe]
Sciezki edukacyjnej dla osob dorostych, a bezptatne, odpowiednio dostosowane

kursy w ramach kszattcenia ustawicznego sg za mato dostepne.

Bo ta niepetnosprawnosc¢ nie mija z chwilg zakoriczenia edukacji. Co
wiecej, osoby gorzej funkcjonujgce, trafiajg do tych zeosrodkow. Te
lepiej funkcjonujgce, by¢ moze, majg szanse gdzies wyzej, dalej sie
ksztafcic. Nie ma w ogole, prosze Panstwa, zadnej SciezKi
edukacyjnej — dla 0oséb o specjalnych potrzebach edukacyjnych — z
chwilg ukonczenia szkolnictwa w zakresie Srednim. Nasz
ustawodawca, przewiduje jedynie, mozliwoS¢ przedtuzenia Sciezki
edukacyjnej, w stopniu podstawowym, do dwudziestego, w tej chwili,
frzeciego roku zycia, a w szczegolnych wypadkach, czwartego. Ale
nie daje takiej mozliwo$ci ksztatcenia sie osobom dorostym. To jest.
No to, to jest ogromny bol. Ksztatcenie ustawiczne mozliwe dla 0s6b
dorostych, w tej jest konieczne [D, Gdansk, 27.06.2016]

Brak propozycji, jesli dzieci koriczg wtfasnie na przyktad szkoty i
mamy brak propozycji zawodowych doksztafcajgcych sie dla osob
Srednich i w wieku starszym, szczegOlnie jesli dzieci chodzg do
Szkot, na przyktad integracyjnych i na przyktad specjalistycznych,
konczg tg szkofe i one zostajg zdane same na siebie i wowczas
wtedy tg role przejmujg wtasnie szczegolnie organizacje, ktore sg
pozarzgdowe, stowarzyszenia, fundacje i rodzice zostajg z tym
problemem. Szczegdblnie no chodzi nam wiasnie, zeby byty jakie$
kursy. Brak kompleksowego wsparcia dla tych oséb iich rodzin i
opiekunow. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Brakuje tez bardziej zindywidualizowanego podejscia w procesie przyjmowania

na studia.

Co jest tez zwigzane z edukacjg, to niedostepno$¢ mozliwosci
podjecia studiow. Wiemy, ze czesto dzieci bardzo zdolne w danej
dziedzinie, chociazby w zakresie historii, nie dostang sie na studia
bo nie zdadzg matematyki, tak? Bo ich akurat umiejetno$ci w tym
zakresie sg bardzo, ze tak powiem, nikte i wynik z matury bedzie
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niezadawalajgcy, w zwigzku z tym zamknieta droga na studia. My w
tym momencie prowadzimy warsztaty naukowe na Politechnice i
rozmowy z rektorem, zeby dat mozliwo$c studiowania tej grupie, czy
nawet indywidualnie osobom ktore wykazg absolutne zdolnosci w
kierunku technicznym, natomiast nie zdadzg matury z jezyka
polskiego. Zeby im w jaki$ sposéb mozliwo$é studiowania
udostepni¢. Zobaczymy jak to wyjdzie, pierwsze obietnice mamy i
by¢ moze takie dziecko juz od wrze$nia, od pazdziernika bedzie
studiowac. [D, Krakéw, 03.06.2016]

Przedwczesne zakonczenie edukacji przektada sie na niedostatek odpowiedniego
przygotowania zawodowego, w konsekwencji trudnosci ze zdobyciem zatrudnienia

i petnym wigczeniem sie w spoteczenstwo.

No jest dyskryminacja, bo nie jest to duza grupa osob ktére mogtyby
w ten sposob swojg edukacje kontynuowaC i zapewnic¢ sobie
przyszto$c inng niz grabienie trawnikow tak, bo mysmy do pracy tak
dotknelismy tylko, ale tak naprawde wiekszoSC¢ o0sob ze spektrum
zawsze dostanie prace ponizej swoich kwalifikacji, chociaz nie
dotyczy to tylko tej grupy ale w ogdle osob z niepetnosprawnoscia.
[D, Poznan, 16.06.2016]

Ze chodzito jej o dostep do szkoét policealnych, o dostep do kurséw
zawodowych i w ogole szkot zawodowych, tak zeby po zakonczeniu
edukacji jakis zawdd juz w rekach miec, jakgs prace moc podjgc. D,
Krakéw, 03.06.2016]

3.2 Rekomendacje srodowiska

Osoba z catosciowym zaburzeniem rozwojowym lub jej opiekun prawny musi
mie¢ peing mozliwos¢ wyboru dowolnego sposobu i miejsca edukacji, ze

szczegoblnym uwzglednieniem szkdt masowych w miejscu zamieszkania.

Dobrze, czyli ustalamy, ze powinno zostac, system powinien zostac
tak zmieniony, ze po prostu mamy mozliwoSc¢ realizacji zapisu

Konwencji, jezeli osoba niepetnosprawna to juz niezaleznie z jakg
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niepetnoprawnoscig... Doktadnie. ...chce uczeszczac do szkoty A, B
lub C... To ma takg mozliwo$¢. [D, Poznan, 16.06.2016]

W procesie wyboru szkoty kompleksowa porada i informacjg powinny stuzyé
poradnie psychologiczno-pedagogiczne, wiasciwe finansowane i umiejscowione

w struturze samorzgdowe;.

Poradnie, to juz kolejna rzecz, poradnie psychologiczne
umiejscowione sg na szczeblu powiatu. Prosze sobie wyobrazi¢ co
sie dzieje w miastach na prawach powiatu, gdzie szkoty i
przedszkola, od przedszkola do szkot Srednich, wszystkie sg pod
Jjeden organ prowadzgcy. Prezydent miasta, za poSrednictwem
wydziatu oswiaty, nadzoruje wszystkie te etapy ksztatcenia, tgcznie z
poradnig psychologiczno-pedagogiczng. Poradnie psychologiczno-
pedagogiczne majg wrecz nakaz tego, zeby te zalecenia byty na
najmniejszym mozliwym poziomie, dlatego ze to powoduje koszty.
Jezeli by te zalecenia odpowiadaty potrzebom dzieciom, to po prostu
ten dyrektor przestatby byc¢ dyrektorem tej szkoty. (...) Czyli te
poradnie naszym zdaniem powinny byC¢ przeniesione na szczebel
wojewodztwa. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Szczegdlnie w przypadku oséb nisko funkcjonujgcych, kompromisowym
rozwigzaniem, biorgcym pod uwage zalety edukacji wigczajgcej mogtaby byé —
oprocz wskazywanych juz w rozdziale klas specjalnych w szkotach masowych —
wspotpraca pomiedzy szkotami masowymi i specjalnymi, majgca na celu

integracje uczniow o roéznych poziomach sprawnosci.

Mysle, ze dobrym rozwigzaniem by byto gdyby dzieci mogty chodzi¢
do szkét specjalnych, ale rowniez wspotpracowaC ze szkotami
ogolnodostepnymi gdzie by mogta by¢ ta integracja, tak?
Uspotecznianie naszych dzieciakbw | takie krok po kroku
wprowadzanie w spofeczenstwo, tak, i kiedy przychodzi odpowiedni
moment mozemy dziecko nasze ze szkoty specjalnej na przyktad
przeniesSc do innego typu szkot. [D, Krakow, 03.06.2016]

Absolutnie koniecznie jest szkolenie kadry - nauczycieli 1 personelu
pomochniczego. Zmiany powinny dotyczy¢ zaréwno programu studiow, jak i
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poszerzenia i uelastycznienia oferty ksztatcenia ustawicznego, dopasowanej do

potrzeb konkretnych szkot.

Gdybysmy poprawili, tak, lepiej wyksztatcili nauczycieli, lekarzy,
innych specjalistow to w innych obszarach automatycznie nam sie
poprawi sytuacja. | w szkotach, osrodkach, poradniach. Tam, gdzie
nasze dzieci majg Stycznos¢ z roznymi osobami. | tutaj
wymieniliSmy, ze na pewno ksztatcenie przez praktykow. Mowimy tu
o szkolnictwie wyzszym. Zeby byty, zeby kadra ksztatcgca czyli
wyktadowcy, byli praktykami. Mogli sie dzielic wfasnymi
doswiadczeniami, tak, nie tylko z ksigzek ale z doSwiadczen, zeby
przekazywac. Wyktady prowadzone przez specjalistow w danej
dziedzinie. Zwiekszenie ilosci godzin wyktaddw na dany temat, czyli

na cato$ciowe zaburzenie rozwojowe. [D, Krakdw, 03.06.2016]

Nastepne to w osSwiacie powstanie nowych narzedzi systemowych,
ale takich ktére bedg bardziej elastyczne, bo wprowadzenie znowu
nowych tabelek, w ktore nie da sie wcisngc i tak dziecka i tak sie na
nic nie zdadzg. To co byto mowione wielokrotnie dzisiaj kadra,
szkolenie kadry | szkolenie takze opiekunow irodzicow. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Konieczne jest takze szkolenie, wychowywanie i uwrazliwianie petnosprawnych
rowiesnikéw oraz ich rodzicow, by zmniejszy¢é obszary codziennej dyskryminacji i

utatwi¢ dzieciom z CZR funkcjonowanie w spotecznosci szkolnej.

Tak doktadnie, to znaczy mysle, ze te obowigzkowe lekcje, mysle ze
przede wszystkim tego wychowawcy, w ktérego klasie pojawia sie
takie dziecko, nie tylko z uczniami po pierwsze i tez z rodzicami, bo
pOzniej jest problem taki ze (...) to dziecko sie Zle zachowuje, rodzice
naciskajg zeby to dziecko usungc¢ ze szkoty, wrecz dlatego ze
sprawia problemy ich dzieciom i jego dziecko sie nie moze uczyc i
tak naprawde to nie jest wina ani jednego dziecka, ani drugiego. [D,
Poznan, 16.06.2016]

48



Czesto pojawiajgca sie rekomendacjg zwigzang z finansami jest zamiana subwencji
oswiatowej na bon oswiatowy, ktoéry podgzatby za dzieckiem i jego potrzebami

edukacyjnymi, a nie bytby przyznawany konkretnej szkole.

Z uwagi na wysokg subwencje dzieci z autyzmem chetnie sg
przyjmowane do przedszkoli i szkot nawet jesli te nie zatrudniajg
odpowiednio przeszkolonych specjalistow - nikt nie rozlicza czy
Srodki z tytutu zwiekszonej subwencji zostaty przeznaczone na
ksztatcenie i terapie tego dziecka. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Zamiana subwencji oSwiatowej na bony oswiatowe idgce za
dzieckiem. Tworzenie szkét specjalistycznych na wszystkich
poziomach edukacji. | podziat subwencji na szkote i na rodzica, ktory
ma przeznaczy¢ subwencje na indywidualne terapie. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

A jak wiemy pieniedzy doSc¢ sporo powinno iS¢, stgd postulat kolejny
Zeby tg, srodki z dodatkowej subwencji, kwoty dodatkowej subwencji
oSwiatowej, przeksztatci¢ dotacje ktora bedzie szta bezposSrednio za
uczniem i rozliczana na jego potrzeby. Tylko i wytgcznie, nie tak jak
dzieje sie do tej pory, ze w szkotach integracyjnych jest to
uSredniane i obojetnie jakg wage niepetnosprawnosci ma dziecko,
czy to jest 1,8 czy 9,5 to gdzie$s mniej wiecej Srednia wynosi 3 i przy
okazji robi sie z tego roznego rodzaju remonty, tak, zakupy i tak
dalej. A nie ma ludzi do pracy z tymi dzie¢mi, ani Srodkéw, ani
pomocy naukowych. [D, Krakow, 03.06.2016]

Edukacja, szczegolnie osob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi musi by¢
jednoczesnie terapig i naukg umiejetnosci praktycznych oraz czescie procesu

petnego wiaczania do zycia spotecznego.

Co jeszcze? Bylibysmy absolutnie za tym, co trudno w szkotach
przeforsowac, zeby edukacja rownata sie terapii. Dzieci tak duzo
spedzajg czasu w szkole, Zze jezeli nie bedzie prowadzona
rownolegle edukacja z terapig to po prostu niewiele z tego wyjdzie

jezeli chodzi o ich uspotecznienie przede wszystkim, tak? Trening
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umiejetnos$ci spotecznych, trening czytania emocji, to wszystko co
wigze sie chociazby z integracjg sensoryczng, a przede wszystkim z
nawigzywaniem relacji powinno sie odbywac¢ w szkole. | mimo
zapisOw orzeczenia o potrzebach ksztatcenia specjalnego niestety te

zalecenia nie sg realizowane. [D, Krakow, 03.06.2016]

U nas, pochwale sie, w naszym gimnazjum i oSrodku to sie dzieje,
poniewaz umiejetnosci, ktore dzieci nabywajg na zajeciach
matematyki sg wykorzystywane w Srodowisku poprzez to, ze chodzg
do sklepu, uczg sie pfacic, patrzg czy ilos¢ wydanej reszty jest
prawidtowa, ptacg w restauracji i tak dalej. To jest clue. Umiejetnosci
i wiedza sg wykorzystywane w praktyce. To co jest istotne to
wprowadzenie programéw do edukacji, ktore sg bardzo istotne ze
wzgledu na naszych uczniow. Treningu umiejetnosci spotecznych,
alternatywne metody komunikacji, ktére pozwalajg naszym uczniom
na komunikowanie nawet wtedy gdy sgq oni niewerbalni. [D, Lublin,
29.06.2016]

Wazne jest takze dopasowanie systemu edukacji do potrzeb rynku pracy, z
uwzglednieniem tych obszaréw zatrudnienia, w ktorych najlepiej sprawdzg sie osoby
z CZR.

Pierwsza rzecz, ktora jeszcze tu, witasciwie w jakim$ momencie
padfa ze strony innych osob, ze konieczne jest reforma szkolnictwa,
zwtaszcza dla mtodziezy, po to zeby przygotowywac ich do pracy, bo
sama wiedza, ktérg chtong na przyktad w liceum ogoélnoksztatcgcym
nie daje im potem zadnej przewagi na rynku pracy, nie tego oczekujg
pracodawcy, bo tez mogg siegng¢ do Wikipedii w Internecie, wiec
konieczna jest reforma szkolnictwa zawodowego pod réznym katem,
zresztg szkolen nie tylko szkot i to co jest wazne akurat w przypadku
0sOb ze spektrum autyzmu, zeby tez zagwarantowacC szkolenie w
warunkach zblizonych do tego co bedzie u pracodawcy potem, ze
wzgledu na kfopoty z generalizacjg, czyli niefatwym przenoszeniem

umiejetnoSci w nowe migejsca. [D, Warszawa, 22.09.2016]
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Szczegdlnie istotne jest stworzenie systemu edukacji ustawicznej dla dorostych
0sOb z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi, ktéry w tym momencie praktycznie

nie istnieje.

No cé6z, osoby doroste do 24 roku Zycia tylko w Szkole Specjalnej.
Potem Warsztaty Terapii Zajeciowej. Brakuje np. Klubow Absolwenta
dla uczestnikow Szkot Specjalnych, by po zakonczonej edukacji
mogli dalej sie uczyc, pogtebia¢ swojg wiedze. Powinni moc sie
uczyc, ile zechcg i trzeba im takie mozliwosci stworzyc. [K, Gdansk,
27.06.2016]

Doraznie najwazniejsza jest walka o egzekwowanie juz istniejagcych przepisow,

dajacych mimo wszystko spore mozliwosci edukacyjne.

Natomiast rodzicow sie teraz stucha, bo rodzic ma teraz mozliwosc
zabraC dziecko ze szkoty a tutaj jest juz, idzie strata pieniedzy i tak
dalej, takze naprawde rodzice walczcie o to, bo za dzie¢mi idg duze
pienigdze i jest mozliwo$c¢ zatrudnienia dla dziecka specjalistow,
dziesie¢ godzin rewalidacji na jedng klase. W szkotach nie ma tylu
zaje¢ dla dzieci takze naprawde trzeba by tez tg Swiadomosc
Zmieniac zeby, zeby te przepisy byty przestrzegane, bo nie sg. [D,
Poznan, 16.06.2016]

Wiec brak jest tego, zeby to, po prostu, wyegzekwowac. Dla mnie
bardzo wazne bedzie to, zeby tak naprawde... Bo najlepszymi
adwokatami dzieci z autyzmem w wielu dziataniach, nie zawsze, ale
w wiekszosci, sg rodzice. Oni muszg doktadnie wiedzie¢ — miec¢ te
informatory — czego mogg wymagac. Bo rodzic pdzniej jest w stanie
— Ze tak powiem — zaczg¢ domagaC sie swoich [D, Gdansk,
27.06.2016]

3.3 Przedstawienie wynikébw badan jakosciowych w obszarze

»Edukacja” na podstawie raportu Millward Brown

Dostepnos¢ pelnej oferty edukacji przedszkolnej i szkolnej dla dzieci i

miodziezy niepetnosprawnych
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e Realizacja prawa do edukacji zalezy, zdaniem nauczycieli i specjalistow od
tzw. czynnika ludzkiego organizacji pracy i Swiadomosci nauczycieli,

e Nie bez znaczenia sg takze finanse, jakimi dysponuje szkota. Czesc
respondentdow koncentruje sie na zbyt niskich Srodkach. Sg jednak
wypowiedzi, z ktérych wynika, ze srodki te sg Zle spozytkowane,

e Respondenci zwracajg uwage na brak spdjnego systemu wsparcia, co stanowi
duzy problem od momentu, gdy uczen ukonczy 18. rok zycia i nie ma dla
niego oferty edukacyjnej, ani petnego wsparcia. To bariera zarbwno w
dostepie do edukacji, jak i na drodze do samodzielnosci i rozwoju na miare
mozliwosci.

Uwarunkowania procesu edukacji i integracji dzieci i miodziezy
niepetnosprawnych w szkotach ogélnodostepnych nieintegracyjnych,
integracyjnych i w szkotach z oddziatami integracyjnymi, a takze w szkotach

specjalnych

e Nauczyciele czesto patrzg na forme nauczania wtgczajgcego przez pryzmat
ograniczen dziecka i niemozno$ci zrealizowania przez nie zatozen
programowych,

e (Czesc respondentdéw, takze ze szczebla regionalnego, zwraca uwage na
potrzebe stworzenia mechanizmow wspomagajgcych nauczyciela w szkole
ogolnodostepnej, ale takze samego ucznia i jego rodziny,

e Respondenci, zwlaszcza nauczyciele, zwracajg uwage na to, ze obecnosc¢
dziecka niepetnosprawnego w klasie sprawia, ze jego rowiesnicy stajg sie
opiekunczy, otwarci, czujg sie niejako wspotodpowiedzialni za proces
wspierania rowiesnikow. Takie sytuacje lezg u podstaw dobrze funkcjonujgcej

integracji, ktéra powinna by¢ rozumiana jako forma nauczania i wychowania.

Rodzice, nauczyciele i specjalisci. Dobra wspoétpraca warunkiem efektywnej

edukacji i wsparcia uczniéw z niepetnosprawnoscia

e Wielu nauczycieli docenia wage wspotpracy z rodzicami niepetnosprawnych
ucznidw. Jednak, mimo funkcjonujgcej w tym obszarze dobrej praktyki,
sytuacja wcigz wymaga poprawy i zmiany sposobu myslenia o roli rodzica w

procesie edukacji i terapii dziecka,
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e Skuteczne wsparcie dziecka, zalezy od uznania wiedzy rodzica i wigczenia go
W proces terapeutyczny,

e Rodzice nie w kazdej szkole traktowani sg jak $wiadomi partnerzy,
uczestniczacy w procesie edukacji ich dziecka. Nauczyciele, mimo wielu
pozytywnych przyktadow, nadal stawiajg sie w pozycji osoby ,uswiadamiajgce;j
rodzica”,

o Zwiekszyta sie swiadomos¢ rodzicow ze srodowisk wiejskich, ktorzy coraz

czesciej szukajg wsparcia dla swoich niepetnosprawnych dzieci.

Przystosowanie szkét i przedszkoli do potrzeb dzieci i miodziezy
niepetnosprawnych. Zapewnienie adekwatnego wsparcia. (infrastruktura,
personel szkolny, kadra nauczycielska, narzedzia dydaktyczne, proces
ksztatcenia, wsparcie specjalistyczne, pomoc psychologiczno-pedagogiczna

i inne formy)

e Zardwno nauczyciele, jak i specjalisci dostrzegajg problem w niedostatecznym
dostosowaniu polskich szkét, co znacznie utrudnia wspdlng edukacje uczniow
sprawnych i niepetnosprawnych,

e Wiele szkét ma problemy z szeregiem barier architektonicznych: schody, brak
wind i podjazdéw. Trzeba tu jednak wymienic takze bariery, ktére wystepujg w
najblizszym otoczeniu, jak nieréwne chodniki, czy Sliska kostka brukowa,

e Z wiekszosci wypowiedzi respondentow wynika takze, ze szkota wiekszg
wage przywigzuje do procesu przekazywania wiedzy, niz do indywidualizacji.
W procesie ksztatcenia czesto brakuje czasu na wychowanie, co jest swoistym
paradoksem. Zwlaszcza w kontekScie nauczania integracyjnego i

wigczajgcego.
Funkcjonowanie poradni psychologiczno-pedagogicznych

e Respondenci pracujgcy w poradni (podobnie, jak pracownicy instytucji
szczebla centralnego), zwracali takze uwage na problematyczny system
wydawania orzeczen, ktéry wymaga spojnosci,

e W pracy poradni widac ten sam btgd w mysleniu, jaki popetniajg nauczyciele —
przekonanie, ze rodzic, ktéry wybiera swojemu niepetnosprawnemu dziecku

szkote najblizszg miejscu zamieszkania dokonuje niewtasciwego wyboru, co
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zdaniem badanych ma negatywne konsekwencje dla dziecka, ktére mogtoby
by¢ w szkole specjalnej,

Zdarzajg sie takze przyktady pozytywnej pracy poradni, ktore koncentrujg sie
na dobrej wspotpracy ze szkota, rodzicami, trafnej diagnozie i wsparciu. W
wypowiedziach respondentéw przewaza jednak kwestia sugerowania
rodzicom formy ksztatcenia dla dziecka, braku czasu na wspoétprace z
przedszkolami i szkotami, niekiedy btednie wydawanych orzeczen, czesto
braku wiedzy - takze w odniesieniu do funkcjonowania nauczania

integracyjnego i wigczajgcego.

Wspoélpraca podmiotéw realizujacych zadania z obszaru edukacji dzieci i

miodziezy z niepetnosprawnosciag (poziom krajowy, regionalny i lokalny).

Monitoring realizacji prawa osob niepetnosprawnych do edukaciji

Zaréwno nauczyciele, jak i specjalisci, zbyt czesto nie przekazujg sobie
informacji o dziecku na kolejnych poziomach edukaciji,

Dtugie, czesto nawet pétroczne oczekiwanie na badanie w poradni powoduje,
ze rodzice nierzadko na wiasng reke szukajg mozliwosci wsparcia. Sytuacja
taka nie stuzy budowaniu wtasciwej wspoétpracy i nie pozwala specjalistom na
dogtebne poznanie mozliwosci dziecka. Praktyka taka moze dodatkowo
naraza¢ na wykluczenie te dzieci, ktorych rodzice, z racji trudnych warunkow
ekonomicznych nie mogg zapewnic im alternatywnych mozliwosci wsparcia,
W obszarze monitorowania dziatan z zakresu realizacji prawa do edukaciji,
respondenci wymieniajg prace poradni psychologiczno- pedagogicznych i
wydawane przez nie orzeczenia. Monitoring ten, jak wynika z wypowiedzi,
zaczyna sie juz na poziomie przedszkola i szkoty. Wszystkie te dziatania
wspiera System Informacji Oswiatowej (SIO),

Respondenci na szczeblu centralnym zwracali uwage, ze pewne utrudnienie

dla dobrego monitoringu stanowi Ustawa o ochronie danych osobowych.

Osoby niepeilnosprawne na wyzszych uczelniach (infrastruktura, kadra,

narzedzia dydaktyczne, proces ksztatcenia, wsparcie specjalistyczne)

Respondenci zwracajg uwage, ze najliczniejszg grupe ws$rod studentow
niepetnosprawnych  stanowig osoby niepetnosprawne ruchowo, z

niepetnosprawnoscig wzroku i stuchu,
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W opinii respondentow, problem dostepnosci edukacji na poziomie studiow
wyzszych, moze dotyczyC¢ osOb z chorobami psychicznymi. Jest to czesto,
kwestia srodowiskowa czy kulturowa — odbioru spotecznego i przyjecia tych
0soOb, ktére same, w obawie przed odrzuceniem, czesto nie ujawniajg swoich
ograniczen,

Duze wsparcie stanowi dla studentow obecnos¢ petnomocnika ds. oséb
niepetnosprawnych, ktéry czesto jest w stanie dostrzec konkretne trudnosci,

zorganizowac wsparcie dla studenta czy szkolenie dla kadry.

Edukacja dorostych o0s6b niepetnosprawnych. Bariery ksztalcenia

ustawicznego

Z analizowanych wypowiedzi wynika jednak, ze barierg w dostepie do
ksztatcenia ustawicznego i rynku pracy sg m.in. bariery mentalne tkwigce w
spoteczenstwie, bariery architektoniczne, brak transportu, niedostatecznie
przygotowana kadra, bariery mentalne, lezgce po stronie o0sbéb

niepetnosprawnych i ich rodzin/ opiekunéw oraz zapisy legislacyjne.

Kompetencje nauczycieli i wychowawcow w obszarze edukacji dzieci i

miodziezy niepetnosprawnych. Rozwigzania systemowe na rzecz

przygotowania kadry nauczycielskiej

Na réznych poziomach - zaréwno centralnym, regionalnym i lokalnym,
nauczyciele, takze specjalisci przechodzg szereg szkolen. Problem polega
jednak na tym, ze na szkoleniach tych czesto okazuje sie, ze srodki,
przeznaczone na  adaptacje  przestrzeni  publicznej dla  osoéb
niepetnosprawnych sg zle wydatkowane,

Podnoszenie kwalifikacji nauczycieli powinno, jednak przektada¢ sie na
podnoszenie jakosci ich pracy z uczniem, znajomo$¢ zapiséw prawnych.
Takze po to, by dobrze rozumie¢ role IPET-u czy nauczyciela
wspomagajgcego w klasie i inne rozwigzania, stuzgce integracji i wtgczaniu.

Nie zawsze tak sie dzieje.

Przejawy dyskryminacji. Dziatania na rzecz ograniczenia i likwidowania barier

w dostepie do edukacji os6b niepetnosprawnych - wnioski i rekomendacje

1) Nalezy zdecydowanie bardziej upowszechnia¢ przyktady dobrze funkcjonujgcych

szkot i powrdci¢ do rozwigzan takich, jak np. projekt Lider Integracii,
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2) Wiele szkét w Polsce nie jest dostatecznie przygotowanych na przyjecie dzieci
niepetnosprawnych, a w konsekwencji - na prowadzenie efektywnej edukaciji

wigczajgcej. Do sytuaciji tej czesto przyczyniajg sie dziatania samorzgadow,

3) Niedostateczna wiedza z zakresu wsparcia i rozwigzan legislacyjnych (zaréwno po
stronie wielu nauczycieli, jak i specjalistdw) naraza na dyskryminacje w obszarze

dostepu do edukacii.

4) Postawa nauczycieli i nadmierne wspieranie ucznia, mogq naraza¢ na

wykluczenie w grupie rowiesniczej.

5) Szkota w Polsce powinna zwraca¢ wiekszg uwage na proces wychowania i
ksztattowania umiejetnosci spotecznych. W tym celu niezbedna jest takze
wspotpraca z rodzing i srodowiskiem lokalnym. Dziatania te powinny odbywac sie w

perspektywie autonomii i dorostosci ucznia.

6) Trzeba bardziej upowszechnia¢ doswiadczenia szkot specjalnych, ktére powinny,
w praktyce stanowi¢ eksperckie zaplecze dla nauczycieli szkdt i przedszkoli
ogolnodostepnych. Zwlaszcza, Zze bardzo czesto majg one praktyke
wieloaspektowego wsparcia ucznia i catej jego rodziny. Takze na poziomie

przysposobienia do zawodu.

7) Niezbedne jest zintensyfikowanie dziatan w celu poprawy przeptywu informacji o

dziecku i wspétpracy miedzyinstytucjonalne;.

8) Niezbedne sg dziatania, zmierzajgce do zwiekszenia praktycznej wiedzy o
funkcjonowaniu osob niepetnosprawnych. Nie tylko wsrdd nauczycieli i specjalistéw,

ale takze wsréd urzednikow réznego szczebla.

9) Likwidacja barier architektonicznych i dziatania na rzecz dostepnosci infrastruktury
muszg, bezwzglednie odbywa¢ sie na bazie konsultacji z osobami

niepetnosprawnymi.

10) Istnieje pilna potrzeba ujednolicenia systemu dziatah na rzecz oséb
niepetnosprawnych, z uwzglednieniem zmian w orzecznictwie (koncentracja na

mozliwosciach, nie ograniczeniach).

W ciggu ostatnich 26 lat sytuacja osob niepetnosprawnych ulegta znacznej poprawie.
Wecigz jednak potrzebna jest debata publiczna nad politykg spoteczng, dotyczgca
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oséb niepetnosprawnych oraz zmiana doktryny rozwigzywania problemow

niepetnosprawnosci i zmiany ustawodawcze.

3.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace
Srodowiskowych likwidacji barier
Wykluczanie dzieci z edukacji wigczajace;j i 1. Prawo wyboru szkoty dla swojego
integracyjnej dziecka przynalezne wytacznie

i . ) rodzicowi
1. Orzecznictwo i poradnictwo

2. Nieche¢ dyrektorow, nauczycieli, 2. Kompleksowa informacja o typach

organéw prowadzacych szkot, ich zaletach i dostepnosci w

regionie Swiadczona przez poradnie

3. Brak kompleksowej informaciji o . .
psychologiczno-pedagogiczne

szkofach w regionie
3. Sankcje za nieprzyjmowanie dzieci z

niepetnosprawnosciami do szkot

masowych

Brak przystosowanych ,,masowych”
szkot rejonowych (szczegdlnie w

mniejszych osrodkach miejskich i wiejskich)

1. Wykorzystywanie przez dyrektoréw
zwiekszonych subwencji

o$wiatowych na cele niezwigzane z Zamiana subwencji na bon oswiatowy

uczniami z CZR przeznaczony wytgcznie na potrzeby ucznia

_ _ o z CZR.
2. Pozorna integracja - dyskryminacija

dzieci w ramach szkoty
3. Brak zindywidualizowanej opieki

4. Problemy z finansowaniem dowozu

do szkoty

Organizacja pracy szkoty 1. Mniejsze klasy z uczniami z

1. Zbyt liczne Klasy niepetnosprawnos$ciami;

2. Przepisy regulujgce, jakie
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2. Sposoéb prowadzenia lekcji

3. Dazieci o réznych typach

niepetnosprawnosci w jednej klasie

niepetnosprawnosci mogag byc¢

taczone w jednej klasie;

Zwiekszenie liczby nauczycieli

wspomagajgcych.

Nieprzygotowanie uczniow z CZR do
podjecia nauki w ramach edukac;ji

wigczajgcej

Edukowanie dzieci w procesie terapii o
charakterze ich niepetnosprawnosci,
ograniczen i problemow, z ktorymi mogg sie

spotkac.

Brak zindywidualizowanych rozwigzan

1. Tworzenie klas specjalnych w

ramach szkét rejonowych
Integracja uczniéw pomiedzy
szkotami specjalnymi i

ogolnoksztatcgcymi

Brak przygotowania do zajmowania sie

uczniami z CZR przez:
1. Kadre pedagogiczna;

2. Nauczycieli wspomagajgcych i

personel pomocniczy.

Wprowadzenie/zwiekszenie w
podstawach programowych studiow
wyzszych zajec¢ dotyczacych
pedagogiki uczniéw z

niepetnosprawnosciami;

Ksztatcenie ustawiczne zmienne w
czasie w zaleznosci od typu
niepetnosprawnosci uczniéw w

prowadzonej klasie;

Zaostrzenie przepiséw dot.
wyksztatcenia i doswiadczenia

asystentéw uczniow.

Dyskryminacja ze strony réwiesnikow bez

niepetnosprawnosci i ich rodzicéw

Lekcje wychowawcze poswiecone specyfice

zachowan i potrzeb kolegoéw z CZR.

Ograniczona mozliwo$¢ edukacji dorostych z
CZR

1. Wydtuzenie okresu edukacji
dorostych z CZR;
2. Stworzenie systemu edukacji

ustawicznej, w tym ksztalcenia
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zawodowego.

Edukacja nieprzystosowana do potrzeb

rynku pracy i zycia w spoteczenstwie

Ksztattowanie edukaciji jako czesci

rehabilitacji spotecznej;
Nauka umiejetnosci praktycznych;
Trening umiejetnosci spotecznych;

Analiza i prognoza ksztattu rynku
pracy z uwzglednieniem mozliwosci
0s6b z CZR;

Ksztatcenie zawodowe
podporzgdkowane potrzebom

Zmieniajgcego sie rynku pracy.
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4 Art. 27 Konwencji — Praca i zatrudnienie

41 Art. 27 Konwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Gtéwnym celem wskazywanym przez KPON w obrebie zagadnien zwigzanych z
pracg i zatrudnieniem jest zapewnienie petnego ,prawa do pracy, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami (art. 27)”. Praca os6b z niepetnosprawnosciami nie moze

zatem ograniczac sie do zatrudniania w zaktadach pracy chronione;j.

Problemy ze znalezieniem zatrudnienia nalezg do kluczowych w przypadku oséb z
CZR. Bardzo niewiele z nich, zwlaszcza wsréd oséb niskofunkcjonujacych,

znajduje zatrudnienie.

Jednak ten znak réwnosci czesto jest przekre$lony jesli chodzi o
catosciowe zaburzenia rozwojowe i podjecie jakiejkolwiek aktywnoSci
zawodowej. Skupiajgc sie na przyczynach tego, przede wszystkim
zacznijmy od tego, ze problemem jest brak osob, niewystarczajgca
ich liczba. O ile te osoby z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi
majg prawo do podjecia zatrudnienia na otwartym czy chronionym
rynku pracy no to niestety tak sie na ogoét nie dzieje i mato ktory
pracodawca zatrudnia takie osoby. Jak pokazuje raport no to liczba
0soOb zatrudnionych, w Polsce jest najmniej 0osob zatrudnionych z
niepetnosprawnoscig w Unii Europejskiej. JesteSmy na szarym
koncu. [D, Lublin, 29.06.2016]

Szczegdblnie trudno o prace dla oséb z CZR na wsiach i w mniejszych

osrodkach miejskich.

Skoncentrowanie mozliwosci zawodowych w duzych miastach. Tak
naprawde oferta jest tylko w duzych miastach, w mniejszych
miastach takiej oferty nie ma [D, Krakdow, 03.06.2016]

Do wtasciwego przygotowania osoby z CZR do uczestnictwa w rynku pracy brakuje
systemowego dzialanie rozpoczetego od najwczesniejszych lat zycia.
Przygotowanie powinno w sposob szczegdlny obejmowac edukacje, zaroéwno

szkolng jak i pozaformalng, dot. umiejetnosci miekkich, spotecznych.
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Zeby przygotowac dobrego pracownika trzeba uczy¢ od matego.
Czyli oni juz biorg to pod uwage i bardzo szybko uczg. Od matych
dzieci sprawdzajg ich, ze tak powiem, umiejetnosci i rozwijajg catg
edukacje. (...) Zatrudnienie, to jest ukoronowanie dobrego sytemu.
Od wczesnej diagnozy, intensywnej terapii, poprzez wifasciwe
szkolnictwo. (...) Wtedy mamy dobry ten produkt, w cudzystowiu,
koncowy. [D, Gdansk, 27.06.2016]

| tez jest tutaj problem ze skorelowaniem edukacji z danym
stanowiskiem i zwigzanymi z nimi obowigzkami. Jakby tutaj w duzej
mierze edukacja 0sOb z catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi
Jjest pofozona wiasnie na te umiejetnosci poznawcze, bo w tych
umiejetnosciach te osoby tez zdobywajg najwieksze sukcesy. A
fajnie jest obserwowac réznego rodzaju sukcesy, by jakby mamy z
tego SwiadomoS$c¢, Zze czesto te osoby funkcjonujg intelektualnie w
porzadku, a nam o co innego chodzi. Zeby te osoby mdgtby
funkcjonowa¢ w otoczeniu, spoteczenstwie to musimy jednak
skoncentrowac¢ sie w duzej mierze na tych umiejetnoSciach
spotecznych. [D, Lublin, 29.06.2016]

Diagnozowanie niepetnosprawnosci jest nie tylko zbyt pdzne, ale tez skupione
gtéwnie na jej rodzaju i wymaganej terapii, a nie na wskazaniu mozliwosci wyboru

sciezki edukacyjno-zawodowej przy konkretnym typie zaburzenia.

Tutaj tez bardzo duzo w edukacji, jak o edukacji byta mowa o tym, ze
nie ma szkolnictwa zawodowego dostosowanego do specyficznych
potrzeb i specyficznych mozliwosci oséb z autyzmem. Ale tez
dostosowanego do aktualnych potrzeb rynku pracy. Nie ma, nie
funkcjonuje cos takiego jak asystent albo trener pracy, tylko w teorii
funkcjonuje. No i generalnie jest mato specjalistow, jest staba oferta
tez dla osob, ktére chcg takimi specjalistami by¢. Ze po prostu ta
edukacja nie jest odpowiednia. [D, Krakow, 03.06.2016]

Czyli jakby my$lg o tym, w sposob, wiasnie taki, troche biznesowy.
Ale zeby te osoby naprawde na siebie zapracowaly. Zeby nie

musiafo to by¢ wszystko wspierane przez panstwo. Doptacane. Bo
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jesli ktos dobrze pomysli, co zrobic, to moze najdzie sie taka dziatka,
Ze nie trzeba bedzie wyciggac reki jeszcze o dodatkowe wsparcie
Jakichkolwiek systemow. Jesli bedg to rzeczy robione sensownie, na
ktore jest zapotrzebowanie. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Na wczesnym etapie rozwoju dziecka nie sg wskazywane talenty i umiejetnosci,
ktére mozna pdzniej wykorzysta¢ na rynku pracy, ale rowniez tworzy¢ odpowiedni
system ksztalcenia zawodowego, dopasowany zaréwno do mozliwosci oséb z

niepetnosprawnoscia, jak i do ksztattujgcych sie potrzeb rynku pracy.

Dosc¢ duzg czesc tutaj dyskusji poswiecilismy aktywizacji zawodowey.
(...) A wiec tak: brak mozliwosci wyboru zawodu, ograniczona oferta
edukacyjna, a takze nieprzystosowana oferta edukacyjna. Bo tak jak
rozmawiatySmy, czesto szkoty zawodowe przygotowujg do prac,
ktore wtasciwie, ktore potem... Tak. Nie ma to odzwierciedlenia na
rynku pracy, wiec... (...) Jak bySmy mieli tak wyliczyc, ile tak
naprawde, szkoty specjalne w ilu zawodach ksztalcg osoby
niepetnosprawne, no to jednak procent bytby zdecydowanie nizszy w
stosunku do oso6b sprawnych. To jest po pierwsze. A po drugie,
Jjednak sam wybor — chodzito nam tez o sam wybor ksztatcenia —
czesto jest dokonywany absolutnie nieswiadomie i niesamodzielnie.
Uwazamy jednak, Zze o0soby z niepetnosprawno$cig majg
zdecydowanie mnigjszy wybor zawodu, bgdz szkoty. [D, Gdansk,
27.06.2016]

Jak moéwig doradcy s$rodowiskowi, obecne profile ksztalcenia zawodowego,

kierowane do os6b z CZR s3a catkowicie niedopasowane do rynku pracy.

Tu rzeczywiscie, naprawde trzeba by spojrze¢ troche, w
cudzystowiu, biznesowo. W takim znaczeniu, zebysmy odeszli od
tych starych, utartych szlakow zawodowych, ktére naprawde sg

archaiczne.
Kucharz maftej gastronomii.

Introligator. Super. Tylko kto zatrudnia osoby, przy tego typu pracach

(...) Znaczy tak, to jest jakby ta przestarzaty system zawodowy, ktory
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nie odpowiada na potrzeby, aktualne, naszego spoteczenstwa.
Warto ksztatcic osoby w nowych technologiach. Tak? Wiele oséb z
catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi, tutaj rzeczywiscie, moze
znalezc dla siebie ciekawg dziatke. Te osoby — jak wiemy — tak —
cze$SC z nich lubi powtarzalno$¢ i lubi poczucie kompetencji.
Naprawde, to sg fajni pracownicy, ktorzy mogg niestrudzenie

wykonywac sporo obowigzkow. [D, Gdansk, 27.06.2016]

W przypadku os6b z CZR, ktoére nie sg w stanie na danym etapie rozwoju i edukacji
podjaé pracy zawodowej, rozwigzaniem moga by¢é Warsztaty Terapii Zajeciowej
(WTZ). Praca w ramach WTZ nie jest zarobkowa, ale w zatozeniu powinna — na ile to
mozliwe — dac przygotowanie do dalszej pracy zawodowej. Wydaje sie jednak, ze
warsztatow jest zbyt malo i pozostaja niedofinansowane oraz — nawet jesli
dzialajg z korzyscig dla rozwoju uczestnikow — ich dziatalnos¢ rzadko kiedy

przeklada sie na wejscie ososby z niepetnosprawnoscia na rynek pracy.

Dobrze, tu panstwo moéwiliSmy o barierach takich osob, ja sobie
mysle gdzie autysta jest sktonny wejSC w nasze spoteczenstwo, ale
bardzo duzo autystow nie moéwi, musi mie¢ opiekuna swojego, na
pewno nie podejmie pracy. Wiec dla mnie barierg jest w ogole brak
warsztatow terapii dla tych dzieci. Takich warsztatow gdzie te dzieci
mogtyby mie¢ swojego asystenta, wykonywac prace jakg bedg
mogty wykonywac, bo nie wszystkie dzieci bedg po prostu pracowac
w jaki$ zakfadach pracy, nawet chronionych gdzie bedg mie¢ swoich
asystentow. Nie kazde dziecko sie bedzie nadawafto do takiej pracy.
[D, Krakow, 03.06.2016]

| teraz tak. majgc tak potezne narzedzie spoteczne jakim sg
warsztaty terapii zajeciowej my tego nie wykorzystujemy z wielu
powodbw. Roznice finansowania migdzy nauczycielem szkoty
specjalnej a terapeuty, instruktorem warsztatow terapii zajeciowej
jest dwukrotnie wyzsze niz nauczyciela od ktérego dostaje. | musze
pracowac za potowe pensji. Zobaczcie jak panstwo degraduje cate
zycie cztowieka niepetnosprawnego. Powinni zatrudniac, znalezc¢

prace. Powiedzcie mi jak to zrobic, zeby oni powinni byli. Bo ja nie
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mam takiego narzedzia mimo Ze cate zycie razem z rodzicami bitam
sie o to, zeby oni poszli do pracy a ci powinni ich zatrudnic.
Przygotowatam Iludzi i wezZcie ich, krzycze na rézne sposoby.

Odpowiedzi ciggle poszukujemy. [D, Lublin, 29.06.2016]

Formg posrednig miedzy WTZ a rynkiem pracy — miejscem pracy zawodowej, a
zarazem rehabilitacji spotecznej i zawodowej powinny by¢ Zaktady Aktywnosci
Zawodowej (ZAZ). Jednak, jak wskazujg doradcy programowi, jest ich zbyt malo,
trudno je powotaé ze wzgledéw finansowanych oraz z powodu licznych

obwarowan formalnych.

Trudnosci w powotaniu do zZycia zaktadow aktywizacji zawodoweyj,
tutaj Ewa ma doSwiadczenie, bo teraz probujg cos takiego zrobic i
Jjest po prostu bardzo trudne organizacyjnie, zeby takie miejsce
organizowac. Sztywne regulacje prawne. Brak mozliwoSci
podnoszenia kwalifikacji przez osoby z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi. To Zze nie ma edukacji, nie ma oferty edukacyjnej to
jest pierwsza rzecz, takiej oferty doszkalajgcej to juz w ogdle,
absolutnie nie ma. [D, Krakow, 03.06.2016]

W zatozeniu ZAZ-y powinny byC miejscem przejsciowym, przygotowujgcym do
aktywnosci na otwartym rynku pracy. W praktyce jednak, po zakonczeniu swojej

obecnosci w ZAZ-ie osoba z niepetnosprawnoscia nie znajduje pracy.

| tu wazne by byto utworzenie, brak jest ZAZ-6w. My dostaliSmy,
chcielismy mie¢ ZAZ. Ale oczywiscie czynnik finansowy. Nie chcieli
w tym uczestniczy¢ czy partycypowac. | teraz mamy zarzgdzenie, ze
uczestnik na warsztacie powinien byc tylko 3 lata. A jest 10 lat u nas.
| nie wiemy co mamy z nim zrobic. Bo pracy nie ma. | powinnismy go
wtasciwie oddac albo do domu albo do oSrodka wsparcia, gdzie
rodzice rzadko sie na to decydujg, bo tam trzeba ptaci¢ za zajecia, a
nie wszystkich na to stac. | wtaSciwie to ta cafa praca nasza skupia
sie na tym, ze owszem, przygotujemy zawodowo i potem do domu. |
znowu sie uwstecznia. [D, Lublin, 29.06.2016]

Organizacja Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej jest trudna i kosztowna, szczegdlnie w
odniesieniu do oséb z CZR. Sprawia to, ze choé samorzady maja takie prawo, to
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rzadko je powotujg. Zwigzane jest to z szerszym problemem braku

prognozowania i polepszania sytuacji dorostych oséb z CZR w regionie.

Jest taki mankament, Ze za dorostoS¢ 0sob niepetnosprawnych nikt
w samorzgdach tak naprawde nie odpowiada. Samorzgdy mogag
zrobi¢ rdézne rzeczy, uruchamiac, nie wiem, na poziomie powiatu
WTZ-y czy ZAZ-y na poziomie samorzgdu wojewddztwa, ale nie
musze. W zwigzku z tym nie pojawia sie ten element z ich inicjatywy,
nie ma zadnego planowania, (...). To dotyczy tez dzieci, liczby miejsc
W przedszkolach, szkotach, a na wyjsciu ze szkot wtedy, kiedy osoby
dorastajgce zblizajg sie do kornca szkoty planowanie tzw. przejscia,
transition, tak, do zycia dorostego i ilosci miejsc zaleznie od ich
poziomu  funkcjonowania. Dla  niektérych w  o$rodkach
aktywizacyjnych, WTZ-ach, na rynku pracy chronionej, na rynku
otwartym. To wszystko powinno by¢ zaplanowane. Tak w dobrych

systemach sie to dzieje. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Na samym rynku pracy brakuje zréznicowanych form zatrudnienia
wspomaganego. Nie chodzi tylko o wsparcie finansowe — doptaty PFRON do miejsc
pracy osob z niepetnosprawnoscig istniejg i nie sg szerzej komentowane przez
srodowisko CZR, cho¢ zdarzajg sie wypowiedzi bardzo krytyczne, wskazujgce na
istnienie Srodowiska  pracodawcéw, kérzy  zatrudniajg osoby z

niepetnosprawnoscia wytacznie z uwagi na doptaty, a nie na ich kompetencje.

Mamy osrodki pracy chronionej, czy zaktady opieki, tak, aktywnoSci
tam jakiejs chronionej, natomiast jesli chodzi o tych pracodawcow,
ktorzy zatrudniajg osoby niepetnosprawne to czesto sg fto
zatrudnienia fikcyjne. To znaczy zatrudniajg dlatego, zeby uzyskac
pienigdze z PFROnu czy z innych tam grantéw, a te osoby nawet nie
muszg przychodzi¢ do pracy. | to nie wiem czy w jakimkolwiek
panstwie na Swiecie coS$ takiego sie wyksztafcito, taka patologia. [D,
Wroctaw, 23.09.2016]

Czesto sie styszy, ze jedyny argument pracodawcy przy zatrudnianiu
0S0b niepetnosprawnych jest taki, ze bedzie placit mniej na ZUS.
Jest to dyskrymincja niepetnosprawnych! [K, Gdansk, 27.06.2016]
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Jednak w odniesieniu do os6b z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi wiekszy
nacisk kfadzie sie na brak zindywidualizowanego wsparcia doradcy, trenera

zawodowego i asystenta, zaréwno przed podjeciem pracy, jak i w jej trakcie.

Mowimy o edukacji w rehabilitacji, to wszytko jest istotne, natomiast
wazna kwestig jest zatrudnienie osOb i rozwigzanie systemowe, to
znaczy rynek pracy, zatrudnienie wspomagane, co likwidowatoby
problem opiekuna na przyktad, ktory zadba o interesy tej osoby

nawet na otwartym rynku pracy [D, Poznan, 16.06.2016]

Aha, jeszcze jedna rzecz, ze jest taki brak indywidualizacji, ze to co
tez sie w kazdym z tych obszarow przewija, to ze autyzm czy
cafoSciowe zaburzenia rozwoju sg tak bardzo wyjgtkowe w obliczu
niepetnosprawno$ci, takie osoby potrzebujg naprawde bardzo
wyjgtkowego wsparcia bo to tez sie wigze z tym, ze rzeczywiscie
majg wiele ograniczen ale tez naprawde ogromne mozliwosci jezeli

to odpowiednie wsparcie dostang. [D, Krakow, 03.06.2016]

Druga rzecz to rozw¢j czego$S co juz w projektach zostato
wyprobowane w Polsce, zatrudnianie wspomaganie, czyli wsparcie
ze strony trenera pracy. Szalenie by to ufatwito wchodzenie 0séb,
zwtaszcza wysoko funkcjonujgcych czy z zespotem Aspergera na
rynek otwarty. Do tej pory w Zaden sposob systemowo to nie jest
zagwarantowane taka pomoc i wsparcie ze strony trenera czy

ewentualnie asystenta czy mentora. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Kolejnym aspektem utrudniajgcym wejscie OnZ na rynek pracy jest postawa
rodziny, ktéra nie zacheca do aktywnosci zawodowej. Czesciowo wynika to z
nadopiekunczosci (o czym wiecej w rozdziale poswieconym niezaleznemu zyciu), a

czesciowo z obawy o utrate swiadczen socjalnych.

Kolejna kwestia, ja tez z doswiadczenia wiem, bo mamy na koncie
kilka projektow zwigzanych z wyprowadzaniem osob z autyzmem na
otwarty rynek pracy, okazuje sie bardzo duzg przeszkodg postawa
rodzicow, ktorzy zniechecajg swoje dzieci do tego zeby podejmowaty

aktywnosc. To ma zwigzek czesciowo ze strachem o utrate
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Swiadczen socjalnych, natomiast niestusznie chyba, tak? Trzeba by
skalkulowac czy bardziej optaca sie nic nie robi¢ i mieC szeScset
ztotych, czy mie¢ nawet osiemset albo tysigc ale pracowac, czuc sie
dowartosciowanym i jakby mieC z tego jeszcze inne korzysci a nie
tylko finansowe. [D, Krakow, 03.06.2016]

Obawa ta jest dos¢ powszechna u samych oséb z niepetnosprawnosciami, cho¢ nie

zawsze uzasadniona.

Zwazywszy na to, gdzie renty tez bardzo czesto, sg barierg checi
przystgpienia do pracy. Wtasnie czy ja sobie poradze? Ja pot roku
moze wytrzymam | utrzymam to zatrudnienie. Ale rente mogg mi
odebrac i juz — za te po6t roku — tej renty ponownie nie otrzymam.
Tak, ze tak. Tu tez widzimy duzg bariere w tym systemie, jakby, niby

wspomagania przez panstwo. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Tutaj jest, chciatem zauwazyc, jeszcze jeden aspekt tej sprawy, ze
orzecznicy o niepetnosprawnoS$ci wydajg orzeczenia na krotki okres,
Jest to jakie$ na dwa lata, czasami nawet na rok. | taka osoba
niepetnosprawna wpada w taka putapke. Ze jezeli podejmie prace to
orzecznik, widzgc ze pracowata, to juz pdozniej nie wyda takiego
orzeczenia | zdarza sie, ze pracodawca zwolni takg osobe
niepetnosprawng i praktycznie ani nie ma zasitku od niego, ani renty,
ani tez pracy. [D, Krakow, 03.06.2016]

W obecnej sytuacji braku odpowiedniego przygotowania zawodowego i braku
kompleksowego wsparcia OzN we wchodzeniu na otwarty rynek pracy pracodawcy
niechetnie zatrudniajg osoby z CZR. Majg przy tym niewystarczajagca wiedze na

temat specyfiki tej niepetnosprawnosci i mozliwosci osob jej dotkniets.

Zbyt niski poziom $wiadomosci u pracodawcow, szczegdlnie witasnie
Jak zatrudniajg na przyktad po tych szkotach specjalnych, bo jest u
nas wfasnie tam kilku, ale nie wszyscy pracodawcy chcg zatrudniaC
te osoby, poniewaz, no bojg sie wifasnie problemow. Powiem
szczerze, bo mowig nam na dzien dobry, ze to jest problem z tym

pracownikiem. Nie uzasadniajg nam. [D, Warszawa, 22.09.2016]
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A po drugie, wazne jest to takie otwarcie pracodawcy, na czasami
wcale nie wielkg zmiane miejsca zatrudnienia. Szczegdlnie dla osob
z autyzmem. Tak? To nie sg czasami duze zmiany, ktére nalezatoby
wykonac, a dzieki temu, osoba taka, wdrozy sie w prace. |
naprawde, znam z doswiadczenia przypadki, ze doskonale juz od
kilku lat pracuje. | to sie da zrobic. To jest mozliwe. [D, Gdansk,
27.06.2016]

Przyczynia sie do tego, ze wielu pracodawcéw obawia sie probleméw zwigzanych
z zatrudnieniem osoby z niepetnosprawnoscia, nie dostrzegajgc innych zalet

takiego pracownika.

| tak, chorujg. Pracodawcy bardzo Zle na to patrzg chociaz wiedzg,
Ze to sg osoby, ktore chodzg na zwolnienia. Ale oczekujg osoby,
ktéra ma grupe, ale jest osobg sprawng. | tutaj przydatoby sie chyba,
wydaje mi sie, ze przygotowac tez pracodawcow. Nie tylko czynnik
finansowy powinien grac role, ale tez patrze¢ na osobe, ktéra fajnie,
Ze skonczy te szkote i zacznie pracowacC zawodowo. | nie jest na
utrzymaniu spoteczenstwa tylko pracuje na siebie [D, Lublin,
29.06.2016]

Trzeba do tej listy moim zdaniem doda¢ brak $SwiadomoSci
pracodawcow, z KorzySci jakie mogg mie¢ z zatrudnienia 0SOb
niepetnosprawnych, w tym o0sOb z cafoSciowymi zaburzeniami
rozwoju. Strach ich przed komunikacjg z tymi osobami, strach przed
tym ze koszty pracy takiej osoby bedg wieksze niz pracownika
petnosprawnego, poniewaz to jest kwestia tego asystenta, ktorego
nie ma a ktory tez czesto w pracy osob z autyzmem jest potrzebny.
Wiec pracodawca boi sie, ze go to dodatkowo obcigzy finansowo i ze
go to przero$nie [D, Krakéw, 03.06.2016]

W zwigzku z tym oczekuja dodatkowej rekompensaty finansowej, ktorej
uzyskanie bywa skomplikowane, a jej wysokos¢ nie zawsze jest

satysfakcjonujaca.
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Moze by ten pracodawca zatrudnit tg osobe, ale on nie wie, po
prostu brak jest takiego doinformowania. A jezeli jest mozliwo$c¢ taka
na przyktad pozyskania Srodkow z PFROnu, to sg one tak
skomplikowane, tak trudne, Zze to bardzo zniecheca tych
pracodawcow. Nalezatoby tak uproScic te procedury, i tez brak po
prostu jest sSwiadomosci. Brak takiego wsparcia takiego nawet
przekazania informacji na ten temat. Co ten cztowiek moze robic, co
sie mozna od jego strony spodziewac, bo jezeli pracodawca nie wie
to on tez sie boi. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

4.2 Rekomendacje srodowiska

Przygotowanie do zycia zawodowego powinno odbywac sie systemowo, od

najwczesniejszych lat edukaciji.

Zmiany w programach edukacji zawodowej poprzedzone powinny by¢ dokonaniem
analizy, na jakie zawody, mozliwe do wykonywania przez osoby z
poszczegollnymi niepelnosprawnosciami, bedzie w przysztosci
zapotrzebowanie. Pod tym katem powinny by¢ tworzone odpowiednio profilowane

klasy i szkoly zawodowe.

Jakby zaburzenia, o ktérych rozmawiamy, majg tak szeroki wachlarz
mozliwosci i ograniczen, ze tutaj absolutnie wrzucanie — brzydko
powiem — do jednego worka, jest absolutnie, jakby no czym$ ztym.
Tak? | to oczywiScie wiemy. Bardziej nam tutaj chodzito o to, Ze to
ksztatcenie jest niedostosowane. | niestety, my widzimy, jakie osoby
poézniej przychodzg do nas wtasnie. Czy w tej, jak mowilismy,
introligatorow, ktorych ksztatcimy na potege. A niestety, pozZniej
mamy ten problem w znalezieniu zatrudnienia. Wigc bardziej nam
chodzi o takg swiadomosc¢ i wyprzedzanie faktow. | tworzenie tych
szkot, jakby profili zawodowych, przystosowanych. Jakby
wyprzedzajmy rynek pracy, zebysmy poézniej mogli te osoby jak
najbardziej wigczac. [D, Gdansk, 27.06.2016]
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Wsparcie musi tez dotyczyé¢ w sposéb bezposredni dorostych oséb z CZR -
pracownikow i starajgcych sie o prace, a wczesniej podejmujgcych decyzji o wyborze

kierunku poszukiwan.

Przede wszystkim, najwazniejszy punkt wyjsciowy do rozwigzania
tego problemu — oparcie sie gtownie na indywidualnym potencjalne
osoby z autyzmem w poszukiwaniu miejsca pracy. odejscie od tego
modelu medycznego, a przejscie w spoteczny. Nie patrzymy czego
osoba z autyzmem nie moze zrobic, jakie ma braki, tylko szukamy
potencjatu w oparciu o zainteresowania osoby. | na tej podstawie
probujemy poszukac zatrudnienia. Ale nie tylko przygotowujgc osobe
niepetnosprawng do wejscia na rynek pracy tylko przygotowujgc tez
pracodawcow, pracodawczynie, ktore mogg takie zatrudnienie
zaoferowac. | co tak naprawde takiemu pracodawcy bedzie
potrzebne. [D, Lublin, 29.06.2016]

Na etapie przygotowan i poszukiwan zatrudnienia wskazana jest obecnos¢
asystenta, doradcy zawodowego. Natomiast juz w samym miejscu pracy powinien
by¢ zatrudniony asystent/coach, towarzyszacy i wspierajgcy w codziennych

obowigzkach OzN.

A mamy firmy nawet rynku otwartego chetne do dalszego
zatrudnienia tychze o0soOb, ktore bardzo polubili wzajemnie sig
polubili. Mamy tez takie dosSwiadczenie, nie tylko tragiczne. Jezeli by
ktos im towarzyszyt (...)Szkoda po prostu tej energii, tych
mozliwosci, tych osob z autyzmem | tego miejsca otwartego na
przyjecie, tak? | mowie, Zeby taka forma mozliwosci zatrudniania
statego takiego coacha, kogoS, kto bedzie towarzyszyt w tej
podejmowanej pracy zawodowej na rynku taki otwartym czy

chronionym, przez osoby z [D, Krakéw, 03.06.2016]

To sg Stany Zjednoczone. Tak? Wiec tam jest coach. On ma pod
opiekg dwie osoby z autyzmem i razem wykonujg rzetelnie swoje
obowigzki. Tak? Znaczy wiadomo, Zze coach ma opfacong pensje.
Jest to jego praca. Jak widziatam, jak pracujg. On tez pomaga tym

osobom w jakim$ tam zakresie, zeby ta praca byta wykonana na
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wysokim poziomie i te osoby tez wtedy sg, ze tak powiem, pracujg.
Pracujg rzetelnie. | oczywiscie, jest to oczywiscie kwestia tez tego,
Zeby znalezc¢ takie miejsca pracy. Tam bardzo duzo jest miejsc pracy
zwigzanych wtasnie obstuga hotelowa — tak — sprzgtanie pokoi i taka
dalej. Czyli jakby ta SwiadomoS¢ gdzie. Znalezienie tej niszy, gdzie
te osoby znajdg zatrudnienie. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Ponadto osobom z niepetnosprawnosciami zwigzanymi z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi, ktore rozpoczynajg kariere zawodowg, powinno zostaC¢ zapewnione

wsparcie psychologiczne.

Dalej, osoby ktore zaczynajg dopiero, juz nie méwie o osobach ktore
pracujg przyktadowo 20 lat czy majg juz spore doswiadczenie, ale
ktore zaczynajg przyktadowo pierwszg prace powinny mie¢ naszym
zdaniem wsparcie psychologa, poniewaz mamy duzo sytuacji, ktore
sg dla nas bardzo duzym obcigzeniem psychicznym i po prostu zeby

nie upasc w tej pracy. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Sytuacje OnZ na rynku pracy mogtoby takze poprawi¢ wsparcie pracodawcow, nie
poprzez przymus, ale edukacje pracodawcow. Zaréwno w formie kampanii
informacyjnych, jak i szkolen, pozwalajgcych nie tylko poznaé przepisy, ale i
zdoby¢ informacje o specyfice poszczegdlnych niepetnosprawnosci oraz jej

wplywie na wykonywanie pracy.

Po pierwsze, dziatalno$¢ trenera pracy, ktory za tg o0sobg
niepetnosprawng podagza i jakby do pracy jg wprowadza. A po
drugie, jakby to, co tez robimy, czyli edukacja pracodawcy, ktory
Jjakby nie zawsze jest Swiadomy tez korzysci ptyngcych z
zatrudnienia 0sob z réznymi niepetnosprawnosciami. [D, Gdansk,
27.06.2016]

Z drugiej strony kolejny punkt to ekonomia spofeczna. Nazwalismy to
bardzo ogdlnie, chociaz mielismy na mysli miedzy innymi szkolenia
dla pracodawcow po to, zeby przygotowac potencjalne miejsca pracy
dla tych osob. Zeby nie byto sytuacji, ze nagle spos$réd ilustam oséb

niespodziewanie pojawia sie osoba niepetnosprawna wtasnie w taki
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Sposob i nawet jezeli chcemy bardzo dobrze to zupetnie nie wiemy
co zrobi¢. Od takich prostych rzeczy typu savouir vivre odnosnie tej
osoby to rozwigzania formalne, przepisowe, stworzenie tego miejsca
pracy, ktore bedzie osiggalne dla osoby z niepetnosprawnoscig. [D,
Lublin, 29.06.2016]

W odniesieniu do oséb niegotowych do wejscia na rynek pracy konieczne jest
zwiekszenie finansowania Warsztatow Terapii Zajeciowej i Zakladow

Aktywnosci Zawodowe;.

Przepisy, ktore sg w tej chwili, ktore te zaktady powoftujg, wtasciwie
mys$le o WTZach bardziej dla osob z autyzmem, te przepisy dosyc¢
Scisle okreslajg ilo$¢ pienigzkow, ktore mogg finansowac takie WTZy
i te pienigdze sg po prostu niewystarczajgce, zeby zapewnic
bezpieczenstwo dla uczestnikow, o ktorych dzisiaj moéwimy. Gdyby
byta taka mozliwoSc i te przepisy zmienityby sie, i te pienigzki by
poszty za tym, to pewnie tych czy to zaktadow aktywizacji
zawodowych czy WTZow powstatoby duzo wiecej. | wtedy mysle, ze
ten problem jesli chodzi o prace, w cudzystowie, dla 0sob z gtebszg
niepetnosprawnoscig mogtby sie rozwigzac. Nie wykluczajgc tej

renty, ktorg te osoby otrzymujg. [D, Krakow, 03.06.2016]

Wiasciwe funkcjonowanie WTZ-6w, ZAZ-6w, ale tez innych form wspomaganego
zatrudnienia, np. spoétdzielni pracy powinno wptywaé nie tylko na sytuacje
zatrudnionych, ale i tworzyé pozytywny wizerunek pracownikéw z CZR, stanowic

zachete dla pracodawcéw na otwartym rynku pracy.

Jezeli my chcemy pokazac, ze takie osoby mogg pracowac, to
oczywiscie uswiadamiamy pracodawcow. Stworzmy spoétdzielnie,
ZAZ-y i faktycznie pokazmy. Bo moze tak naprawde my sie mylimy i
one nie sg w stanie pracowac? (...) Im wiecej bedziemy regulowac
pracodawce, ktory ma zatrudnic osobe niepetnosprawng to tym
bedzie wiekszy opér ze strony pracodawcy. (...) Prosze panstwa,
dziatalnosci nie prowadzi sie po to, zeby uszczeSliwia¢c osoby
niepetnosprawne. To jest podstawowa rzecz. po to jest ZAZ. JeSli my

chcemy otworzy¢ spotdzielnie to to jest miejsce, gdzie mozemy
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zatrudni¢ osoby niepetnosprawne przy wsparciu systemowym. [D,
Lublin, 29.06.2016]

Wiekszos¢ rekomendacji wskazywanych w tym obszarze przez srodowisko jest
pozytywna, zwigzana z edukacjg, wsparciem i systemem zachet. Jednak w
odniesieniu do samorzadéw zaniedbujagcych kwestie aktywizacji zawodowej
osOb z niepetnosprawnosciami konieczne moze by¢ wprowadzanie prawnych

sankcji.

Co do kar za niewykonywanie, za niewprowadzanie konwencji
uwazamy, ze powinny by¢ wprowadzone konsekwencje. W tym
momencie a propos aktywizacji dorostych i zatrudniania to nie jest
takie proste, dlatego ze nie jest ustalona odpowiedzialno$c¢, wiec
wtasnie samorzgdy mogg, ale nie muszg. Nie mozna kara¢ za cos,
co jakby nie jest obligatoryjne, wiec wymaga to ustalen co jest w
zakresie obowigzkow, ktdrego z samorzgdow i wtedy egzekwowanie.
Dla przyktadu podam, na przyktad w Szwecji, jezeli osoba dorosta
niepetnosprawna w ciggu tam trzech miesiecy samorzad nie znajdzie
miejsca zamieszkania chronionego albo nie znajdzie miejsca pracy
chronionej czy aktywizacji zaczyna pfacic kary. W zwigzku z tym
w perspektywie dtuzszej kazdy samorzgd woli to zorganizowac i
Znalezc¢ te miejsca niz ptacic kary tej osobie. Takze na pewno takie
mozliwosci sgq. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Inng wazna rekomendacjg jest zachecanie instytucji publicznych, ktére rozpisuja
przetargi, do stosowania tzw. klauzul spotecznych, czyli premiowania oferentéow
zatrudniajgcych osoby z niepetnosprawnosciami (obecnie w Prawie Zamoéwien

Publicznych istnieje taka mozliwosc¢, a nie koniecznosc).

Dlaczego nie mamy w Polsce wprost napisane w przetargach, wiem,
Ze sg rozmowy, aby to zmienic. W przetargach publicznych majg by¢
promowane zapisy o... ja nie mowie, zeby byt nakaz. (...) Natozenie
obowigzku promowania, klauzul spotecznych. | mielibySmy
mozliwosc¢ utrzymania ZAZ-u na dotacjach. [D, Lublin, 29.06.2016]
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4.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Brak pracy

1. Brak pracy dla oséb z CZR (w
szczegolnosci dla osob
niskofunkcjonujgcych oraz w

mniejszych miastach)

2. Brak przygotowania osoby z CZR do
pracy (przygotowanie zawodowe,

umiejetnosci miekkie, spoteczne)

3. Niedopasowany system ksztatcenia

zawodowego

1. Treningi umiejetnosci spotecznych w

procesie edukacji;

2. Stworzenie analizy i prognozy
ksztattu rynku pracy z
uwzglednieniem mozliwosci oséb z
CZR;

3. Otwieranie odpowiednio
profilowanych klas i szk&t

zawodowych.

Zbyt p6zna i zbyt ogélna diagnoza,
skupiajgca sie wytgcznie na kwestiach

medycznych

Jak najwczes$niejsze zdiagnozowanie,
wskazanie, jakiego rodzaju czynnosci moze
wykonywac dana osoba z CZR; na etapie
edukacji wskazywanie przydatnych na rynku

pracy umiejetnosci wartych rozwiniecia.

Warsztaty Terapii Zajeciowej i Zaktady

Aktywnosci Zawodowej
1. Za malo - trudnosci formalne
2. Niedofinansowanie

3. Nie przygotowujg do podjecia pracy
zawodowej

1. Zwiekszenie dofinansowan;

2. Tworzenie skutecznych programéw

aktywizacji zawodowej

Maly udziat samorzadow
w prognozowaniu sytuacji zawodowej osob z

niepetnosprawnosciami w regionie.

Sankcje dla samorzgdow, ktory nie wspierajg
systemowej edukacji zawodowej oséb z CZR

oraz tworzenia przystosowanych miejsc

pracy.
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Brak zréznicowanych form zatrudnienia

wspomaganego

System dostepnych doradcow i

treneréw zawodowych;
Wsparcie psychologiczne;

Asystent zatrudniony w miejscu

pracy.

Autoblokada

1. Wiasna obawa przed podjeciem
pracy
2. Rodzina zniechecajgca do

aktywnosci zawodowej

3. Obawa o utrate swiadczen

socjalnych

Wsparcie psychologiczne na etapie

poszukiwania i rozpoczynania pracy;

Zmiana regulacji powodujgcych

utrate niskiej renty.

Nieche¢ pracodawcow do zatrudniania

0s0b z niepetnosprawnosciami:
1. Niewiedza o ich specyfice

2. Zbiurokratyzowane regulacje PFRON

Edukacja pracodawcow, kampanie

spoteczne;

Wsparcie publiczne w

przystosowaniu miejsc pracy;

Uproszczenie przepiséw PFRON,

zwiekszenie dopfat;

Klauzule spoteczne w zamoéwieniach

publicznych.
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5 Art. 28 Konwencji — Odpowiednie warunki zycia i
ochrona socjalna

51 Art. 28 HKonwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

KPON zaktada aktywnos¢ panstwa w zakresie zapewnienia osobom z
niepetnosprawnoscig odpowiednich warunkow zycia, w szczegdlnosci poprzez
»,prawo osoéb niepetnosprawnych do ochrony socjalnej i do korzystania z tego prawa

bez dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢” (art. 28).

W powszechnej opinii doradcow srodowiskowych ochrona socjalna jest w Polsce
zdecydowanie niewystarczajgca — wysokos¢ swiadczen nie pozwala na godne

zycie, a wsparcie finansowe ustug i asystentéow sg ograniczone.

Czy obecne zasady przyznawania $wiadczen socjalnych sg Parnistwa
zdaniem adekwatne do rzeczywistych potrzeb? No to chyba wtasnie
Jak wszyscy siedzimy sie uSmiechneliSsmy. Tak jest, no Ze tak
powiem za mato, zeby zyc¢, a ciut za duzo zeby umrzec, prawda i to
no one sg po prostu urggajgce, co bedziemy tutaj duzo mowic. To

chyba kazdy kto takie utrzymuje wie. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Brak dostepnosci do wsparcia specjalistycznego i opieki osobistej.
Co wiecej brak jakiegokolwiek wyboru opiekuna czy asystenta.
Osoby mogg mieszka¢ w mieszkaniach chronionych czy w
mieszkaniach nawet samodzielnych wtfasnych, dlatego mate szanse
na wybor asystenta, w ogole zeby byt mozliwy asystent i za co. No
nie za tg rente. [D, Krakow, 03.06.2016]

Tak naprawde jeszcze waznym tez punktem jest funkcjonowanie
spofeczne i zwigzane z tym, no powiedzmy sobie szczerze czesto
gesto ubostwo. Naprawde, dlatego ze co duzo mowi¢ nasze panstwo
no nie spetnia zadnych, uwazam, ze nawet podstawowych funkcji,
Jjezeli chodzi o zapewnienie bytu takim osobom iich rodzinom. [D,
Warszawa, 22.09.2016]
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Przy tym jezyk orzecznictwa jest skomplikowany, a same decyzje o przyznawaniu

wsparcia sg odbierane jako niesprawiedliwe i krzywdzace.

No ja nie mam ztych doswiadczen, natomiast wielokrotnie styszatam
o horrorze. To znaczy, generalnie te osoby niepetnosprawne z
catosciowym zaburzeniem sg stratne, tak jak we wszystkich
dziedzinach, dlatego Ze orzecznik czesto gesto mowi o tym, ze, to
znaczy, ja tak ustyszatam: ma rece, ma nogi, to poradzi sobie,
prawda. Tutaj nie ma $wiadomosci lekarza orzecznika, o tym ze u
tych ludzi o wszystkim decyduje gtowa i niestety jezeli no tego
czegos tam brakuje, prawda. (...) Teraz jeszcze, czy regulacje, ktore
sg podstawowg orzekania sg adekwatne? No myS$le wiasnie, ze nie
dlatego ze i etiologia i roznorodnosc¢ tej przypadtoSci, tych zaburzen
Jest taka, no ze wtasciwie orzecznik ocenia sobie tak, no tak jak ma
w danej chwili, jak mu sie widzi, ze tak powiem. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Renty socjalne sg za niskie, ale stanowig state i pewne zrédto dochodu, w zwigzku z
czym osoby z niepetnosprawnosciami obawiaja sie ich utraty spowodowanej

podjeciem pracy zarobkowe;.

Bo w tej chwili mamy takie dosSwiadczenie, ze mamy osoby, ktore
mogtyby sprobowac, postarac sie no to po prostu rodzice tych oséb
bojg sie, ze stracg rente i moze nie byC Zadnego wsparcia
finansowego. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Obawy te sg niezwykle rozpowszechnione i — jak zostato wspomniane w rozdziale
poswieconym zatrudnieniu — stanowig rodzaj autoblokady przed podjeciem
zatrudnienia. Przyzna¢ jednak trzeba, ze w pewnej mierze wynikajg one z
nieznajomosci skomplikowanych przepisow. W istocie w wiekszosci przypadkow
renta jest zmniejszana lub odbierana po przekroczeniu pewnego, zmiennego progu
wynagrodzenia. Niewiedza sama w sobie stanowi zatem bariere w uzyskiwaniu

swiadczen socjalnych, zapewniajgcych lepsze warunki zycia.

Nie jest do konca tak, ze to Srodki ktore dostajg osoby

niepetnosprawne sg im w caftoSci odbierane, w momencie kiedy
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zaczynajg prace. Dlatego, ze w zaleznosci jaki to rodzaj zasitku czy
renty czy czego dostaje, mozna podejmowacC prace | mozna
naprawde catkiem duzo zarobiC. | ta renta nie zostanie odebrana.
Natomiast tez wydaje mi sie, Ze tu jest duzy brak w edukacji, dlatego
Ze my tez spotykamy sie z takim problemem, ze wtasnie ludzie zyjg
w przekonaniu, ze jak podejmg prace to natychmiast, z automatu
stracg zasitki. Co w praktyce nie do konca tak to wyglada. (...): Ale to
Jest bariera. NieSwiadomoS$c Iludzi, opiekundw prawnych, rodzicow
ktorzy zniechecajg osoby niepetnosprawne do pracy w obawie przed
utratg Swiadczen. Uwazam, ze to jest bardzo duza bariera. Do
usamodzielnienia. Bo to jest tez uczenie takiego nie pracuj, bo ci
zabiorg Swiadczenia. [D, Krakéw, 03.06.2016]

Oczywiscie, nie jest to wing 0s6b z niepetnosprawnosciami, tylko braku klarownych

i kompleksowych informacji zgromadzonych w jednym miejscu.

Jak wyglada dostep do informacji o tych Swiadczeniach? Czy strony
internetowe sg przystosowane do 0sob z niepetnosprawnoscig? (...)
No i nie wiem czy niestety, no pewnie niestety najwazniejszym
zrodtem informacji jest dalej jedna pani powiedziata drugiej pani, no
a wiadomo ze takie informacje mogg byc¢ przektamane. No niestety

nie zawsze prawdziwe. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Same procedury uzyskiwania s$wiadczen socjalnych bywaja nie tylko
skomplikowane, ale i uwtaczajgce dla OzN i ich rodzin. Filozofia systemu nie
zaktada, ze profesjonalny opiekun osoby z CZR (pracownik pomocy spotecznej,
poradni itp.) przyznaje konieczne swiadczenia, ale to OzN lub jej opiekun prawny
muszg sami staraé si¢ o poszczegolne formy wsparcia, udowadnia¢ ich

potrzebe.

Prosze panstwa jestesmy biedni, to ide do opieki spotecznej i dostaje
za fakture pienigdze i jestem bogatsza o te pienigdze. Natomiast mi
nikt nie zaproponowat pomocy, efektywnej, ze kto$ temu Igorowi tg
drugg reke poda prosze panstwa. (...) ale my moéwimy tylko caty
czas o, mowimy o wybiorczo, ze co$ bedzie lepiej, natomiast nic sie

nie dzieje. Osiemnascie lat doswiadczam dziecka
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niepetnosprawnego, nic, nikt mi nie zaproponowat jezeli sama
sobie... [D, Poznan, 16.06.2016]

Z drugiej strony stawiajg nas w takiej sytuacji, ze idziesz i zebrzesz
po prostu. To nie jest tak, ze no niby ustawa ci to gwarantuje,
prawda. Natomiast, Zeby to dostac, wszyscy Parnstwo jak tu siedzicie
na pewno wiecie ile to kosztuje wysitku, komisji, udowadniania. No ja
tylko powiem, ze ja poprzednie orzeczenie o hiepetnosprawnosci
swojego syna, o to ktére gwarantuje mi ten zasitek pielegnacyjny to
walczytam 1,5 roku w sgdzie, bo nie mozna przettumaczyc, no tzw.
specjalistom orzecznikom, Zze dziecko, ktore chodzi do szkoty
Srednigj, nie wiem ma Srednig powyzej 5.0, jest laureatem olimpiad
nie jest samodzielne. Nie bedzie nigdy samodzielne. To dla tych
panstwa sg niepojete rzeczy, nierozerwalne. (...) Nie rozumiejg
niczego, ze ja naprawde, wydajgq takie orzeczenia, na przyktad na
rok. No, ja oddam wszystkie pienigdze, jezeli za rok ja pojde na taka
komisje i panstwo mi powiedzg: Pani dziecko cudownym sposobem
ozdrowiato. Naprawde oddaje te wszystkie zasitki juz i teraz, ale
niestety, no i tutaj taka niewydolno$c¢ systemowa, ktora no stawia
nas przed takim faktem, Zze musisz iS¢ walczy¢ gdzies wyzej, do

wyzszych instytucji. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Oproécz statych swiadczen socjalnych osobom z niepetnosprawnos$ciami przystuguje
wsparcie w optaceniu potrzebnych ustug i urzadzen zwigzanych =z
niepetnosprawnoscia. W praktyce doradcy srodowiskowi oceniajg to wsparcie jako

niewystarczajace i niedopasowane do potrzeb konkretnej osoby.

| tutaj mysSle ze kazdy z nas moze opowiada¢ duzo historii jesli
chodzi o nieadekwatng pomoc z zakresu pomocy spofecznej. Np.
taka historia, kiedy rodzic skfada wniosek o specjalistyczne ustugi
opiekuncze do GOPS a GOPS moéwi, ze tego nie damy, ale mozemy
da¢ rower. To jest co$ takiego o czym chce powiedziec,
nieadekwatna zupetnie pomoc do tej oczekiwanej pomocy. Bardzo

czesto komentarze pt. ze panstwo zarabiacie, stoicie dobrze
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finansowo, wiec po co wam ta pomoc. Brak tego zrozumienia. | ta

pomoc ciggle jest nieadekwatna. [D, Lublin, 29.06.2016]

Nie ma tez takich naprawde Scistych i twardych, jak to sie mowi,
regulacji prawnych. To wszystko jest ptynne i niestety czesto gesto
zalezy to od humoru bgdz ztego humoru cztowieka, ktéry no to
przyznaje. No niestety taka jest prawda. Kolezanka udajgc sie po
komputer dla dziecka autystycznego, ktory jest niemowigcego, ktory
jest mu potrzebny do pracy w szkole, ustyszafa ze dla tego
schorzenia sig nie przewiduje komputera tylko dla no dzieci z innymi
schorzeniami, prawda. Niedowidzgcego akurat na wozku, prawda.
No nie jezdzi na wozku, nie jest niedowidzgcy, nie dostanie
komputera. Wiec to takie no podstawowe tamanie, prawda, praw

Jezeli chodzi o tg niepetnosprawnosc [D, Warszawa, 22.09.2016]

Wskazane wyzej czynniki czynniki wraz z barierami opisanymi w rozdziale
poswieconym pracy i zatrudnieniu prowadzg do wiekszego narazenia os6b z

niepetnosprawnosciami na ubéstwo.

Wiec dalej, brak mozliwo$ci dostosowania pracy zarobkowej. By zy¢
w spofeczenstwie, miec¢ Srodki na utrzymanie domu, mieszkania,
siebie. To dotyczy zarabiania i to jest inny punkt, niemnigj
samodzielne zycie i chec utrzymania domu to ta praca jako taka jest
istotna w tym momencie, zeby jg tu wspomniec, prawda? Ubostwo w
zasadzie. Jezeli sie ma do czynienia z rentg socjalng i brak jakichs
Srodkow réznych, no to osoby z autyzmem majg Zycie ubogie raczej,
nie stac ich na wiele, prawda? Mowie tutaj o hobby, czy o podrézach
czy w ogole zadbaniu o wifasne zdrowie, czy jakg$ sensowng
rehabilitacje. Jest niemozliwe. [D, Krakéw, 03.06.2016]

W zwigzku z tym — mimo ze coraz wieksza czesSC¢ roznego rodzaju ustug, ktorych
panstwo nie zapewnia w wystarczajgcym zakresie, swiadczona jest na rynku

komercyjnym — znacznej czesci oséb z CZR nie staé na korzystanie z nich.

Takze mysle, ze ta komercjalizacja w ogole ustug, to znaczy mozna

sobie zaptaci¢ za edukacje, za diagnoze, za terapie, natomiast
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szalenie jest sie trudno dostac do jakiejkolwiek bezptatnej to tez od
razu spycha na margines rodziny, ktére sg w trudniejszej sytuacji
finansowej i na przyktad samotnych rodzicow. To moze tyle. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Wiemy ze ciagle w Polsce borykamy sie z tym, ze mnostwo terapii,
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 odpfatng terapig, przedszkolami.
Pomystami na leczenie farmakologiczne, ktore tez jest bardzo drogie
i bardzo czesto nierefundowane. | niestety, prosta droga do tak
naprawde ubdstwa rodzinnego. Problemy, ktére narastajg w
rodzinie, po pierwsze, zwigzane z wychowaniem dziecka, trudnymi
sytuacjami jak i te pogorszenie sie sytuacji finansowej rodziny no tez
moze byc¢ jedng z przyczyn, ktora prowadzi do rozpadu zwigzku
matzeniskiego rodziny i rozpadu tak naprawde takich relacji z rodzing
dalszg, blizszg [D, Lublin, 29.06.2016]

Prowadzi to do ubozenie nie tylko OzN, ale i jej rodziny. Samodzielna opieka nad
dzieckiem, a takze czas poswiecony na zatatwianie spraw zwigzanych z uzyskaniem
pomocy socjalnej, zapewnieniem witasciwej opieki medycznej, edukacji i terapii
sprawiajg, ze rodzic nie moze podjaé pracy zarobkowej. Swiadczenie

pielegnacyjne stanowi niewystarczajgcg rekompensate dla utraty dochodéw.

Rodzic ofrzymuje takie swiadczenie pielegnacyjne na dziecko. (...) |
taka osoba nie moze podjgc pracy zarobkowej. No, bo jakby wtedy
straci takg mozliwo$¢ otrzymywania. Oczywiscie wiemy, Ze tutaj
panstwo chroni osobe niepetnosprawng, zeby nie byto takich
naduzyc. Typu osoba pdjdzie do pracy — tak — a jednoczesnie bierze
Jjeszcze pienigzki za opieke, ktorej, tej opieki, nie sprawuje. Ale
naprawde mamy tak rozne sytuacje i osoby robig tak rozne rzeczy,
ze zamykaniem mozliwo$ci wszystkim ludziom w tym zakresie, jest
naprawde, gteboko nieréwne | nietolerancyjne. (...) Czyli tak:
mogtaby oczywiScie zrezygnowac z tego Swiadczenia. Ale w tym

momencie, nikt jej nie zagwarantuje, ze zarobi tyle, ze wystarczy to
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Jej na opieke nad tym dzieckiem. Czyli jej frustracja pogtebia. Pewnie
niedtugo bedzie korzystata z pomocy psychologa, psychiatry, bo
zapadnie na jakgs$ depresje. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Poza tym jezeli taka osoba jest w domu pomocy spotecznej, to 70%
renty trafia na rzecz domu pomocy spotecznej, zostaje tylko 30% z
tych siedmiuset czy ile$, no to w sumie wiele z tego nie moze.
Zresztg podobnie ubozejg rodziny, trzymam sie na razie DPSu, tej
struktury ktorg dobrze znam. Ubozejg w sytuacji jak z koniecznoSci
czy z bezradnoSci, czy z braku gotowosci, chorob, umierania taka
osoba trafia do domu pomocy spotecznej. Rodziny sg zobowigzane
od jaki$ 10, czy ponad 10 lat, do ponoszenia kosztow pobytu cztonka
rodziny w domu pomocy spotecznej, no i automatycznie ubozejgq. Bo
nie do$c¢, ze znika renta dziecka z budzetu domowego to jeszcze ich
dochody sg pod lupg, po czym to co moze zostac im w reku to jest
niska kwota jak na potrzeby w ogodle zabezpieczenia zycia, wtasnych
lekow, leczenia, staroSci i tak dalej. [D, Krakow, 03.06.2016]

Ubozenie rodziny potgczone z czasochtonnymi trudnosciami w uzyskiwaniu wsparcia
prowadzi do powstawania wtérnych probleméw rodzinnych zwigzanych z

codziennym funkcjonowaniem petnym uciazliwosci.

A gdzie sg rodzice? Stgd pdzniej ktopoty depresyjne rodzicow,
konflikty w rodzinach? Rodzice nie sg do tego w ogole
przygotowywani. Do tego, Ze oto dostato im sie dziecko z autyzmem.
| ofo jako rodzice dostali w pakiecie dodatkowo obowigzki, muszg
mie¢ dodatkowe umiejetnosci. Nie ma dla rodzicow kursoéw,
warsztatow bezptatnych. (...) Rodzenstwo dzieci z autyzmem. To tez
jest w Polsce nieruszona sprawa. Czesto sg to dzieci, ktére sg
Jjednostkami w rodzinie. Bo jezeli sie dziecko rodzi, jest problem,
rodzice czesto nie decydujg sie na drugie dziecko. Ktopot, moze
genetycznie, kolejne bedzie miato autyzm. Czasami dziecko rodzi
sie, rodzice decydujg sie na kolejne dziecko, jest ono wsparciem, ale
to tez jest utrudnienie dla tego dziecka, ale nie ma zadnego wsparcia

systemowego, zeby wspierac rodziny w ten wtfaSnie sposob. Ze
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strony psychologa, psychiatry. Przeciez to drugie dziecko zdrowe,
czesto empatyczne albo i nie, bo tez moze miec¢ problemy stoi przed
wielkim wyzwaniem. To dziecko jest zostawione. [D, Lublin,
29.06.2016]

Kolejna rzecz, ktora jest bardzo trudna, ona jest taka troszke bardziej
ukryta, ze w naszym systemie, w naszym panstwowym systemie jest
taki stosunek do oséb niepetnosprawnych jakby one byty na wieki
wiekow dzieckiem swoich rodzicow, czyli panstwo nie przejmuje tej
odpowiedzialnosci. Traktuje sie ich zawsze jako dzieci. No to rodzic
Jjest zawsze odpowiedzialny, Zzeby sie tg osobg zajgC i jej wszystko
zapewnicC. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Kwestii wsparcia samodzielnego mieszkania dorostych OzN poswiecona bedzie
cze$¢ rozdziatu o niezaleznym zyciu, jednak tu nalezy wspomnie¢ o trudnosciach
zwigzanych z Domami Pomocy Spotecznej (DPS), ktérych organizacja stanowi
cze$¢ ochrony socjalnej. Uzyskanie skierowania do DPS-u nie jest tatwe, wigze sie z

barierami biurokratycznymi.

Powiedzmy, ze DPS jest jakim$ rozwigzaniem, to formalne rézne
przeszkody sg, bariery sg takie urzednicze. Na przyktad w naszym
wypadku do naszego DPSu kieruje sie mieszkanca na rok. Nie na
piec lat czy na zawsze, poniewaz te nasze domy powstaty z wysitku
rodzicow, zbieranych pieniedzy przez lata to kazdy rodzic chciatby
mie¢ gwarancje, Ze jak juz tyle uzbierat i tyle zaptacit, to zeby
cztowiek mogt tam jakby zy¢ dozywotnio. Wiec dostajemy
Skierowanie na rok, zawsze jak ide w listopadzie czy grudniu, sie
dowiaduje ze nie wiadomo czy bedzie przedtuzona umowa dopOki ja
zyje, mowig mi, tak? [D, Krakéw, 03.06.2016]

Nie ma mozliwosci wyboru konkretnego domu, ani tym bardziej wyboru

wspotmieszkanca.

Brak mozliwoSci wyboru wspotmieszkanca. Jezeli czfowiek,
szczegOlnie jak trafi do domu pomocy spotecznej i powiedzmy, ze

sie w nim utrzyma, mowie o osobie z autyzmem, no to musi Sie
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nauczy¢  ogromnej  tolerancji, zrozumienia, nie  wiem,
podporzgdkowac sie w pewnym sensie roznym czy osobom, czy
schematowi pracy. (...) Brak moZzliwosci wyboru okreslonego domu
pomocy spotecznej, powiedzmy Ze jest jakas forma, trudno, trzeba
wzig¢ pod uwage DPS. Ale jest kfopot z wybraniem sobie domu
pomocy spotecznej w catej Polsce. Tak, jezeli gmina wskazuje, ze
ma miejsce u siebie to w zasadzie, u siebie w sensie na terenie
gminy, nalezy startowac¢ do tego wtasnie domu, ktory sie nam
absolutnie nie podoba, tak? [D, Krakdw, 03.06.2016]

Przede wszystkim jednak z wypowiedzi doradcow srodowiskowych wynika, ze DPS-y
s3 niedostosowane do potrzeb oséb z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi. Wybér takiej formy zamieszkania osoby dorostej wynika w duzej
mierze z ubodstwa, ktore nie pozwala na optacenia mieszkania na rynku

komercyjnym.

JezZeli sq na przyktad w mieszkaniu chronionym, powiedzmy Ze jaka$
osoba sie utrzyma w tym mieszkaniu chronionym, to bardzo dobrze.
A jezeli cos jest nie tak szuka sie dla niej innego miejsca do zZycia. |
zwykle kierowana jest do DPSu. DPS jest kompletnie nie dla
naszych tutaj osob, o ktorych mowimy. Zwtaszcza DPS ktory nie jest
totalnie dostosowany. Oczywiscie jest kwestia jeszcze asystenta
osoby niepetnosprawnej, ktéra jako$ utatwi zycie w miejscach, ktére

nie sg miejscami optymalnymi. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

5.2 Rekomendacje srodowiska

Uczynienia bardziej przyjaznymi, uproszczenia wymagaja zasady oraz jezyk
orzecznictwa, ktory jest niezrozumiaty i zle wptywa na samopoczucie psychiczne

0s6b z CZR i ich odbidr przez otoczenie.

Zapisy znajdujgce sie w orzeczeniach o niepetnosprawno$ci (...) w
rodzaju: ,zadna praca’”, ,zatrudnienie - nie dotyczy”, ,catkowicie
niezdolny do pracy”  skutecznie przekonujg samych

niepetnosprawnych, ze wtasciwie majg zakaz pracy i nie sg w stanie
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funkcjonowac¢ samodzielnie bez pomocy innych osob. [K, Gdansk,
27.06.2016]

W celu poprawienia warunkow zycia osob z niepetnosprawnosciami konieczne jest
zwiekszenie wysokosci sSwiadczen socjalnych, a takze wprowadzenie
przynajmniej czasowo regulacji, zgodnie z ktérymi renta nie bytaby odbierana w

zadnym przypadku.

System renty, mogtby byc¢ niezalezny. Niezaleznie od tego, czy
dana, czy osoba z niepetnosprawnoscig podejmie prace zawodows,
czy tez korzysta z oSrodkow wsparcia. Pamietajmy, Zze na kazdg
osobe pozostajgcg w osrodku wsparcia, czy to WTZ, czy to jest DS,
czy SDS, jest przeznaczana konkretna subwencja. Jest ona duzo
wyzsza od renty socjalnej, jakg ta osoba podejmuje. Tak, ze wydaje
sie, ze w wypadku, gdy ta osoba rezygnuje z tej subwencji, czyli z
kosztow jakie ponosi panstwo, a przy jednoczesnym nie odbieraniu
jej renty, aktywizuje sie zawodowo, wypracowuje Srodki na wtasny
ZUS, rehabilituje sie zawodowo i spotecznie. Odbieranie jej renty jest
catkowicie nieuzasadnione i niezrozumiate. Bo jeSli ta osoba nie
podejmie aktywnoSci zawodowej, a bedzie korzystata z innych form
wsparcia, panstwo dwukrotnie — nawet od strony finansowej — bedzie
na nig tozyc¢. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Pomoc socjalna, przede wszystkim zwigzana ze wsparciem ustug musi byé
mozliwie zindywidualizowana, elastyczna i dopasowana do potrzeb konkretnych

0s0b z niepetnosprawnosciami.

| powiedzmy, ze jest tylko w takim domu — Srodowiskowym Domu
Pomocy Spotecznej. Trzeba dziecko tam zapisac¢, zeby ono mogfo
pochodzi¢ sobie na bieznie raz w tygodniu. | jesSli chcemy poézniej
ofrzymac na przyktad wsparcie w ramach SUO. Tak? Osoba ktora
do nas przychodzi. Nagle sie dowiadujemy, ze nie mozemy, bo my
juz, bezczelni, korzystamy wtasnie ze Srodowiskowego Domu
Pomocy Spotecznej. Wtasnie w ramach tej biezni. (...) Rozumie Pani,

jest réznica pomiedzy tym, ze osoba przebywa caty dzien w takim
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Srodowiskowym Domu Pomocy Spotecznej, a tym, ze korzysta raz w
tygodniu, dwadzieScia minut z biezni. [D, Gdansk, 27.06.2016]

W zwigzku z tym, ze obecnos$¢ osoby z CZR moze prowadzi¢ do ubozenia catej
rodziny, a takze generowania kolejnych problemdéw rodzinnych, nalezy zbudowaé

system terapii i codziennego wsparcia dla rodzicéw.

Mowimy o gtoéwnie dziecku. Je$li chodzi o mate dziecko to juz te
rozwigzania sg, Sg terapie, ale pozostaje problem rodzicow.
Dlaczego sg leki, trudno$ci? Bo rodzice nie majg zadnej terapii. A tez
powinnismy jako rodzice dostac, otrzymac. Powinien kto$ do nas
wyciggngc reke. Powinno iSC rozwigzanie z gory. Ja wiem, Ze sg
takie osrodki, ze probujemy, wspieramy wzajemnie, tworzymy
stowarzyszenia. Ale nie ma systemowego rozwigzania. [D, Lublin,
29.06.2016]

Stworzy¢ miejsca opieki dziennej i catodobowej dla 0sob
niepetnosprawnych, tak aby ich rodziny mogty zarobkowac. [K,
Krakow, 03.06.2016]

Brak pomocy socjalnej, inaczej to powiem, bo tak socjalnej to tak
wolontariackiej, na przyktad mama by chciata iS¢, wyj$¢ do lekarza
ze sobg sama. Ma dziecko autystyczne czy niepetnosprawne i
niestety nie ma co zrobi¢ z tym dzieciakiem, bo na tg godzine czy
dwie musi do lekarza. | ze $wietlic takie wtasnie, na przyktad Zeby
zgfosic to, zeby wolontariusz na przyktad przyszedt na tg godzinke

czy dwie, bo takiego czego$ nie ma. [D, Warszawa, 22.09.2016]

TraktowaC opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym jako prace

zarobkowg ze $wiadczeniami socjalnymi. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Istniejgce przepisy umozliwiajg korzystanie ze wsparcia socjalnego, ale nie zawsze
pozwalajg na jego egzekwowanie. Dlatego niekorzystne dla oséb z CZR

wykonywanie przepiséw ustawowych powinno byé obtozone sankcjami.

I tutaj jest taka nasza konkluzja zwigzana tym o czym Panstwo

mowiliscie, ze kary. No, jezeli karg dla, jezeli chodzi o kary dla na
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przyktad orzecznika, jezeli ktoS jest w pierwszej instancji tego
orzekania. Walczy 2 lata o tg rente, w sgdzie zostanie mu ona
przyznana i w tym momencie, no ze tak powiem panstwo musi
zwroci¢ pienigzki za 2 lata, no to w tym momencie obcigzmy tego
orzecznika, ktory wydat to nieudolne pierwsze orzeczenie i mysle, ze
nastepnym razem 560 razy sie zastanowi zanim wyda takie
orzeczenie, ktore pozbawi po prostu takg osobe Srodkow do Zycia.
[D, Warszawa, 22.09.2016]

5.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Warunki

zycia i zatrudnienie” na podstawie raportu Millward Brown
Whioski dotyczace poprawy warunkéw zycia oséb z niepelnosprawnosciami

Whioski dotyczgce sytuacji oséb niepetnosprawnych w srodowiskach lokalnych,
zakresie i charakterze swiadczen i ustug spotecznych oferowanych przez gminne,
powiatowe i miejskie instytucje publiczne ustawowo zobligowane do ochrony

socjalnej tej kategorii osob:

1) Wysoki poziom zagrozenia ubostwem dochodowym oséb niepetnosprawnych z

uwagi na niski wymiar Swiadczen rentowych,

2) Relatywnie niski udziat osob niepetnosprawnych ws$réd sSwiadczeniobiorcow
zasitkow statych z pomocy spotecznej — niskie progi ustawowego ubdstwa wytgczajg
wigkszo§¢  osOb  niepetnosprawnych o  niskim  poziomie  $wiadczen

ubezpieczeniowych finansowego wsparcia pomocy spoteczne;j,

3) Relatywnie wysoka obecnos¢ niepetnosprawnych wsréd odbiorcow pomocy

celowej i rzeczowej,

4) Wzrastajgce zjawisko dezintegracji wiezi rodzinnych — szczegolnie widoczne w
Srodowisku wiejskim — ostabiajgce wymiar i zakres funkcji opiekunczej rodziny wobec
starzejgcych sie i niepetnosprawnych w ktorym$ okresie starosci rodzicow i
dziadkéw,

5) Wzrost zapotrzebowania na $rodowiskowe ustugi opiekuncze wobec coraz
bardziej widocznych skutkéw starzenia sie polskiego spoteczenstwa i wzrostu choréb

zwigzanych z okresem péznej starosci,
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6) Wysokg obecnos¢ osbéb niepetnosprawnych wsréd mieszkancéw gmin i miast
ubiegajgcych sie o mieszkania socjalne lub komunalne — zdecydowany deficyt
zasobow mieszkaniowych w dyspozycji gmin i powiatow nadajgcych sie do

przystosowania do potrzeb oséb niepetnosprawnych,

7) Wzrost zainteresowania osob niepetnosprawnych mieszkaniami chronionymi —
wigczenie tego obszaru rozwoju oferty mieszkaniowej do coraz wiekszej liczby
lokalnych strategii rozwigzywania deficytu czasowej opieki specjalistycznej wobec

0s0Ob chorych i niepetnosprawnych,

8) Zdecydowana poprawa infrastruktury instytucji publicznych, przestrzeni miejskiej i
infrastruktury  komunikacyjnej pod wzgledem dostosowania architektury i

wyposazenia technicznego do potrzeb osob niepetnosprawnych,

9) Poszerzenie zakresu komunikacji internetowej, w tym coraz szersze dostosowanie
stron urzedowych do potrzeb os6b niewidomych i gtuchych oraz state informowanie o
mozliwosciach pomocy i ustug spotecznych ze strony radnych, sottyséw i wojtéw dla

0sOb niepetnosprawnych.

10) Niedostatek srodkéw witasnych gmin i powiatdw na miare potrzeb socjalnych,

mieszkaniowych i opiekunczych oséb niepetnosprawnych.

Rekomendacje dotyczace poprawy  warunkéw zycia oso6b z

niepetnosprawnosciami

W pierwszym obszarze wskazan adresowanych do systemowych dziatan na rzecz
poprawy sytuacji socjalnej osob niepetnosprawnych, zwrdoci¢ nalezy uwage na:
1) Wigczenie statej i adekwatnej do poziomu wzrostu kosztéw utrzymania

rewaloryzacji Swiadczen rentowych,

2) Zatozenie docelowego putapu minimalnych rent dla oséb niepetnosprawnych ze

stopniem znacznym do poziomu minimum socjalnego,

3) Ustalenie ustawowego progu ubdstwa dochodowego uprawniajgcego do
Swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej do liczonego co roku poziomu minimum

socjalnego,

4) Wypracowanie systemu wspotfinansowania z budzetu panstwa budownictwa

komunalnego i mieszkan chronionych,
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5) Wzmocnienie rozwoju publicznych opiekunczych ustug senioralnych.

Odnoszac sie do poziomu instytucji samorzgdowych, odpowiedzialnych za wsparcie i

pomoc osobom niepetnosprawnym, wskazac¢ nalezy:

1) Wzrost zatrudnienia pracownikdw socjalnych ze specjalistycznym przygotowaniem

zawodowym do pracy z osobami niepetnosprawnymi,

2) Rozdzielenie zadan administracyjnych osrodkow pomocy spotecznej od zadan

pracy socjalnej,

3) Wzrost zatrudnienia asystentdéw rodziny, pracujgcych z rodzinami z dzieémi i

dorostymi osobami niepetnosprawnymi,

4) Zwiegkszenie specjalistycznych szkoleh, dopetniajgcych wiedze pracownikéw
pomocy spotecznej i lokalnych urzedéw publicznych zajmujgcych sie osobami

niepetnosprawnymi,

5) Wiaczenie zadan w zakresie likwidacji barier architektonicznych do planu

zagospodarowania przestrzennego miast i wsi,

6) Uzaleznienie wydawania licencji na obstuge komunikacji miejskiej i przestrzennej
od spetnienia wymagan dotyczgcych przystosowania pojazdow dla potrzeb oséb

niepetnosprawnych,

7) Wiaczenie edukacji cyfrowej osob niepetnosprawnych do lokalnych strategii

rozwoju polityki spoteczne.
Whioski dotyczace barier dla oséb z niepetnosprawnosciami na rynku pracy

1) Najwazniejsze bariery ograniczajgce dostep oséb niepetnosprawnych do rynku

pracy w Polsce dotyczg trzech obszarow:

e Uwarunkowania strukturalne; m. in. segmentacja =zatrudnienia 0sOb
niepetnosprawnych - brak szerokiego otwarcia sektorow polskiego rynku
pracy na osoby niepetnosprawne, niedostatek zréznicowanej oferty pracy,
otwarcia na niepetnosprawnych o wysokim poziomie kwalifikacji, niski poziom
ptac i ich niska konkurencyjno$¢ wobec wymiaru rent i Swiadczen socjalnych,

e Uwarunkowania wynikajgce z potrzeb i praktyki polityki zatrudnienia
pracodawcow; m. in. wysoki poziom kosztow zwigzanych z zatrudnianiem

0sOb niepetnosprawnych potgczony z biurokratycznymi  procedurami
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uzyskania wsparcia finansowego w zwigzku z zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej, bariery mentalne - silny wplyw stereotypu mniej
wydajnego niepetnosprawnego pracownika, niedostateczna wiedza o
poszukujgcych pracy osobach niepetnosprawnych i ich kwalifikacjach,

e Uwarunkowania wynikajgce z ,kapitatu ludzkiego” oséb niepetnosprawnych;
m.in. ograniczenia uwarunkowane rodzajem niepetnosprawnosci, niski i
nieadekwatny do potrzeb rynku pracy poziom wyksztatcenia i kwalifikaciji,
bariery mentalne zwigzane z niskg samooceng i obawami przed praktykami
dyskryminacyjnymi w miejscu pracy i W przestrzeni publicznej,
niezadawalajgcy stan wiedzy o sposobach poszukiwania pracy i ograniczony
dostep do instytucji wspierajgcych aktywizacje zawodowg 0sob
niepetnosprawnych, niska mobilnos¢ oséb niepetnosprawnych potgczona z

niedostosowang do potrzeb tej kategorii oséb infrastrukturg komunikacyjna.

2) Z uwagi na zréznicowany wplyw rodzaju niepetnosprawnosci na zdobycie
wyksztatcenia i kwalifikacji zawodowych, motywacje do pracy oraz mozliwosci
poszukiwania pracy i integracji w srodowisku pracy niezbedna jest rownolegtos¢ ofert

pracy dla oséb niepetnosprawnych na otwartym i chronionym rynku pracy,

3) Zatrudnienie wspomagane stwarza szanse na lepszy dostep do pracy zawodowej
0sOb niepetnosprawnych intelektualng — instytucja trenera pracy wydaje sie byc¢
waznym instrumentem w przetamywaniu barier w procesie aktywizacji zawodowej tej

kategorii oséb niepetnosprawnych,

4) Niepetnosprawnos¢ nie réznicuje szans na zatrudnienie kobiet i mezczyzn
niepetnosprawnych; rynek ofert pracy jest ubogi i dostepne sg w wiekszosci oferty na
stanowiskach nie wymagajgcych wysokich kwalifikacji, aczkolwiek mozna méwi¢ o
pewnej segmentacji ofert ze wzgledu na pte¢ w ustugach: kobiety w branzy
,Sprzatanie”, mezczyzni w branzy ,ochrona”,

5) Kobiety niepetnosprawne doswiadczajg takich samych przejawéw dyskryminacji
jak kobiety petnosprawne, szczegdlnie ze wzgledu na roéznice wynagrodzen i

sytuacje rodzinng,

6) Niepetnosprawnosc¢ w rodzinie jest natomiast czynnikiem ,wykluczajgcym” z rynku
pracy ze wzgledu na koniecznos¢ sprawowania osobistej opieki nad osobg
niepetnosprawng w rodzinie, stanowigc czynnik ryzyka biedy kobiet,
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7) Prawdopodobienstwo pracy w szarej strefie niepetnosprawnych z trudnym

dostepem do pracy oraz z obawami potencjalnego konfliktu renta-wynagrodzenie.

Rekomendacje dotyczace mozliwosci ograniczania i likwidowania barier w

dostepie os6b z niepetnosprawnosciami na rynku pracy
Poziom systemowy

1) Reforma zasad rownolegtosci swiadczeh rentowych i dochodu z pracy -
podwyzszenie progow dochodow z pracy nie powodujgcych zawieszenia swiadczen

rentowych,

2) Wzmocnienie kontroli Panstwowej Inspekcji Pracy warunkéw zatrudnienia i

warunkdéw pracy osob niepetnosprawnych,

3) Wzrost poziomu swiadczen dla oséb rezygnujgcych z pracy (gtéwnie kobiety) z
powodu opieki nad osobg niepetnosprawng — wzrost ofert pracy w niepetnym

wymiarze czasu pracy dla oséb niepetnosprawnych,

4) Rozwdj poradnictwa zawodowego dla miodziezy niepetnosprawnej i adekwatnego
do kosztow systemu stypendialnego umozliwiajgcego podejmowanie nauki poza
miejscem zamieszkania — dostep do ,rynkowej’ ofert ksztalcenia o0sob

niepetnosprawnych,

5) Wzmocnienie dualnego systemu ksztatcenia dla miodziezy niepetnosprawnej

powigzanego z praktykami w firmach - potencjalnych pracodawcow

6) Wiaczenie do nomenklatury zawodow i systemu ksztatcenia zawodu ,trenera

pracy’.
Poziom lokalny

1) Prowadzenie kampanii spotecznych i innych form edukacji ukierunkowanych na
promowanie wiedzy o potrzebach i mozliwosciach o0so6b niepetnosprawnych,
ksztattujgcych  przyjazne postawy spotecznosci lokalnych  wobec  o0soéb

niepetnosprawnych,

2) Prowadzenie przez Powiatowe Urzedu Pracy i inne instytucje rynku pracy
obligatoryjnego systemu informacji internetowej o ofertach lokalnego rynku pracy i
systemie instrumentéw wspierajgcych zatrudnienie o0sob niepetnosprawnych,

dostosowanego takze do potrzeb osob niewidomych i niestyszgcych,
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3) Realizacje projektdow na rzecz integracji spotecznej osob niepetnosprawnych,

4) Rozpoznanie potencjatu zawodowego i potrzeb w obszarze aktywizacji zawodowe]
0osOb niepetnosprawnych intelektualnie i podjecie dziatan na rzecz rozwoju

zatrudnienia wspomaganego na poziomie powiatow i gmin.

Whioski dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotéw wspierajagcych

zatrudnienie os6b niepetnosprawnych

1) Niedostatek spojnosci zatozen (celow i zadan) systemu wspierajgcego
zatrudnienie osob niepetnosprawnych z niektorymi instrumentami realizacji polityki

aktywizacji zawodowej osob niepetnosprawnych,

2) Niedostatek wiedzy pracodawcow o systemie dofinansowania zatrudniania osob
niepetnosprawnych oraz zbiurokratyzowanie procedur formalnych powigzanych z tym
zagadnieniem. Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze pracodawcy mogqg korzysta¢ rowniez
ze: zwrotu Kkosztow zatrudnienia pracownika pomagajgcego pracownikowi
niepetnosprawnemu w  pracy; zwrotu  kosztdw  szkolenia  pracownika
niepetnosprawnego; zwrotu kosztéw wyposazenia stanowiska pracy osoby
niepetnosprawnej; zwrotu kosztéw przystosowania stanowiska pracy dla osoby

niepetnosprawnej,

3) Zrdéznicowanie szans na aktywnos¢ zawodowg o0soOb niepetnosprawnych —
strukturalnych i indywidualnych — jako podstawa racjonalizacji systemu aktywizacji

zawodowej 0sob niepetnosprawnych,

4) Zroznicowany poziom przygotowania instytucji publicznych do obstugi oséb
niepetnosprawnych: relatywnie wysoka ocena Powiatowych Urzedéw Pracy oraz

pracownikow socjalnych w Gminnych i Miejskich Osrodkach Pomocy Spoteczne;j.

Rekomendacje dotyczace instytucji rynku pracy i innych podmiotow

wspierajacych zatrudnienie oséb niepetnosprawnych

1) Systematyczna edukacja, podnoszenie wiedzy pracownikow instytucji rynku pracy
o osobach niepetnosprawnych, specyfice dotyczgcych ich schorzen, ograniczen,

potrzebach, metodach i instrumentach wsparcia procesu ich aktywizacji zawodowej,

2) Racjonalne spojrzenia na proces aktywizacji zawodowej oséb niepetnosprawnych;
oparcie systemu na rzetelnej obiektywnej diagnozie mozliwosci i ograniczen

obecnych w $rodowisku o0séb niepetnosprawnych, ich ocenie funkcjonalnej, w
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Swiecie pracodawcow, w rozwoju infrastruktury technicznej i spotecznej srodowiska

lokalnego,

3) Zmiana systemu edukacji osob niepetnosprawnych w kierunku przygotowania do

zmieniajgcych sie technologii, profili produkc;ji i ustug,

4) Koordynacja dziatan instytucji odpowiedzialnych na poziomie lokalnych za
rehabilitacje medyczng i spoteczng, pomoc socjalng i wspieranie aktywizacji
zawodowej o0soOb niepetnosprawnych - tworzenie interdyscyplinarnych zespotéw

specjalistow z roéznych placowek,

5) Lepsza dostepnos$¢ informacji dla pracodawcow i osob niepetnosprawnych o
zasadach zatrudniania oséb niepetnosprawnych i odbiurokratyzowanie procedur

powigzanych z tym procesem,

6) Ewaluacja catego systemu — koncepcja i prawo — rozwazenie systemowej reformy
albo planowanych ewolucyjnych zmian w jakiej$ perspektywie czasowej — racjonalna

wizja prowadzenia polityki spotecznej wobec osdéb niepetnosprawnych.

5.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace
Srodowiskowych likwidacji barier
1. Zbyt niskie $wiadczenia; 1. Podwyzszenie wysokosci Swiadczen;
2. Obawa przed utratg swiadczen po 2. Podwyzszenie progu zarobkéw, ktory
podjeciu pracy zarobkowe;j. nie skutkuje utratg renty lub

3. Wieksze narazenie oséb z CZR na rézygnacja z ograniczania renty.

ubdstwo;

4. Zbyt drogie ustugi komercyjne

(medyczne, edukacyjne,

terapeutyczne
1. Nieadekwatne wsparcie ustug i 1. Indywidualizacja wsparcia w
urzadzen; zaleznosci od specyfiki

2. Trudnosci w dostepie do niepetnosprawnosci danej osoby;

przystosowanych DPS-6w; 2. Zmiana filozofii uzyskiwania wsparcia
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3. Skomplikowane przepisy;

4. Brak kompleksowych informacji dla
0sob z CZR.

- przyznawanie i planowanie zamiast

doraznych staran opiekuna.

Zmiana jezyka orzecznictwa na:

. . . 1. Zrozumiaty dla os6b z CZR,;
Zasady i skomplikowany jezyk
orzecznictwa 2. Niestygmatyzujgcy w odbiorze
otoczenia, w tym potencjalnych
pracodawcow.
1. Ubozenie rodziny CZR 1. Terapia i wsparcie rodziny;
2. Swiadczenie pielegnacyjne 2. Swiadczenia pielegnacyjne
uniemozliwia prace zarobkowag osktadkowane jak umowa o prace;
3. Problemy w relacjach rodzinnych, 3. Mozliwos¢ podjecia pracy na czesc
rozpad wiezi etatu lub umowe cywilnoprawng przy
jednoczesnym pobieraniu
Swiadczenia;
4. Miejsca opieki dziennej oséb z CZR,;
5. System wolontariuszy zastepujgcych

rodzicow w doraznych sytuacjach.
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6 Art. 19 Konwencji — Niezalezne zycie i wlaczenie w
spoteczenstwo

6.1 Art. 19 Konwencji a stanowisko s$rodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Panstwa Strony KPON uznaty ,prawo wszystkich osob niepetnosprawnych do zycia
w spoteczenstwie, wraz z prawem dokonywania wyborow, na rowni z innymi
osobami” i zadeklarowaty podjecie dziatan w celu ,petnego witgczenia i udziatu w
spoteczenstwie” oséb z niepetnosprawnosciciami (art. 19). Jest to jedno z zagadnien
najzywiej dyskutowanych przez srodowisko osob z catosciowymi zaburzeniami

rozwojowymi, ktére dostrzegajg duze problemy w omawianym zakresie.

Doradcy programowi sg zgodni, ze w Polsce zdecydowanie brakuje warunkéw do

prowadzenia niezaleznego zycia przez osoby z CZR.

W naszym kraju nie ma mozliwoSci na prowadzenie samodzielnego
Zycia osoby. Osoby niepetnosprawne intelektualnie potrzebujemy
opiekuna, ktory bedzie za nas o wszystkim pamietat. Jest duzo
papierologii i przepisow prawnych, ktoére nas gubig. [K, Poznan,
16.06.2016]

W naszym kraju nie ma warunkow ani mozliwo$ci pozwalajgcych
osobom z CZR na prowadzenie niezaleznego i samodzielnego Zycia.
[K, Krakow, 03.06.2016]

Z gory nalezy zasygnalizowac, ze pokonanie opisanych w rozdziale ograniczen
wymaga szeroko zakrojonych zmian systemowych, w tym w systemie edukacj i

terapii OzN od najmtodszych lat.

Ten proces, jak gdyby holistyczne podejscie do dzieciaka no musi
by¢ w zafozeniu jak gdyby pracy z takim dzieckiem od medycznej
przez spoteczng edukacyjng i kazdg, kazdg inng, wigcznie z
rozwijaniem zainteresowan, bo tylko to daje szanse na przyszig

samodzielno$¢ w jakimkolwiek zakresie. [D, Poznan, 16.06.2016]

Procesem ditugofalowym musi by¢ takze edukacja spoteczenstwa, upowszechnienie

wiedzy o specyfice zaburzen rozwojowych. Brak tej wiedzy prowadzi do
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niezrozumienia zachowan osob z CZR, odbieranie ich jako Zle wychowanych, a ich

rodzin jako dysfunkcyjnych.

Poczawszy od przychodni dzieciecej gdzie ftrafiamy z matym
dzieckiem i mamy pierwszg bariere, pielegniarke, panig pediatre,
ktora czasami niewielkg ma wiedze nt. autyzmu. Trafiamy do
przedszkola, roznych placowek, do poradni. Mam sgsiadow, ktorzy
tez niekoniecznie muszg cos wiedziec, ale nie wiedzg, jesli problem
nie dotyczy ich bezpoSrednio. Kolejny obszar naszego zycia to jest
rodzina blizsza, dalsza, sgsiedzi, miejsce pracy rodzicow i brak
zrozumienia czesto dla problemow z jakimi sie borykajg rodzice z
autyzmem. | wszystko wydaje sie tutaj, wychodzimy z tego
kluczowego problemu jakim jest brak wiedzy nt. autyzmu. Ten brak
wiedzy generuje takie bariery jak lek przed kontaktem z naszg
rodzing | dzieckiem. Pochopna ocena postawy rodzicow,
nieadekwatna ocena rodzin dzieci z autyzmem. Bardzo czesto
traktowane jako rodziny patologiczne, zdemoralizowane, zaburzone
jakby bez kompetenciji rodzicielskich. [D, Lublin, 29.06.2016]

Obecnie osoby z CZR, rowniez ze wzgledu na swoj negatywny wizerunek w
oczach spoteczenswa majg duze problemy z zachowaniem swojej autonomii i
prowadzeniem samodzielnego zycia. W zwigzku z tym osoby z CZR czujg sie

wtoérnie wykluczone posréd oséb z innymi typami niepetnosprawnosci.

Z mojego doswiadczenia wynika, ze nadal przynajmniej u nas w
Kaliszu wizerunek dziecka z autyzmem i osoby z autyzmem jest taki,
Ze jest to dziecko, ktore sie buja, jest agresywne, kreci sie, macha
rekoma, tak. | to jest wizerunek, ktory jest zbudowany gtownie na

tym obszarze sensorycznym. [D, Poznan, 16.06.2016]

Czesto rodzice, te rodziny, rowniez profesjonalisci majg poczucie, ze
te osoby sg bardzief wykluczone niz osoby z innymi
niepetnosprawnos$ciami. Dlatego, ze inne niepetnosprawnosci sg
Jakby bardziej zrozumiate dla osob postronnych, a to poniewaz sie
dzieje w umysle dziecka i przejawia sie¢ w zachowaniu a nie ma

takich innych atrybutow jednoznacznych | fatwiejszych do
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wyobrazenia sobie, wiec to prowadzi do braku akceptacji, takiego
negatywnego wyrozniania tych dzieci wsroéd nawet innych

niepetnosprawnych. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Negatywny wizerunek osoby z CZR, niezrozumienie jej specyfiki to jedna z przyczyn
trudnosci ze znalezieniem zatrudnienia. Te problemy i powigzane z nimi wieksze
zagrozenie ubéstwem, opisane w poprzednim rozdziale, w sposob bezposredni

wptywaja na niemoznos¢é prowadzenia niezaleznego zycia.

Uwazam, ze samodzielne zycie osob z catosciowymi zaburzeniami
rozwoju jest w naszym kraju bardzo utrudnione. Po pierwsze
wcze$niej omawiany temat pracy — dostep do rynku pracy jest
znikomy, a brak pracy wigze sie, mniejsze dochody lub ich brak, co

zdecydowanie utrudnia samodzielnosc¢. [K, Poznan, 16.06.2016]

Szczegodlnie znaczgce sg trudnosci zwigzane z wyprowadzeniem sie z domu
rodzinnego. Wplywa na nie brak dochodéw umozliwiajagcych wynajem

mieszkania, a takze brak przygotowania do prowadzenia samodzielnego zycia.

Nie majg szans na wtasne mieszkanie i prace. Renta socjalna jest
zbyt niska, by wynajmowac lokum. Potrzebujg wsparcia drugiej
osoby i to wsparcie daje im najczesciej rodzina. Gdy rodzice chorujg
i umierajg, czesto z koniecznosci kierowani sg do DPS, bo nie ma
kto im pomodc (w prowadzeniu domu, zakupach). [K, Krakow,
03.06.2016]

Mieszkanie cale zycie z rodzing nie stanowi dobrego rozwigzania, zwtaszcza w
przypadku oséb wysokofunkcjonujgcyh, ale do pewnego momentu pozwala na
prowadzenie nawet jesli nie samodzielnego, to godnego zycia. Jest to jednak
zawsze rozwigzanie dorazne, ktére wyczerpuje sie po sSmierci rodzica. Wowczas
dorosta osoba z CZR pozostaje sama, bez wczesniej wyuczonej stopniowo
samodzielnosci. Jak wynika z opinii doradcéw programowych, najczesciej doroste
OzN trafiajg wéwczas do Doméw Pomocy Spotecznej (DPS), kidre na ogot nie sg
przystosowane do potrzeb oséb z CZR. Jednoczesnie jest to ztamanie prawa OzN

do mozliwosci wyboru miejsca zamieszkania.
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Przede wszystkim brak jest mozliwosci wyboru miejsca zycia. To jest
generalna, ze tak powiem, sprawa. Czasem jest do dyspozycji tylko

dom pomocy spotecznej. [D, Krakéw, 03.06.2016]

Gdy rodzice nie sg w stanie wspomagac¢ dorostych dzieci
(najczesciej z umiarkowanym i znacznym stopniu
niepetnosprawnosci), to sg kierowane do doméw pomocy
spofecznych, ktore nie sg w stanie zapewni¢ optymalnych warunkow
do funkcjonowania osobom z cafto$ciowymi zaburzeniami rozwoju ze

wzgedu na ich specyficzne potrzeby. [K, Lublin, 29.06.2016]

Taki stan rzeczy jest konsekwencjg braku systemu mieszkan
chronionych/wspomaganych, umozliwiajgcych osobom z CZR samodzielnego

zycia ze wsparciem asystentow.

| druga rzecz mieszkania wspomagane, ktére tez w Zielonej Gorze
bedg za dwa lata na pewno, bo mamy juz na to fundusze i tez cata
opieka tych mieszkan, czyli pedagodzy, psycholodzy, terapeuci w
tych mieszkaniach, czyli znowu rozwigzujemy kwestie co bedzie jak
mnie nie bedzie nie, czyli jakby pomysty sg rozwigzania mamy,
natomiast nie ma wsparcia z zewngtrz z panstwa, czyli musimy sami
0 organizacje zadbac i o pienigdze, gdzie$ je zdobyc¢ i zdobywamy,
natomiast nie ma wsparcia odgérnie i mysle, ze o to nie dba
panstwo. [D, Poznan, 16.06.2016]

Brak odpowiedniej iloSci mieszkan chronionych z odpowiednio
przygotowanym personelem oraz aktywnego wtgczania okolicznego

Srodowiska we wsparcie takich mieszkan. [K, Lublin, 29.06.2016]

Problemy z mieszkalnictwem sg konsekwencjg szerszego i niezwykle waznego
problemu braku polityki panstwa wobec dorostych oséb z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Srodowisko podkre$la, ze o ile sytuacja dzieci i
miodziezy z CZR - cho¢ wcigz petna probleméw i ograniczen - stopniowo sie
zmienia, a w kazdym razie w licznych obszarach jest przedmiotem zainteresowania
panstwa, samorzgdéw czy NGO-séw, o tyle problemy dorostych nadal pozostajg na

marginesie.
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Czyli chodzifoby o mowienie o samodzielnym zyciu, ale takim
chronionym, wspieranym. | w tej chwili to jest absolutna koniecznosc,
poniewaz rodzice sie rzeczywiscie wykruszajg i to jest problem, mi
sie wydaje, taki priorytetowy. Co zrobi¢ z tymi osobami w tej chwili
czterdziestoletnimi, powyzej czterdziestki. Bo to jest tragiczne i za

chwile rzeczywiscie bedzie strasznie. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Dalszy cigg jest niepewny dla tego [dorostego] dziecka. Dalszy cigg,
bo nic dla tego dziecka oprocz warsztatow nie ma. Staros¢ w DPS-
ie. To jest takie krotkie zakoniczenie tego programu, bo sie nic nie
mowi w tej chwili o dzieciach dorostych, starych tylko o edukacji,

a my zeSmy juz tg edukacje przeszli. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Niestety, jak zostato wspomniane same OzN nie sg przygotowane do walki o
swoje prawa, w tym starania o mozliwos¢ prowadzenia niezaleznego zycia. Pdzna
diagnoza eliminuje mozliwo$¢ wczesnej interwencji, a na wczesnych etapach

edukacji brakuje treningdw umiejetnosci spotecznych.

Tutaj nie ma mozliwosci, panstwo mowicie o zatrudnieniu, o
warunkach do samodzielnego zamieszkania, prawie do
zamieSzkania, prawie do przemieszczania sie i tak dalej, i tak dalej.
Prosze panstwa, nie ma takiej mozliwosci jezeli osoba ze spektrum
autyzmu od matego nie jest wdrazana w tego typu samodzielnoSc.
Wiec ta samodzielnos¢ dotyczy rozwoju cztowieka wiasciwie, tak jak
pan powiedziat, od pierwszego momentu Zzycia. Od momentu
urodzenia. Dziekuje [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Szczegoblng barierg jest bariera komunikacyjna, ktéra sprawia, ze osoby z CZR -
nawet jesli Swiadome swoich praw i oczekiwan wobec spoteczenstwa - nie potrafig
ich zwerbalizowaé w sposob zrozumialy dla otoczenia. Przektada sie to na
relacje spoteczne w kazdej dziedzinie zycia i uniemozliwia petne wilgczenie w

spoteczenstwo.

A w szkole wyzszej znam jeden taki konkretny, bardzo bliski przyktad
Jak chfopak zdat mature (...) no i polegt na pierwszym roku studiow

madry chitopak (...) z takiego na przyktad powodu zZe koledzy, ze on
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nie kontaktowat sie z nimi na Facebook, przez telefon i tak dalej no
ktopoty z relacjiami spotecznymi | nie wiedziat kiedy koledzy
przetfozyli zaliczenie | tak dalej, i tak dalej, nikt z uczelni sie nie
znalazt kto by to zauwazyt (...) i on niestety zakonczyt mowie
niestety bo on naprawde mogt ten kierunek skornczyc¢ [D, Poznan,
16.06.2016]

JezZeli chodzi o jakie trudnosci i ograniczenia sg charakterystyczne to
wymienitySmy problem z komunikacjg, jakby rzeczywiscie tutaj to jest
problem, bo generalnie dzieciaki czesto nie mowigce, potem osoby
doroste majg bardzo duze problemy w tym zakresie. Problemy w

relacjach spotecznych. [D, Warszawa, 22.09.2016]

W konsekwencji wymienionych ograniczen, a takze z braku form statego wsparcia
rodziny (asystenci, domy dziennego pobytu) wydtuza sie lub nigdy nie konczy
okres petnej zaleznosci od rodziny. Petnosprawni rodzice rowniez zaczynajg by¢

wykluczani z zycia w spoteczenstwie, rezygnujg z pracy, ubozejq itd.

Brakuje placowek catodobowej opieki, okresowego pobytu i innych
form wsparcia rodziny dorostych osob z autyzmem, skracajgcy okres
zdolnosci rodzin do opieki nad dorostg osobg z autyzmem. [K,
Lublin, 29.06.2016]

A dwa, moze poSrednio, ale samo otrzymanie diagnozy i pdzniej
orzeczenie o niepetnosprawno$ci powoduje wycofanie z rynku pracy
wielokrotnie rodzicow, tak? | to ze oni zaprzestajg pracy czesto jako
wysoko kwalifikowani ludzie przynosi podwoéjng szkode, bo raz oni
tracg prace zajmujgc sie dzieckiem co bardzo fajnie, natomiast
gdyby zatrudni¢ do odpowiednich asystentow, ktorzy by im pomogli
w opiece nad dzieckiem, a oni by mogli by kontynuowac prace to
pozostawia raz ich na rynku pracy, dwa dajemy prace asystentom,
tak? [D, Krakow, 03.06.2016]

A dla naszego najblizszego otoczenia zaczynamy byc¢ nudni bo

ciggle o tym dziecku, problemach. A poniewaz mamy poczucie, ze

100



oni nie chcg stucha¢ — sgsiedzi, rodzina — to coraz mniej o tym

mowimy i doprowadzamy do izolacji [D, Lublin, 29.06.2016]

Z drugiej strony réwniez sami rodzice ograniczajg samodzielnosé swoich dzieci

w obawie, ze nie poradzg sobie w spoteczenstwie bez ich pomocy.

Nawet sami rodzice, z uwagi na chec ich ochrony przed zderzeniem
z brutalng spoteczng rzeczywistoscia — niezrozumieniem,
stygmatyzacjg czy wykorzystaniem — odmawiajg im prawa do takiej

petnej samodzielnosci. [K, Poznan, 16.06.2016]

6.2 Rekomendacje srodowiska

W celu zapewnia osobom z CZR mozliwosci niezaleznego zycia i wtgczenia w
spoteczenstwo konieczne sg zmiany w ksztatceniu OzN od najmiodszych lat.
Edukacja szkolna nie moze ogranicza¢ sie do przyswajania wiedzy, ale musi by¢
czesciag rehabilitacji spotecznej. Tylko samowiedza o wiasnych prawach i
ograniczeniach potgczona z treningiem umiejetnosci spotecznych moze doprowadzi¢
do wyksztatcenia sie wiekszej sprawczosci i umiejetnosci ksztattowania swojego
zycia wedle witasnych oczekiwan. Jednoczesnie edukacja nie moze konczy¢ sie
wraz z uzyskaniem petnoletniosci. Staly rozwdéj osoby dorostej z CZR powinien byc¢
wspomagany roznymi formami dziatah wspierajgcych umiejetnosci zycia w

spoteczenstwie.

Bardzo wazne tez jest wydtuzenie wieku edukacji dla dorostych,
poniewaz no oni dosyc¢ ze sie tak naprawde dituzej uczg to majg
ograniczony bardziej ten czas, bo jest chyba aktualnie do 23 roku
zycia. Dwudziesty pierwszy? W o$rodkach 23. To juz z tym by sie
wigzato, zeby etapem edukacji takim ostatnim byto wtasnie te domy
usamodzielniajgce, ktore bytyby, ktore zeby one byty w oSwiacie, a
nie ze to sg kolejne projekty wfasnie organizacji pozarzgdowych i
trudno sie do nich dostac. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Jednoczesnie - w celu wyzbycia sie stereotypow i uzyskania wiedzy na temat
specyfiki CZR - edukowana musi by¢é czesé¢ spoleczenstwa bez

niepetnosprawnosci, w szczegdélnosci urzednicy, funkcjonariusze publiczni.
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Edukacja naszego mfodego pokolenia. MysSle tu o dzieciach
zdrowych, neurotypowych, bez zaburzen moze. Po co? ano po to,
Zeby wiedziaty czym jest autyzm, jakich trudnosci doswiadcza osoba
z autyzmem w codziennym funkcjonowaniu z jednej strony. Ale z

drugiej strony jakie ma mozliwoSci. [D, Lublin, 29.06.2016]

Prosze panstwa, mysle Ze oprocz treningdbw spotfecznych, ktore
uczone sg nasze dzieci powinny by¢ odwrotnie, jeszcze druga strona
treningu. Trening spoteczny obywateli. To obywatele powinni tez
przejsSc taki trening spoteczny jak rozumiec te dzieci, jak rozumiec
takie przypadtosci. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Ja mam przekonanie, Ze cata Polska nie bedzie znata sie na
autyzmie, nie damy rady. Ale w Anglii jest tak, Ze je$li policjant
zatrzymuje osobe z autyzmem i wie, zZe to jest osoba z autyzmem to
musi natychmiast poprosic psychologa, ktory sie zna, zeby w ogodle

w jakis sposob rozmawiac. [D, Lublin, 29.06.2016]

Proces systemowych zmian w edukacji osob z CZR, jak rowniez uwrazliwiania
spoteczenstwa na ich potrzeby bedzie dtugofalowy, natomiast doraznie konieczne
jest zapewnienie wsparcia OzN poprzez wigkszy dostep do profesjonalnych

asystentéw, program mieszkan chronionych oraz usprawnienia komunikaciji.

W Anglii sg mieszkania dla osob wfasnie w grupie mieszkajgcych,
0S0Ob z zespotem Aspergera i autystycznych pod statg opiekg. Czyli
nie mieszkajg w domu rodzinnym, mieszkajg w placowce w ktorej 6
0s0Ob przebywa pod opiekg jednego, znaczy szeSc dzieci czy osob z
zespotem Aspergera czy tam autystykow, ale te osoby sie zmieniajg,
prawda? (...) Druga sprawa, tam jest mozliwo$¢ wyboru miejsca
zamieszkania (...). Jesli nie dostosowujg sie do tego typu placowki
mogg mieszka¢ samodzielnie i panstwo wéwczas rowniez refunduje
takie mieszkanie, wraz z osobg ktora cafy dzien i catg noc sie
zajmuje. [D, Wroctaw, 23.09.2016]
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Ufatwieniem do samodzielnego Zzyycia bytoby mieszkalnictwo
chronione, co w Polsce nie zostato jeszcze spopularyzowane. [K,
Poznan, 16.06.2016]

My na przyktad mieliSmy kiedyS negatywnie oceniony projekt na
asystentow osob z autyzmem tu w Warszawie i jednym z zarzutow
byto, ze chcemy szkolic tych asystentow, jakich bedziemy
zatrudnia¢. Czyli sie wydaje, ze to kazdy moze. No pewnie osoby
oceniajgce czy urzednicy nigdy sie nie zetkneli z takg osobg. Nie
majg wyobrazenia co to jest za wyzwanie. Porozumiewac sie z tymi
osobami i jak zajmowac sie nimi, jak prowadzi¢ z nimi sensowne
zajecia, wiec w tym zakresie ksztatcenia kadr brakuje psychiatrow i
nauczycieli przygotowanych do tego, a w pomocy spotecznej to w
ogole ze Swiecg szukaC. To wszystko utrudnia witgczenie. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Wdrozenie ww. rekomendacji bytoby korzystne nie tylko dla oséb z CZR, ale i ich
rodzin (mniejsza obawa o przysztios¢ dorostych dzieci, inne planowanie Zzycia).
Rodzice wymagaja jednak dodatkowego, biezagce wsparcia, zapobiegajgcego ich

wykluczaniu z zycia spotecznego.

Ja mam konkretny na przykfad zeby byta nie wiem instytucja, nie
wiem jak to rozwigzac, ale gdzie byliby wolontariusze, czy osoby
ktorym sie na, jakby wiedzg jak postepowac z dziecmi
niepetnosprawnymi zeby taka osoba przyszta na przyktad do jakiej$
rodziny i rodzice mogli wyjS¢ na randke, konkretny pomyst. [D,
Poznan, 16.06.2016]

Jest jeszcze dalsza rodzina, dziadkowie, babcie — nad tym musimy
wspotpracowac z rodzing poprzez psychoedukacje, grupy wsparcia i

inne formy pomocy [D, Lublin, 29.06.2016]

Wszystkim dziataniom na rzecz wigczania osdb z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi towarzyszy¢ muszg roznego typu aktywnosci medialne. Zaréwno w
formie kampanii spotecznych, jak i promowania pozytywnych wzorcéw zyjacych

aktywnie oséb z CZR w programach, serialach itp.
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Kampanie spoteczne, reklamy nie przynoszg takiego rezultatu jak
postepowanie na przyktad danej osoby... w, nie wiem ulubionym
serialu. Tak jak na przyktad nie wiem, strzelam Pani Mostowiak
miata raka piersi to kobiety po prostu gremialnie poszty badac sie na
raka piersi. Jezeli chodzi o na przyktad osoby z zespotem Downa to
Swiadomo$c¢ dzieki na przyktad Mackowi z Klanu jest wysoka. [D,
Poznan, 16.06.2016]

Jednostkowe pojawiaty sie tez inne pomysty na zwrocenie uwagi spoteczenstwa, w

szczegolnosci decydentéw na problem oséb z CZR.

Przyszta mi osobiscie do gtowy inicjatywa, ktéra w Warszawie
zaistniata, jest taka klubokawiarnia Zycie Jest Fajne. Gdzie sg
zatrudniane osoby z autyzmem, z zespotem Aspergera i tak dalej,
zeby by¢ moze takie miejsce stworzy¢ na przyktad w sejmie, zeby
nasi postowie, senatorowie mogli tych ludzi tez blizej poznac. [D,
Krakéw, 03.06.2016]

Facet, ktory chce dotrze¢ do opinii publicznej na Swiecie, Zeby
pokazac¢ ogrom cierpien w Syrii, dzieci, ludzi — zrobit kabaret,
puszcza to na Youtubie. | w ten sposob ma dziesigtki min odsfon, bo
ludzie widzg, ze kto$ trywializuje Smier¢ to naprawde musi byc¢
powazne. To trzeba zrobic¢ inaczej. Mozemy pdjS¢ z manifestacjg,
ale powiedzg ci byli tydzien temu, zaraz ci z autyzmem. Zaskoczmy
ich w nietypowy sposob. Znajdzmy taki sposob, zeby oni sie

zatrzymali, zastanowili — kurcze, o co chodzi. [D, Lublin, 29.06.2016]

6.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace
Srodowiskowych likwidacji barier
Brak przygotowania do samodzielnego zycia 1. Edukacja jako czesc¢ rehabilitacji
na etapie wczesnej edukaciji spotecznej;
Brak umiejetnosci egzekwowania swoich 2. Edukacja ustawiczna;
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praw 3. Treningi umiejetnosci spotecznych;

Bariera komunikacyjna 4. Promowanie komunikacji

alternatywnej w przestrzeni

publicznej.
Niedostatek spotecznej wiedzy o specyfice 1. Edukacja os6b petnosprawnych od
zaburzenh rozwojowych najmtodszych lat;
Negatywny wizerunek osoby z 2. Szkolenia urzednikow,
niepetnosprawnoscia, zwtaszcza z CZR funkcjonariuszy publicznych;

3. Kampanie spoteczne i promowanie
pozotywnych wzorcéw oséb z CZR,

ktére odnoszg sukcesy.

Niemoznos¢ peinej realizacji sie w zyciu 1. Zmiany w edukacji zawodowej i na
spotecznym rynku pracy
Trudnosci ze znalezieniem zatrudnienia 2. Podwyzszenie swiadczenh socjalnych.

Wieksze zagrozenie ubdstwem - brak

Srodkow na realizacje pasji

Trudnos$ci mieszkaniowe: 1. Dostepni asystenci osobisci;

1. Brak srodkéw na wynajem 2. Mieszkania chronione;

mieszkania na rynku komercyjnym 3. Indywidualnie dopasowane typy

2. Brak systemu mieszkan mieszkanh, np. w matych,
wspomaganych kilkuosobowych grupach osoéb z

3. Niedostosowane DPS-y i

4. Brak realnej mozliwosci wyboru

miejsca zamieszkania

Brak polityki panstwa wobec dorostych osob _ - )
o ) o _ ., | Wypracowanie strategii w tym zakresie
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi

Zaleznosc¢ od rodziny - wtorne wykluczenie Wsparcie finansowe i asystent rodzinny

! Z uwagi na terminy debat, $rodowisko nie miato mozliwosci odniesé sie do Uchwaly nr 160 Rady
Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za
zyciem” (M.P. poz. 1250).
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rodziny z zycia spoftecznego
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7 Art. 22 Konwencji — Poszanowanie prywatnosci

7.1 Art. 22 HKonwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Kwestie dotyczgce poszanowania prywatnos$ci, zwigzane z przyjeciem, ze osoby z
niepetnosprawnosciami ,nie mogg by¢é narazone na arbitralng lub bezprawng
ingerencje w zycie prywatne, sprawy rodzinne, dom lub korespondencje” (art. 22
KPON) w materiale oméwione zostaly w minimalnym zakresie. Art. 22 jest w
istotnym stopniu zbiezny merytorycznie z art. 23 KPON — Poszanowanie domu i
rodziny. Sprawy odnoszace sie specyficznie do art. 22, zawierajgce sie w Scistej
definicji poszanowania prywatnosci, tj. ochrony danych osobowych, czci i reputaciji,
tajemnicy korespondencji czy informacji o stanie zdrowia lub Swiatopogladzie w
ogole nie byly podnoszone podczas zadnej z debat srodowiskowych, nawet w

minimalnym stopniu.

W kwestionariuszu opinii doradczej znalazto sie tylko jedne pytania zwigzane z tg
tematyka, wspdlne dla art. 22 i art. 23 KPON. Pytanie brzmiato nastepujgco: Pyt. 36
Czy prawa 0s6b z catosciowymi zaburzeniami rozwoju dotyczgce poszanowania ich

zycia prywatneqo oraz ich prawa dotyczace matzenstwa, rodziny, rodzicielstwa i

zwigzkow sg w naszym Kraju przestrzegane na zasadzie rownoSci z innymi osobami?
Jezeli nie, lub nie zawsze, to jakie sg przejawy tamania tych praw i jakie sg tego
przyczyny?

W zwigzku z tym trudno stwierdzié, na ile ogdlne, sprzeczne ze soba odpowiedzi
na to pytanie dotyczyly kwestii zwigzanych wprost z poszanowaniem

prywatnosci, a ktére z poszanowaniem domu i rodziny.

W ogdle nie sg przestrzegane, poniewaz Swiadomosc¢ jest bardzo
niska. [K, Lublin, 29.06.2016]

Nie znam przypadkow tamania tychze praw. [K, Warszawa,
22.09.2016]

Nie uwazam, zeby prawa 0s0b z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju
byty ograniczane. [K, Gdansk, 27.06.2016]
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Ponadto odpowiedz na to pytanie wielokrotnie pozostawata pusta bgdz doradcy

przyznawali, Zze nie orientujg sie w tej materii
Nie mam doswiadczenia w tym zakresie. [K, Lublin, 29.06.2016]

Nie mam wiedzy. [K, Poznan, 16.06.2016]

W zwigzku z tym nalezy podkresli¢, ze ponizsze opinie, odnoszgce sie konkretnie do
poszanowania prywatnosci, sg odosobnione. Kilka os6b zwracato uwage na
ingerencje rodziny i otoczenia w szeroko rozumiane zycie prywatne, ktérego

osoba z CZR, pozostajgca stale pod opiekg praktycznie wcale nie zna.

Niestety owe prawa nie sg przestrzegane, poniewaz o0soby
niepetnosprawne, z gory uznawane Sg za 0soby niesamodzielne,
ktore potrzebujg ingerencji we wtfasne zycie, twierdzgc, ze nie sg one
w stanie podejmowac trafne i racjonalne decyzje. [K, Wroctaw,
23.09.2016]

Co do zycia prywatnego, ta sfera potrafi by¢ bardzo czesto
naruszana i potrafi by¢ narzucane w jaki sposéb osoba
niepetnosprawna ma spedzac czas, z uwagi na to, ze uwaza sie, ze
osoba niepetnosprawna nie jest w stanie samodzielnie ustawic¢ sobie
zadan, ktére chce wykonywac¢ w swoim czasie prywatnym. [K,
Poznan, 16.06.2016]

Czesto oSrodki wsparcia, terapeuci nadmiernie ingerujg w Zycie
prywatne podopiecznych, decydujgc za osoby. [K, Gdansk,
27.06.2016]

W efekcie osoby z PDD czesto pozbawione sg stricte prywatnego
zycia ze wzgledu na znaczng zaleznos$¢ od 0sob trzecich. [K, Lublin,
29.06.2016]

Ta, by¢é moze nadmierna opiekunczos¢, eliminuje zycie prywatne OzN, ale trzeba

zaznaczy¢, ze na ogot sa to dzialania wynikajace z dobrych pobudek.

Do zycia niepetnosprawnych czesto wtrgcajg sie inni, aby im pomaoc.
[K, Wroctaw, 23.09.2016]
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Inng kwestig - wazng, ale jeszcze rzadziej poruszang - jest naruszanie ochrony
danych, w tym informacji o stanie zdrowia. Ze wzgledu na nieliczne gtosy w tej

sprawie, trudno stwierdzic, na ile powszechne jest to zjawisko.

Mysle, ze te prawa sg naruszane w przypadkach gdy osoby starajg
sie o pomoc w roznych instytucjach i sg odpytywane zbyt czesto i
zbyt szczegotowo na temat zycia prywatnego. [K, Poznan,
16.06.2016]

Najgorzej z poszanowaniem prywatnosci. Juz od poczgtku poradnia,
szkofa, inne placowki bez ograniczen przekazujg sobie informacje o
osobie z autyzmem bez pytania rodzica, czy wyraza na to zgode. [K,
Lublin, 29.06.2016]

Zycie prywatne o0séb np. z z. Aspergera jest naruszane przez
upublicznianie informacji na temat ich zaburzenia np. w szkotach. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

7.2 Rekomendacje srodowiska

Srodowisko nie wyrazito zadnych rekomendacji, odnoszacych sie w sposéb
bezposredni do kwestii zwigzanych z poszanowaniem prywatnosci, takich jak
ochrona danych osobowych, tajemnicy korespondencji czy informacji o stanie

zdrowia lub Swiatopogladzie.

7.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier

Ingerencja rodziny i otoczenia w zycie

prywatne

Naruszanie ochrony danych o stanie zdrowia -
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8 Art. 23 Konwencji — Poszanowanie domu i rodziny

8.1 Art. 23 HKonwencji a stanowisko sSrodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

Jak zostato wskazane w poprzednim rozdziale, art. 23 jest w duzym stopniu
zbiezny merytorycznie z art. 22 KPON, stanowi rozwiniecie jego czesci.
Panstwa Strony zobowigzaty sie do ,likwidacji dyskryminacji oséb niepetnosprawnych
we wszystkich sprawach dotyczgcych matzenstwa, rodziny, rodzicielstwa i zwigzkow
(art. 23)".

Trzeba przyznac, ze czesé doradcow programowych w ogdle nie dostrzega w
tym zakresie probleméw, co niekoniecznie jest dowodem na nieistnienie takich
problemoéw, tylko na brak ich swiadomosci spotecznej, rowniez w $srodowisku, o

czym mowig inni doradcy.

Prawa o0sob z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju dotyczgce
poszanowania Zycia prywatnego sg raczej przestrzegane. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Raczej sg na zasadzie rownoSsci. [K, Poznan, 16.06.2016]

Jeden z doradcéw opisat sytuacje bardzo dramatycznie, jednoczesnie opisujac

gtéwne bariery. Warto przytoczy¢ jego wypowiedz w dtuzszym fragmencie.

Tutaj wchodzimy nie do lasu tylko do dzungli, w dodatku we mgle.
A dlaczego? Poniewaz sami rodzice, a mamy przyktad rowniez ze
stowarzyszenia, sami rodzice bojg sie tematu. Bojg sie tematu
rodzicielstwa, matzenstwa, unikajg tego jak ognia. Rowniez
otoczenie tez ma na to wptyw i bardzo ciezko jest to przezwyciezyc.
To jest chyba jeden z najtrudniejszych tematéw. Catg reszte jest
fatwo, fatwo jest jakos opanowac przepisami, edukacjg, a tutaj po
prostu rodzice wpadajg w panike. To bardzo bardzo ciezko jest
przefamac, samych rodzicow, ale rowniez dla o0sob, terapeutow,
ktorzy by sie tym zajeli. (...) W kwestii rowniez podchodzenia do
dzieci czy to bytoby na zasadzie takiej, jakby to miato wyglgdac, bo
to jest dosyc¢ kontrowersyjny temat dla wielu. Na przyktad czy jest,
Srodki antykoncepcyjne, bo na przyktad dostepne bez problemu, bo
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tutaj naprawde rozna jest niepetnosprawnoS$c i trudno jest w nigj
orzec, co bytoby lepsze. Ja tez nie jestem w stanie, nie mam takich
dzieci. Ja jak mySle o tym temacie to jest dla mnie on nawet przy
dzieciach zdrowych, ktore mam tez mi ciezko rozmawiac, a co
mowigc wiasnie z osobami niepetnosprawnymi tutaj. Tu rowniez
funkcjonujg czesto stereotypy, bo przeciez mamy przyktady
rodzicow, ja gdzieS nawet w telewizji widziatem rodzicow, ktorzy
oboje sg z zespotem, Downa, a majg dziecko zdrowe, wiec to bazuje

na stereotypach. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Polskie prawo utrudnia osobom z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi
wziecie slubu. Zgodnie z zapisami Kodeksu rodzinnego i opiekunczego, osoby
,dotkniete chorobg psychiczng albo niedorozwojem umystowym” mogg zawrzec

matzenstwo za zgodg sadu.

Osoby te sg traktowane inaczej niz osoby petnosprawne. Urzedy
majg wiekszg kontrole nad zezwoleniem co do zawarcia zwigzku
matzenskiego Zdarzgjg sie sytuacje dyskryminowania ww. 0sob. [K,
Poznan, 16.06.2016]

Osoby niepetnosprawne sg sprawdzane, muszg ztozy¢ wiele
dokumentow, jesli chcg zawrzec¢ zwigzek matzenski. Zdarza sie dos¢
czesto, ze urzednicy odsytajg sprawy o zawarcie zwigzku
matzenskiego do sgdu w celu ich rozpatrzenia, co zdarza sie rzadko
jesli chodzi o osoby sprawne. [K, Lublin, 29.06.2016]

tamaniem praw jest odmowa do udzielenia Slubu osobom z
catosciowymi zaburzeniami rozwoju, na zwigzki patrzy sie jak na co$

dziwnego i nienormalnego. [K, Warszawa, 22.09.2016]

Szczegolng forma ograniczania praw osob z CZR jest ich ubezwitasnowolnienie, co

praktycznie uniemozliwia zawarcie zwigzku matzenskiego.

Osoby niskofunkcjonujgce sg pozbawione wymienionych praw z
uwagi na czeste przypadki ubezwfasnowolnienia. RoOwniez

regulacje dot. zawarcia matzenstwa sg tak skonstruowane, Zze
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pozostawiajg rézne mozliwoSci interpretacji. [K, Woroctaw,
23.09.2016]

Nie sposob stan prawny wyabstrahowac od stanu swiadomosci spoteczenstwa, ktore
nie rozréznia CZR od choréb psychicznych. Tym bardziej nie rozréznia typow
zaburzen ze spektrum autyzmu, ani nie zna podzialu na osoby nisko- i

wysokofunkcjonujgce.

Jestem zdania, ze podobnie jak w przypadku 0sOb z
niepetnosprawnoscig intelektualng  wystepuje tendencja do
nieszanowania tych praw. Problemu nalezy doszukiwa¢ sie w
niejasnych przepisach;, w prawodawstwie catoSciowe zaburzenia
rozwoju sg na tyle nowg kategorig, ze sg czesto mylnie
klasyfikowane jako choroba psychiczna, co moze stwarza¢ pewne
ograniczenia, na przyktad w zawieraniu zwigzku matzenskiego. [K,
Poznan, 16.06.2016]

Ogoélnym problemem jest tez (wcigz niska) SwiadomosSc spoteczna
nt. CZR — czesto to wtaSnie reakcja innych osob jest barierg i
powoduje wykluczenie 0séb z CZR z normalnego zycia spotecznego,
pogtebienie wzajemnych uprzedzen i stygmatyzacje osob z CZR. [K,
Gdarnisk, 27.06.2016]

Postugujgc sie powszechnie tego rodzaju stereotypami na temat CZR znaczna
czesc¢ spoteczenstwa nie tylko odmawia OzN prawa do zatozenia rodziny, ale po

prostu nie dostrzega i nie rozumie takiej potrzeby.

Najwiekszy problem dotyczy $wiadomosci spotecznej, ktéra nie
dopuszcza  mozliwosSci  zawierania  zwigzkow  matzenskich,
partnerskich przez osoby, ktore jednocze$nie powinny by¢ na

przyktad czeSciowo ubezwtasnowolnione. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Wiele o0s6b nie wyobraza sobie, jak funkcjonuje osoba z
catosciowym zaburzeniem rozwoju, a tym bardziej jak moze
stworzy¢ zwigzek matzenski i by¢ odpowiedzialnym | dobrym

rodzicem i opiekunem. [K, Poznan, 16.06.2016]
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Do utrudniania podejmowania suwerennych decyzji oséb z CZR w kwestiach
matzenstwa i dzieci przyczyniajg sie rowniez ich rodziny, ktére same nie wierzg w
mozliwos¢ prowadzenia samodzielnego zycia przez swoje dzieci z

niepetnosprawnosciami.

Rodzice takze traktujg tego rodzaju wzajemne sympatie z
usmiechem i przymruzeniem oka, nie dopuszczajgc do zbytniej

zazytosci i bagatelizujgc uczucia. [K, Krakow, 03.06.2016]

Rodzice z jednej strony ograniczajg swoje dzieci z troski o ich przyszios¢,
jednoczesnie jednak poddawani sg presji, by doroste dzieci ubezwlasnowalniaé,

co catkiem przekresla mozliwosc zatozenia przez nie rodziny.

Po skonczeniu 18tego r.z. proponuje sie rodzicom o0SOb nizej
fukncjonujgcych  ubezwtasnowolnienie co jest famaniem ich
PODSTAWOWYCH praw. Woystarczy tu funkcja prawna -
przedstawiciela lub o0s. upowaznionej — reprezentanta w instytucjach.
[K, Wroctaw, 23.09.2016]

Przyczyng jest zazwyczaj nadmierna ochrona ze strony opiekunow,
brak zrozumienia potrzeb osob z c.z.r. i obawa o przysztoS¢ osob z
autyzmem i ich ewentualnych zwigzkéw, rodzin i dzieci. [K,
Warszawa, 22.09.2016]

Czesciowo na skutek specyfiki catosciowych zaburzen rozwojowych, a czesciowo
pod wptywem presji spotecznej, same osoby z CZR nie wierzg w swoje szanse na

zalozenie rodziny, nie potrafig podejmowac staran w tym wzgledzie.

Osoby z czr bardzo czesto majg problemy z utozeniem sobie Zycia
osobistego. Wynika to z ich ftrudnosci z nawigzywaniem |
utrzymywaniem kontaktow osobistych. Pomimo tego, ze chcg utozy¢
sobie zycie osobiste, marzg o partnerze i 0 normalnym zyciu czesto
sg samotni | odrzucani, bo ,dziwne” zachowanie zniecheca

potencjalnych partnerow. [K, Lublin, 29.06.2016]

Czesc doradcow progrmowych uznaje to za trudnosci obiektywne, ktére

uniemozliwiajg osobom z CZR wchodzenie w zwiazki i relacje intymne.
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| tutaj — nie wiem, jak to powiedzie¢ bardzo delikatnie — ale jest

wspaniatg tezg i teorig, i pieknym, no, sloganem, mowienie o tym, ze

kazdy — bez wzgledu na rodzaj sprawnosci, czy tez
niepetnosprawnosci — ma prawo do realizacji swoich potrzeb
seksualnych, swoich potrzeb rodzicielskich i tak dalej. Ale

pamietajmy, ze nie tylko osoby doroste majg... Mozna tu mowic o ich
prawie do posiadania rodziny. Ale pamietajmy rowniez, ze kazde
dziecko ma prawo do posiadania rodzicow, ktorzy sg w stanie
zabezpieczy¢ ich potrzeby. A jeSli dana osoba, nie jest w stanie
zabezpieczy¢ swoich wtasnych potrzeb, bra¢ odpowiedzialnosci za
podejmowanie swoich decyzji, zastanobwmy sie, jakie moze miec
mozliwosci petnej opieki wsparcia dla swoich dzieci. [D, Gdansk,
27.06.2016]

O ile moze to byé prawdg w przypadku najciezszych zaburzeh rozwojowych, o tyle

konieczne jest rozréznianie sytuacji oséb o réznych typach zaburzen.

Przygotowanie do zycia w rodzinie zalezne jest od stopnia
funkcjonowania osoby zaburzonej. Zatem odpowidZ na to pytanie nie
bedzie jednoznaczna. [K, Lublin, 29.06.2016

Osoby wysokofunkcjonujgce mogtyby czesciej realizowaé sie w matzenstwie, a

nawet z sukcesami wychowywac dzieci, ale brakuje im edukacji seksualnej.

W Gnieznie i w najblizszych okolicach nie ma nikogo kto jakby moze
przyjg¢ osoby gdzie$ tam z zaburzeniami, znaczy nawet nie Zz
zaburzeniami tylko jakby zeby przyja¢ i porozmawia¢ z 0sobg
niepetnosprawng na temat jego popedu seksualnego, ale przede
wszystkim prosze panstwa zacznijmy od tego, ze rodzice majg
najwiekszy problem (...) nie przyjmujg do wiadomosci, ze ich dziecko
dorasta i zaczyna mie¢ w ogdle poped seksualny. [D, Poznan,
16.06.2016]

Juz na samym etapie edukacji osoby te nie sg edukowane o swoich
ograniczeniach wynikajgcych z autyzmu, ale takze o swoich
potrzebach i prawach. [K, Lublin, 29.06.2016]
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Postawa rodzin, spoteczenstwa, brak wtasciwej edukacji seksualnej wynikajg rowniez

z infantylizowania dorostych OzN oraz tabuizowania ich seksualnosci.

Czesto osoby z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju bywajg
infantylizowane. Uznawane przez spoteczenistwo za osoby, ktore nie
sg ,petnoprawnymi” dorostymi. Przyczyng moze byC niewiedza
spoteczenstwa, brak zaufania do osob, ktére w jakim$ stopniu sg

Lhietypowe” w swoim funkcjonowaniu. [K, Poznan, 16.06.2016]

Nie sg! ,Dzieci” nie mogg zawiera¢ zwigzkow matzensich, kochac sie
itp. Mogg — co najwyzej — pochodzi¢ za rgczke i to tylko do pewnego
momentu. W Lublinie nie ma TAKICH seksuologéow, TAKICH
ginekologow, ktorzy traktujg ich adekwatnie i do wieku i stanu. [K,
Lublin, 29.06.2016]

8.2 Rekomendacje srodowiska

W celu dokonania jakichkolwiek zmian w zakresie poszanowania domu i rodziny
koniecznym pierwszym krokiem jest zwiekszenie swiadomosci spotecznej, w tym
$wiadomosci rodzin oséb z CZR oraz wladzy sadowniczej. Srodkiem mogtyby
by¢ zaréwno bezposrednie szkolenia, jak i kampanie medialne dotyczgce specyfiki
zaburzen rozwojowych, stuzgce réwniez znoszeniu tabu wokoét seksualnosci

OzN.

Nalezy zwiekszy¢ SwiadomoSc¢ spoteczng w tym zakresie. [K,
Warszawa, 22.09.2016]

Co do réznych rozwigzan to z poprzedniego wtasnie co wymienitem,
czyli kto by sie tym zajagf, czy mamy tu rowniez, tutaj gtowng role
powinni terapeuci odegrac, rzgd, samorzgdy oraz organizacje ngosy.
[D, Warszawa, 22.09.2016]

W odniesieniu do samych osob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi widoczna
jest potrzeba wsprowadzenia systemowych dziatan edukacyjnych - z zakresu
edukacji seksualnej, swiadomosci wilasnych praw, ale réwniez treningu

umiejetnosci spotecznych, koniecznego do tatwiejszego nawigzywania relaciji.
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Narzedziem mogtoby byc¢

Osoby =z autyzmem z uwagi na trudnoSci w rozumieniu |
nawigzywaniu relacji spotecznych i deficyty teorii umystu powinny
by¢ szczegolnie przyotowywane do wchodzenia w zwigzKi
romantyczne i intymne. To z kolei wskazuje na koniecznos¢
znajomoSci problemu, metod i strategii wprowadzania 0sob z
autyzmem w te sfere zycia przez przeszkolonych trenerow w

zakresie seksualno$ci 0séb z autyzmem. [K, Lublin, 29.06.2016]

Problemy w tych ptaszczyznach mogg pojawiac¢ sie w sytuacjach
prywatnych kontaktow osob z zaburzeniami, dlatego tak wazny jest
dla nich trening komunikacji i uczenie sie norm spotecznych. [K,
Lublin, 29.06.2016]

przyktadéw oséb z CZR, ktére wioda szczesliwe zycie rodzinne.

Mogg korzystac z tych samych praw, ale jest bariera mentalna u
0SOb z bliskiego Srodowiska, czesto przejeta przez same osoby z
ASD. Przedstawianie osobom z ASD pozytywnych przyktadow
przekraczania tych barier przez inne osoby 2z podobnymi
problemami, moze wiele zmieni¢c w Swiadomosci swoich praw i w
obrazie samych siebie. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

8.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw

Srodowiskowych likwidacji barier
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Utrudnienia prawne w zawarciu zwigzku

matzenhskiego

Btedne klasyfikowanie catosciowych
zaburzenh rozwojowych jako zaburzenh

psychicznych

Ubezwifasnowolnienie ograniczajgce
zdolnos¢ prawng w sprawach zwigzanych z

zyciem rodzinnym

Edukacja i doradztwo prawne
kierowane do 0so6b z
niepetnosprawnosciami i bez w

zakresie praw 0sob z CZR;

Ograniczenie liczby

ubezwiasnowolnien

Brak umiejetnosci samych os6b z CZR do

wchodzenia w zwigzki.

Brak edukacji seksualnej.

Treningi umiejetnosci spotecznych

Wprowadzanie przystosowanej
edukacji seksualnej w szkolnictwie

specjalnym i powszechnym

Brak swiadomosci spotecznej istnienia
potrzeb seksualnych wérod oséb z

niepetnosprawnosciami

Brak spotecznej akceptacji dla zaktadania

rodzin przez osoby z CZR

Rodziny zniechecajgce i zabraniajace
dorostym dzieciom wchodzenia w relacje

intymne

Infantylizacja dorostych oséb z CZR,

tabuizacja ich seksualnosci

Kampanie spoteczne;

Promowanie wzorcéw - oséb z
niepetnosprawnosciami wiodgcych

udane zycie rodzinne
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9 Art. 30 Konwencji - Udziat w zyciu kulturalnym,
rekreacji, wypoczynku i sporcie

9.1 Art. 30 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb =z

niepetnosprawnosciami

KPON zapewnia osobom z niepetnosprawnosciami petne prawo ,do udziatu, na
zasadzie réwnosci z innymi osobami, w zyciu kulturalnym”, ponadto Panstwa Strony
zobowigzujg sie ,umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym udziat, na zasadzie rownosci

z innymi osobami, w dziatalnosci rekreacyjnej, wypoczynkowej i sportowej” (art. 30).

Tymczasem Srodowisko dostrzega liczne problemy z dostepem do instytucji kultury.
Oferta kulturalna skierowana bezposrednio do os6b 2z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi jest bardzo ograniczona. Problem jest szczegdlnie

widoczny na wsiach i w matych osrodkach miejskich.

W wigkszoSci przypadkéw wymienione w pytaniu instytucje kultury
oraz placowki ustugowe nie sg przygotowane do obstugi 0sob z
CZR. Wyjgtkiem sg placowki kulturalne (muzea), ktére oferujg
przystosowane przewodniki oraz kadre posiadajgcg wiedze na temt
komunikacji z osobami z CZR. Oferty przygotowywane przez domy
kultury nie przewidujg udziatu innych osob niz osoby petnosprawne

w proponowanych zajeciach kulturalnych. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Jezeli chodzi o edukacje artystyczng i kulturalng, czy aktywny
wypoczynek, tez na pewno panstwo zauwazyli w swojej praktyce, ze
Jjest skrajnie mata oferta skierowana do 0sOb z catoSciowymi
zaburzeniami. Nie ma w ogdle, albo to sg pojedyncze przypadki
stworzone przez organizacje zajmujgce sie, tak, gtdwnie. Sg to
turnusy rehabilitacyjne, na ktorych sie organizuje gtownie pod kgtem
terapii a nie udziatu w czysto kulturalnych rzeczach. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

Mozliwosci udziatu w zyciu kulturalnym sg dodatkowo uzaleznione od rodzaju
zaburzenia. Osoby niskofunkcjonujace maja duzo mniejsze mozliwosci w tym

wzgledzie.
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Dostep do ustug uzalezniony jest od poziomu funkcjonowania
spotecznego osoby z ASD. Jezeli sposob zachowania sie osoby z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu mieSci Sie w Spotecznie
akceptowanych ramach, mozna powiedzie¢c dostep do ustug
handlowych, kulturalnych, miejsc publicznej uzytecznoS$ci jest
przecietnie zblizony do ogotu obywateli. Utrudnienia pojawiajg sie w
przypadku wystepowania zachowan dziwnych, zwracajgcych uwage,
niepokojgcych (...) [K, Poznan, 16.06.2016]

Mimo ze w wiekszosci instytucji publicznych przystugujg réznego rodzaju znizki, to
brakuje jednego, jednolitego systemu znizek. Znizek brakuje w instytucjach
prywatnych, ponadto o ile dzieciom z CZR ulgi finansowe na ogét przystugujg ze

wzgledu na wiek, o tyle dorostym OzN nie zawsze proponuje sie jakiekolwiek ulgi.

Rodzic ofrzymuje znizke na przejazd, a dziecko idgc na przyktad do
muzeum czy innych placowek, oczywiscie to nie jest w temacie, nie
ma tej znizki ze wzgledu na swojg niepetnosprawnosc, tylko ze
wzgledu na swoj wiek [D, Krakow, 03.06.2016]

Ja chciatem powiedzie¢, ze w prywatnych podmiotach jest ktopot ze
znizkami. O ile w samorzgdowych aquaparkach, teatrach, kinach sg
dla 0osob niepetnosprawnych bezptatny wstep czy ulga dla opiekuna,
to w przypadku prywatnych podmiotow, praktycznie nie wystepujg
ulgi dla 0sob niepetnosprawnych. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Pdobnie jak w przypadku stuzby zdrowia dodatkowg trudnos¢ stanowi¢ moze

fizyczne oczekiwanie w kolejce (w tym wypadku do kasy).

| jeszcze czekanie w kolejce. Wtasnie, jeszcze czekanie w kolejce.
To znaczy, to czekanie w kolejce, czesto sprawia, Zze po prostu
rezygnujg z wizyty. Bo wyczekanie na swojg kolej, zeby kupic bilet
na przyktad w kinie — tak — odczekanie tego, jest po prostu, dla takiej

osoby czesto nie do przejScia zupetnie. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Czesc¢ doradcéw programowych z wiekszych miast dostrzega pewng zmiane na
lepsze, ktéra dokonata sie w ostatnich latach, zwtaszcza w instytucjach kultury.
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| jeszcze krociutko, udziat w ZzZyciu kulturalnym, rekreacji,

wypoczynku i sporcie. To ja tak powiem generalnie, ze no na pewno

jest progres. Na pewno jest progres, to tez wszystko zalezy od

poziomu, Ze tak powiem, funkcjonowania. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Jednak i tam personel nie zawsze jest przygotowany do zajmowania sie osobami

z CZR, cho¢ zdarzajg sie i pozytywne przyktady, wskazywane przez doradcow

programowych. Jednocze$nie trzeba przyzna¢, 2ze zachowania
niskofunkcjonujacych z CZR w kinie czy teatrze moga przeszakadzac¢

petnosprawnym widzom.

Jedno z mniejszych [dzieci] klaskato, klaskato i zostato wyproszone z
seansu. No wiec bez prawa do powrotu, tak, tak. Nie to, ze moze
panstwo uspokojg dziecko, wrocg. Nie, bez prawa powrotu. | tutaj,
gdzie upatrujecie Panstwo przyczyny? No zdecydowanie niska
Swiadomosc, niewiedza. No jezeli my uprzedzamy, no to tacy ludzie
powinni wiedziec, jezeli majg, ze tak powiem, zapisane na swojej
stronie, ze sg przyjazni no to powinni wiedzie¢ czego mozna
oczekiwac. [D, Warszawa, 22.09.2016]

OczywiScie nalezatoby zwiekszy¢ wiedze o CZR pracownikow takich
miejsc, ale i tak nie mozna przewidziec¢, czy osoba z CZR nie spotka

sie z negatywnymi reakcjami innych osob. [K, Poznan, 16.06.2016]

Zauwazytem wrecz odwrotng sytuacje — jesli sie uprzedzi personel o
specyficznych trudnosciach, to czasem to wrecz ufatwia dosteop do
réznych miejsc (np. wystaw), na ktére sg dtugie kolejki oczekiwania.
Roéwniez je$li osoba zamawia w barze positek za pomocg
piktogramow, to jest obstugiwana bez probleméw. [K, Poznan,
16.06.2016]

oso6b

innym,

Za zmianami infrastrukturalnymi nie nadgzajg przemiany swiadomosci - wcigz

potrzeby zwigzane z kulturg i sportem traktowane sg w sposob drugorzedny. Nie

dostrzega sie, ze aktywnos¢ w tych dziedzinach stanowi czes¢ witaczania OzN

w zycie spoteczne.

120



Jest [dostep] w znacznym stopniu ograniczony i realizowany w
wiekszosSci przez organizacje pozarzgdowe, wyspecjalizowane w
tego typu pomocy. WiekszoSc spoteczenstwa niestety nie
uswiadamia sobie, ze osoby z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju

mayjg jakiekolwiek potrzeby spoteczne. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Sport, jak najbardziej, poniewaz no to czego wydaje mi sie nasze
spofeczenstwo nie rozumie. Muzyka, sztuka, kultura szeroko
rozumiana, sport. To jest wszystko jakby dalszy cigg tej rehabilitacji,
prawda. Naturalne to jest spetnienie sie tych ludzi. Oni czesto w
takich dziedzinach majg niesamowity talent i to jest taka dla nich

jeszcze dodatkowa akceptacja. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Brak zrozumienia ze strony spoteczenstwa przektada sie takze na bariery mentalne
os6b z CZR. Nie zacheca sie ich do edukacji kuturalnej i artystycznej na etapie
wczesnej terapii czy edukacji, nie wyrabia sie potrzeby i nawykéw obcowania z

kultura.

Tymi barierami sg przede wszystkim bariery mentalne, prosze
panstwa. W wypadku osoby ze spektrum autyzmu nie ma problemu,
czy ona bedzie miata podnosnik po to zeby wejs¢ do muzeum, nie
ma problemu w opisie w jezyku Braille’owskim czy innej formy, tak,
ttumaczenia w jezyku migowym jakiego$ przekazu kulturalnego. (...)
Czy widzieliscie gdzies panstwo kiedys$ w jakims$ zbiorze zalecen, na
przyktad z poradni psychologiczno-pedagogicznej, wigczanie w
edukacje kulturalng? Bo ja rzadko. Albo prawie nigdy. Czyli na
samym poczagtku juz jest brak zalecenia wigczania w aktywnosc¢
sportowg, kulturalng, edukacje kulturalng i tak dalej, co pocigga za
sobg biernosc¢ placowek, pocigga za sobg to, ze jezeli klasa jedzie
do muzeum to Jasiu ze spektrum autyzmu prawdopodobnie nie
pojedzie, chyba ze pojedzie z nim mama albo asystent. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

Wydaje sie, ze dostep do miejsc wypoczynku i turystyki oraz osrodkéw sportu i

rekreacji jest duzo bardziej utrudniony, niz do instytucji kultury.
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Mozliwosci  zadne, szczegdlnie dla nizej funkcjonujgcych,
niesamodzielnych oséb z CZR. Trudno znalez¢ atrakcyjne miejsce
rekreacyjne, ktére nie bytoby zattoczone przez ludzi zdrowych. Nie
ma kameralnych basenow udostepnianych za przyzwoitg kwote, w
przyzwoitych porach dnia i dogodnych terminach. Nie ma Sciezek
rowerowych oddalonych od zbiorowisk ludzkich, by mozna byto

pojezdzi¢ z osobg z autyzmem. [K, Krakow, 03.06.2016]

Petnosprawni obywatele bojg sie osob z autyzmem. Tylko nieliczne
kluby czy  stowarzyszenia przyjmujg do  Siebie  0soby
niepetnosprawne. Trzeba duzo samozaparcia i pomocy ze strony
rodziny, by rozwija¢ swoje zainteresowania i zdolnosci. [K, Lublin,
29.06.2016]

Osoby z ASD korzystajg w tym zakresie gtownie z ofert organizacji
pozarzgdowych wspierajgcych rozwoj pasji i zainteresowan, jako
Jjeden ze sposobow spotecznej rehabilitacji. Nie mozna jednak nie
wspomniec, Ze jest to oferta ograniczona i nie odpowiada na
wszystkie potrzeby wszystkich oséb z ASD. [K, Poznan, 16.06.2016]

Jesli chodzi o turystyke, sport i rekreacje, to wiekszoS¢ ogolnej oferty jest
realizowana przez sektor prywatny, w zwigzku z tym nawet jesli jest ona

dostosowana do potrzeb oséb z CZR, duzej czesci z nich na nig nie stac.

O tym, Ze naprawde bardzo ograniczone S$rodki finansowe sg
przeznaczane, nawet w formach projektowych, na aktywizowanie w
tym zakresie osOb z zaburzeniami rozwoju, tak, z catoSciowymi.
Nawet jezeli panstwo spotykacie jakie$ projekty sportowe, to one sg
Skierowane na organizacje imprez ogolnopolskich, tak, jakis rzeczy
ktore sg ogolnie aktywizujgce o0soby niepetnosprawne, bez

dostosowania do indywidualnych potrzeb. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Bardzo wysokie ceny np. turnusow rehabilitacyjnych czy zajec
sportowych dla 0séb z CZR. [K, Lublin, 29.06.2016]

Oprécz probleméw zwigzanych z dostepem do infrastruktury, nalezy zwréci¢ uwage
na sposob ksztaltowania nawykoéw zwigzanych z kulturg fizyczng. Lekcje
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wychowania fizycznego prowadzone w obecnym ksztatcie w szkotach masowych
moga zniechecaé uczniow z CZR do uprawiania sportu. Osoby z
niepetnosprawnosciami nie sg traktowane i oceniane w sposéb indywidualny, a formy
aktywnosci nie stuzg w pierwszym rzedzie rozwojowi fizycznemu, ale rywalizacji,

w ktorej porazka zniecheca.

| tu przechodzimy sobie ptynnie od kota az do aktywnosci sportowey,
gdzie mamy polityke sukcesu sportowego, czyli musisz odnosic
Ssukces. Jezeli odnosisz sukces, jezeli jeste$ Swietny to wtedy
mozesz by¢ w kotku, mozesz by¢ w klubie sportowym, mozesz
tanczyc¢ i tak dalej, i tak dalej. Przeciez masz dyspraksje, masz
zaburzenia sensoryczne, w zwigzku z czym gdzie? System
oceniania na wf-ie, demotywowanie juz na samym starcie. | prosze
panstwa, jeszcze jedna wazna rzecz. Zatozenie, Zze 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 zwigzku z czym jezeli mamy
polityke sukcesu caty czas to to dziecko od rana do wieczora
doswiadcza niepowodzen, doswiadcza eliminacji, braku akceptacji.
Jakg ono bedzie miato motywacje do podejmowania dziatalnoSci na
przyktad sportowej? [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Ostatnim problemem, wspdlnym dla kultury, sportu, rekreacji (a takze wielu innych
dziedzina zycia) jest bariera komunikacyjna pomiedzy osobami z CZR a

pracownikami bez niepelnosprawnosci réznego typu placowek.

A co z osobg, ktora uzywa AAC, gdzie jest miejsce na
wspomagajgcg komunikacje, od ktorej zalezy dostep do kultury, do
sportu, do edukacji, do jakiejkolwiek wiedzy. Osiemdziesigt procent
0SOb ze spektrum to sg osoby nie mowigce z pragmatyczno-
semantycznymi zaburzeniami. Co to znaczy, ze jezeli méwig to tez
nie umiejg jezyka wykorzystac praktycznie, a jezeli mowig to mowig
echolalicznie, wiec jaki jest do kultury, do wiedzy, do zmiany jezeli
my nie bedziemy stosowacC rdoznych form wsparcia i odczarujmy

AAC. (...) U nas, u nas tego nie ma. My sie boimy AC, my sie boimy
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piktogramow, my sie boimy stow PCS’6w, bo to nam zabiera mowe.
Nasze dzieci nie bedg mowi¢. One i tak nie mowig i jakie majg
narzedzia zeby wejs¢ w kulture, w edukacje, w sport, w seksualnosc.
[D, Poznan, 16.06.2016]

9.2 Rekomendacje srodowiska

Jak zostato powiedziane, gtbwne ograniczenia w dostepie do instytucji kultury to nie
bariery architektoniczne, lecz mentalne. Mimo wszystko wskazane sg pewne

udogodnienia zwigzane z dostepem, w szczegolnosci komunikacja.

My bardzo czesto powtarzamy pracujgc z pracownikami kultury, ze
nie da sie by¢ moze zrobic stu procent, ale jezeli zrobimy tyle, o tyle
bedzie ta dostepnos¢ wieksza. Rzeczywiscie tak jest, prosze
panstwa. Okazuje sie, ze muzea mogg ttumaczy¢ na przyktad swoje
materiaty informacyjne, ze tak powiem na piktogramy. Mogg sie
pojawic tablice informacyjne skonstruowane z piktogramow dla 0séb
ze spektrum autyzmu. Ze edukator moze sig$¢ z dzieémi na ziemi i
omawiacC, prosze panstwa, takie zagadnienia jak malarstwo
abstrakcyjne z grupg dzieci ze spektrum autyzmu. | one wszystko
rozumiejg. Jest to kwestia dostosowania przekazu tylko i wytgcznie.
[D, Wroctaw, 23.09.2016]

Réwnolegle konieczne jest rozbudowanie i dostosowanie do potrzeb wszystkich grup

systemu edukacji artystycznej i kulturalnej.

No nie wiem, ja miatabym na mysli, na przyktad takie akademie
wspierania talentu, prawda, no czegos$ takiego. No, ale to oczywiscie
potrzebne sg na to Srodki, ja mysle, ze rozwigzania systemowe. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Nastepny punkt to dbatoS¢ o roznorodnoSc¢, innowacyjnosSc i

mozliwo$¢ dokonania wyboru. Tak, Zeby ta edukacja tez byta tak

skrojona na miare potrzeb, zeby nie byta zbyt infantylna, zbyt prosta,

bo czasami osoby nie chcg sie wigczac, bo nie jest to w sferze ich

zainteresowan. Bo ile mozna malowac, rysowac, wycinac, prawda?
124



(...) . Fundusze to, z jednej strony ich oczywiScie naktad na tg
edukacje, bo powinno to byc¢ proporcjonalne do tego co jest
wkiadane na przyktad 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 jaki$ budynek uzytecznosci publicznej, to on
musi by¢ uniwersalnie zaprojektowany dla kazdego potencjalnego
mieszkanca, zeby on mogt z tego skorzystac. Czyli z gory
zaktadamy, Zze kazda osoba bedzie korzystata. | nasza
rekomendacja jest taka, zeby te fundusze byty tak skorelowane, i te
programy byty tak dostosowane, jezeli chodzi o edukacje artystyczng
i kulturalng, zeby kazdy mogt z tego skorzystac. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

Konieczna jest takze systemowa zmiana procesow wczesnej terapii i edukaciji,
gdzie powinno znalez¢ sie miejsce na wyrabianie nawykéw aktywnego spedzania

wolnego czasu.

Ksztattowanie potrzeb w procesie ogolnie rozumianej socjalizacji w
rodzinie i placowkach edukacyjnych i pozniejszych Srodowiskach, a
takze przy pomocy tych Srodowisk praktyczne oswajanie osob z ASD

ze sferg obiektow i ustug publicznych. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Mozna bytoby pracowa¢ nad umiejetnosciami radzenia sobie w
sytuacji korzystania z tej infrastruktury przez osoby z CZR, a przede
wszyskim motywowania do korzystania z niej, bowiem najwiekszym
w tym momencie problemem jest to, Zze osoby doroste — ktére nie sg
aktywne, rehabilitowane bgdz aktywizowane spotecznie/zawodowo,
najczesciej z tych miejsc po prostu nie korzystajg. [K, Poznan,
16.06.2016]
Poza tym wskazana jest nie tylko edukacja osob bez niepetnosprawnosci, ale i
prowadzenie wspolnych dziatan wiaczajgcych osoby z CZR w przedsiewzigcia

kulturalne, by przyzwyczai¢ obydwie strony do wspétistnienia w spoteczenstwie i

jego réznych aktywnosciach.
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Podjecie dziatan na rzecz integracji zarowno z osobami z innymi
rodzajami niepetnosprawnoS$ci, jak i z ludzmi petnosprawnymi w
przedsiewzieciach kulturalnych (np. stopniowe przyzwyczajanie 0sob
z ASD do odbioru wytworow kulturalnych w miejscach ogdlnie
dostepnych, wigczania ich do np. do dziatan teatralnych,
organizowanie warsztatow muzycznych, tanecznych, plastycznych,
sportowych. Inspiratorami i realizatorami takich dziatann powinny by¢
organizacje pozarzgdowe, ale chodzi o to, zeby byty to formy stale

obecne w srodowisku, a nie akcje. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Ciekawg rekomendacjg odnoszacg sie do lekcji WF-u jest nie tylko uwrazliwienia
nauczycieli na potrzeby OzN i unikanie rywalizacji, ale rowniez stworzenie w
ramach zajeé¢ fizycznych sekcji sportowych, dajgc mozliwos¢ wyboru dyscypliny,

w ktorej uczen najlepiej sie czuje.

Moim pomystem jest usekcjonowanie wf-u, czyli dziecko na
podstawie predyspozycji czy nawet wfasnego wyboru, wybiera
dyscypline, w ktorej sie specjalizuje, ktérg Ilubi. [D, Wroctaw,
23.09.2016]

W wiekszosci przypadkow postulowane sg rozwigzania, ktére zrownujg prawa osob z
niepetnosprawnosciami i bez, jednak trzeba przyznac, ze zdarzajg sie posrod
doradcéw programowych glosy wskazujgce potrzebe wprowadzania pewnych

preferencji dla dzieci z CZR.

I na przyktad moja propozycja w tym zakresie bytaby taka, ze na
przyktad takie miejsca uzytecznosci publicznej, mogty wprowadzic —
nawet nie mowie, ze bardzo czesto, tak, zeby nie byto to dla nich
utrudnieniem — ale nawet raz w miesigcu takg jedng godzine, w
czasie ktorej mogg przychodzi¢ osoby z niepetnoprawnosciami. Na
przyktad. R6znymi. Tak? Po prostu, tez wtadnie ci rodzice mowili, ze
nie chcieli, zeby ich dziecko byto tez posmiewiskiem dla innych.
Tak? Bo to sie dzieje roznie. Moze w otoczeniu niepetnosprawnych
kolegow, kolezanek, bytoby lepiej. Tak? | wtasnie, zeby tez w

regulaminie mogfa byc taka gwiazdka jesli chodzi o ten czepek, czy
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inne takie — nie dotyczy osob z catosciowymi zaburzeniami rozwoju.
[D, Gdarnisk, 27.06.2016]

Oczywiscie wazng role muszg odegra¢ media, ktére powinny pokazywa¢ osoby z CZR nie
tylko w ramach kampanii spotecznej, ale przede wszystkim w ramach regularnego
pokazywania os6b z niepetnosprawnosciami, ktére w pelny sposéb uczestniczg w

zyciu spotecznym, niekiedy odnoszgc sukcesy.

Prosze panstwa, mnie bardzo boli to, ze nie pokazujemy autystow
czy 0SOb z szerokiego spektrum, Zze one sg w stanie normalnie zy¢
wsrod nas i jakie odnoszg sukcesy. Tu sie pojawito w kontekScie
tych wszystkich dziatan kulturalnych i tak dalej. Prosze panstwa, czy
ktos w spofeczenstwie wie o tym, ze na przykfad Woody Allen ma
zespot Aspergera? A przeciez jego filmy trafiajg do bardzo
szerokiego grona odbiorcow a nie tylko do autystow. Kazdy moze
widzi jakie$ specyficzne humor w tych filmach, ale jest to naprawde
bardzo dobre kino na S$wiatowym poziomie. Czy ktokolwiek sie
zastanowit nad tym, ze Mozart rowniez, Einstein, Michat Aniot i tak
dalej. Ze dokonali rzeczy wielkich. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

9.3 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace
Srodowiskowych likwidacji barier
Ograniczona oferta kulturalna skierowana do 1. Wprowadzenie jednolitego systemu
0sob z CZR znizek obejmujgcego réwniez
podmioty prywatne;

Organizacja pracy instytucji
2. Eliminacja fizycznych kolejek - zakup
biletu przez internet lub

pierwszenstwo do kasy osoby z CZR

Nieprzygotowany personel instytucji kutury i 1. Szkolenia ze specyfiki i potrzeb oséb
innych z CZR;
Bariera komunikacyjna 2. Promowanie komunikacji

Mozliwosci udziatu w zyciu kulturalnym alternatywnej;
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uzaleznione od rodzaju zaburzenia

Upraszczanie materiatow
edukacyjnych, oznakowan,

regulaminéw etc.

Brak swiadomosci spotecznej, zrozumienia

dla potrzeb os6b z CZR w tym zakresie

Kampanie spofeczne;

Wspdlne przedsiewziecia integrujgce
dla dzieci i mtodziezy w domach

kultury.

Brak wyrobionych u oséb z CZR nawykéw

aktywnego spedzania czasu wolnego

Stworzenie specjalnego systemu
edukacji kulturalnej i artystycznej dla

0s0b z niepetnosprawnosciami.

Utrudniony dostep do miejsc wypoczynku i

turystyki oraz osrodkéw sportu i rekreacii

Drogie ustugi komercyjne

Wprowadzenie obtozonego
sankcjami obowigzku przyjmowania
do klubéw sportowych pewnego
procenta oséb z

niepetnosprawnosciami;

Konkretne godziny tylko dla osoéb z
CZR na basenie, stadionie itp.

Lekcje wychowania fizycznego

zniechecajgce/wykluczajgce osoby z CZR

Sekcje sportowe w ramach zajec
WF-u;

Zastgpienie rywalizacji traktowaniem
wychowania fizycznego jako czesci
rehabilitacji dostosowanej do

mozliwosci ucznia.
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10 Art. 9 Konwencji — Dostepnosé, art. 20 Konwencji —

Mobilnos¢

10.1Art. 9 i 20 Konwencji a stanowisko srodowiska oséb z

niepetnosprawnosciami

Panstwa Strony KPON zobowigzujg sie do zapewnienia ,dostepu do Srodowiska
fizycznego, Srodkow transportu, informacji i komunikacji, w tym technologii i
systeméw informacyjno-komunikacyjnych” (art. 9), a takze powinny podejmowac
dziatania ,celem umozliwienia osobom niepetnosprawnym mobilnosci osobistej i

mozliwie najwiekszej samodzielnosci w tym zakresie” (art. 20).

W odniesieniu do problemdéw zwigzanych z dostepnos$cig i mobilnoscig srodowisko
wskazuje na wazne i niepokojgce zjawisko - wtoérng dyskryminacje oséb z CZR
posréod os6éb z innymi niepetnosprawnosciami. Wydaje sie, ze projektanci
zmieniajgcych sie powoli budynkow uzytecznosci publicznej dostrzegaja przede

wszystkm potrzeby oséb z niepetnosprawnosciami ruchowymi.

Coraz wiecej rozwigzan uwzglednia rozne potrzeby odbiorcow/czyn,
czesto jednak w drodze przypadku, nie konsultacji spotecznych.
Grupa 0s6b z PDD jest wykluczana w porownaniu do innych
rodzajow niepetnosprawnosci. Brak Swiadomosci potrzeb tej grupy.

Tym samym sg one rzadko zaspokajane. [K, Lublin, 29.06.2016]

Najczesciej dostosowanie przy $wiadczeniu ustug publicznych
kojarzone jest z dostosowaniem dla 0sOb z niepetnosprawnoscig
ruchowsg, dla niestyszgcych lub niedowidzgcych. Dostosowania do
potrzeb 0s6b niepetnosprawnych z CZR Zzadne przepisy nie
przewidujg. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Tymczasem dzieci z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi spotykajg sie z
barierami fizycznymi zupetnie innego typu, zwigzanymi z ich nadwrazliwoscia

sensoryczna.

To moze takie doswiadczenie praktyka, jak wyglada korzystanie z
toalet takich osob, 0sob z autyzmem. | na przykifad, brak jednolitych

ikon oznaczajgcych toalete meskg, czy damskg. Czesto sg takie
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artystyczne, ze cztowiek sam do kornca sie zastanawia, czy wejsc,
czy nie wejsC. A przeciez osoba z autyzmem, ma ktopoty, zeby to
zidentyfikowac. Wiec warto by byto, Ze to wszystko byto takie bardzo
czytelne, proste i jednolite. Drugie to wigcznik Swiatta. Moze
prozaiczna rzecz. Wchodzi sie i dopiero sige Swiatto wigcza. Czasami
po sekundzie, dwodch, trzech. Gdzie sie wchodzi, de facto, w
ciemnoSc i to tez moze byc problemem. No i trzecie. Na przyktad
brak recznikow. Tylko gtoSne dmuchawy, ktore czeS¢ dzieci, po
prostu, odstrasza. Czy osoby nie korzystajg z tego, bo jest to
ktopotliwe. To moze taka bariera architektoniczna [D, Gdansk,
27.06.2016]

Brak udogodnien stosownych dla oséb z czr (za duzy hatas, zbyt
jasne Swiatta, za duzo koloréw, nattok informacji). [K, Lublin,
29.06.2016]

Doradcy programowi podkreslajg jednak, ze kluczowym problemem w dostepie os6b
z CZR nie sa bariery architektoniczne, tylko komunikacyjne. Z jednej strony jest
to wina edukacji szkolnej, ktéra nie zawsze przygotowuje do funkcjonowania i
komunikowania sie w zyciu spotecznym. Z drugiej natomiast braku systemowych
rozwigzan — ulatwien w korzystaniu z komunikacji alternatywnej, czytelnych

informaciji, ale takze braku asystentéw posredniczacych w komunikaciji.

Problemem o0soéb z CZR nie sg bariery architektoniczne, a bariery w
zakresie skutecznej komunikacji oraz sposobu przekazywania
informacji nt. mozliwo$ci korzystania z ustug. Regulaminy obiektow
czy prowadzonej dziatalnoSci sg przygotowywane w Sposob
nieczytelny nawet dla osob petnosprawnych. Dostepono$¢ do ustug
uzalezniona jest od poziomu funkcjonowania 0séb z CZR, moziwoSci
krozystania z pomocy asystenta (najczesciej kto$ z rodziny) lub

wczesniejszego treninngu umiejetnosci. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Najwazniejsze chyba to by byto braki w edukacji dzieci
autystycznych w zakresie samodzielnego funkcjonowania. (...) Brak
komunikacji alternatywnej jezeli dziecko z gtebszym autyzmem nie
Jjest w stanie powiedzie¢ przy zakupach. Uczg sie piktogramow, ta
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wiedza dla nikogo nie stuzy, bo nie s§ w powszechnym uzyciu. A
mozna coS$ takiego zrobi¢. Brak dostepu, niewielki dostep ze
wzgledu na duzy koszt do komunikatorow, ktére mozna juz spotkac,
ale sg jeszcze rzadkoScig u nas. Asystenci, osobisci i dla dzieci i
0sob dorostych. Z tym tez sq problemy a to jest, mysle, rzecz wazna
w niektorych przypadkach [D, Lublin, 29.06.2016]

Niezrozumienie, brak wiedzy, stronienie od 0sob z CZR, brak
komunikacji alternatywnej w przestrzeni publicznej (piktogramy,

ACS-y), przekaz audiowizualny niejasny. [K, Lublin, 29.06.2016]

Braki w edukaciji dotyczg nie tylko oséb z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi,
ale rowniez bez niepetnosprawnosci, nieprzygotowanych do kontaktéw z
osobami z CZR. Ich stereotypowe zachowania budzg niepokdj, prowadzg do

wykluczenia z danej przestrzeni.

Zdarzajg sie przypadki wypraszania rodzicow z dziecmi
zachowujgcymi sie dziwnie, hatasliwie, niepokojgco, na przyktad z
Srodkow komunikacji miejskiej czy przedziatu w pociggu. Podobne
sytuacja moze mieC¢ miejsce w przestrzeniach publicznych, ktorym
przypisane jest okreslone spokojne zachowanie - teatr, restauracja...
[K, Poznan, 16.06.2016]

Czesto specyficzne reakcje osob z ASD powodujg, ze wzbudzajg
one nadmierne zainteresowanie otoczenia | jednocze$nie
zakfopotanie ze strony rodzicow. Powoduje to, iz raczej unikajg oni

np. wspolnych wyjsc¢ do restauracji. [K, Krakow, 03.06.2016]

W obawie przed trudnosciami w korzystaniu z miejsc uzytecznosci publicznej,
niechetnymi reakcjami petnosprawnych, osoby z CZR same ograniczajg swoja

aktywnos¢.

Przez specyfike funkcjonowania o0so6b z CZR, problemy z
komunikacjg, niezrozumienie ogolnie przyjetych norm i regut spot.
osoby z CZR czesto same usuwajg sie w cien, nie korzystajg z ustug

dostepnych w danym rejonie. [K, Lublin, 29.06.2016]
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Osoby z CZR czesto nie akceptujg miejsc o nasilonym hatasie,
ttocznych, dlatego czesSciowo sami rezygnujg i unikajg takich miejsc.
[K, Krakow, 03.06.2016]

Bariery zwigzane wprost z mobilnoscig sg wskazywane przez srodowisko rzadziej
Najwazniejsze z nich to ponownie trudnosci komunikacyjne, znane z wigekszosci
sfer zycia oséb z CZR, w tym wypadku np. niezrozumiate oznaczenia drogi,

rozkltadéw jazdy etc.

To co bardziej dla samodzielnych osob ze spektrum autyzmu jest
wazne to klarowne oznaczenia we wszystkich miejscach
publicznych, dotyczgcych mobilnosci, czyli i w samych Srodkach
komunikacji, na dworcach, lotniskach itd. Tu osoby petnosprawne
mowimy, ze majg czasem ktopot, zeby w ogodle czasem przejsc,
trafic i nie wiadomo jakg droge wybrac. No mozemy sobie wyobrazic,
Ze osoby z autyzmem bedg sie czufy zagubione. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Poruszana jest za to w tym obszarze regularnie sprawa transportu dzieci do szkét.
Jest to problem z pogranicza edukacji i mobilnosci, bo w gruncie rzeczy wynika z
niedostepnosci dostosowanych szkét w miejscu zamieszkania. Problem jest
szczegoblnie zauwazalny na wsiach, gdzie brakuje jakiegokolwiek transportu
publicznego do wiekszych osrodkéw. Choé samorzad powinien zapewnié¢ lub
zrefundowa¢é dowéz uczniom z niepetnosprawnosciami, to nie zawsze

wywigzuje sie z tego obowiazku.

Poniewaz dzieciom przystuguje dowdz, w Krakowie dowoz jest
bezptatny jezeli chodzi o rodzicow, natomiast ptaci za to Urzgd
Miasta. Urzgd Miasta szukajgc oszczednoSci wprowadza naciski
zeby te szkoty byly jak najblizsze. Tak to wyglgda. Réwnoczesnie
dochodzi do takich, jak w naszym przypadku, kuriozalnych sytuacji,
to taka dygresja, ze moja cOrka majgc orzeczenie O
niepetnosprawno$ci w takim stopniu, ktory wymaga mojej catkowitej
opieki zostata pozbawiona dowozu poniewaz uznano, Ze jest za

mato niepetnosprawna zeby jezdzic samochodem, dowozem,
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poniewaz przepis mowi, Ze muszg sie sprzega¢ dwa rodzaje

niepetnosprawnosci. [D, Krakow, 03.06.2016]

O ile dowoz do szkét w ogole jest jakos uwzgledniony w przepisach
i pewne regulacje sg to na pewno wymaga pewnie i rewolucji i
reformy kwestia dowozu dzieci z oSrodkéw oddalonych tych ktorych
mieszkajg na wsi czy matych miejscowosSciach, gdzie nie ma
specjalistow. To jest zawsze problem niepetnosprawnosci
rozproszonych, ktore wystepujg na tyle rzadko, ze nie wiem, ze w
danym w powiecie moze nie by¢ w ogodle dziecka autystycznego, tak,
albo w ogodle zdiagnozowanego. | wtedy te dzieci jezdzg gdzie$
daleko, bo to wszystko jest dosyc takie obcigzajgce i meczgce dla
dzieci i trzeba tu mysle¢ o jakis sensownych rozwigzaniach. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

10.2 Rekomendacje srodowiska

Mimo ze bariery fizyczne, architektoniczne wskazywane byly jako drugorzedne
wobec komunikacyjnych, to i w tym zakresie rekomenduje sie kilka waznych
rozwigzan - przede wszystkim zmniejszenie mocy swiatla, wyciszenie glosnej
muzyki, a takze tworzenie cichych pokojéw odpoczynku dla oséb z CZR. Zasady
organizacji przestrzeni dostosowanej dla oséb z CZR powinny by¢ uregulowane

prawnie.

Tak jak w niektorych miejscach publicznego uzytku sg
pomieszczenia da mam karmigcych, ktére sg ciche i w spokojnych
kolorach pozwalajgce na chwile odsapng¢ i wycisza¢ od
otaczajgcego gwaru i nadmiernych bodzcow, tak samo powinno byc¢
takie miejsce dla osob z catosciowymi zaburzeniami rozwoju. [K,
Lublin, 29.06.2016]

Odbywac sie to powinno poprzez uregulowania podobne jak w
prawie budowlanym o dostosowaniu nowych budynkow dla potrzeb
0sOb niepetnosprawnych w zakresie barier architektonicznych. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]
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Ws$réd rekomendacji dotyczgcych usprawnien komunikacji (w obszarach
dostepnosci i mobilnosci) wskazywane sg koniecznos¢ zapewnienia asystentéw,
stosowanie komunikacji alternatywnej, przystosowanie oznakowan drogi,

tablic informacyjnych, instrukcji.

Przystosowanie np. miejsc, gdzie kupujemy bilety, tatwe instrukcje
urzadzen. [K, Poznan, 16.06.2016]

Zatrudnienie wyszkolonych asystentow, przeszkolenie pracownikow
pod katem pomocy osobom z CZR w placowkach uzytecznosSci
publicznej. Uzywanie komunikacji alternatywnej w wiekszym stopniu
(uporzgdkowanie przestrzeni publicznej, oznakowan). [K, Lublin,
29.06.2016]

Wszystkie komunikaty, instrukcje czy tablice informacyjne powinny
by¢ dostosowane do potrzeb osob z catosciowymi zaburzeniami

rozwoju — w formie piktogramow. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Konieczna jest edukacja os6b petnosprawnych o specyfice funkcjonowania osob z

CZR, uwrazliwianie na ich potrzeby.

Dodatkowo nalezy organizowac szkolenia dla pracownikow sektora
publicznego (urzedy, policja itp.), by zwiekszy¢ swiadomosc i poziom
wiedzy o mozliwch zachowaniach osob z CZR.Nalezatoby takze
uczula¢ osoby towarzgce wszelkie regulaminy korzystania z ustug
publicznych aby nie wpisywac¢ do regulaminbw zapisow moggcych
dyskryminowac osoby z CZR. [K, Lublin, 29.06.2016]

Jednoczesnie osoby z CZR muszg by¢é od najmiodszych lat, w sposéb ciggty

edukowane w zakresie umiejetnosci spotecznych

Trudnosci z dostepem do ustug wigze sie z umiejetnoSciami
spotecznymi. Osoby z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju
wymagajgce pomocy i treningu w zakresie relacji miedzyludzkich i
zdobywania umigjetnosci zycia w spoteczenstwie. Problemem moze
by¢ brak relacji interpersonalnych ze Srodowiskiem lokalnym. [K,
Poznan, 16.06.2016]
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Jak w wielu innych obszarach konieczne sg takze dziatania promocyjne, kampanie
spoteczne, zachecanie rowniez prywatnych podmiotéw do otwierania sie na osoby z

catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi.

Lista miejsc przyjaznych, ,moda” wérod ustugodawcow na otwieranie
sie na neurordznorodnoSc, szkolenia, akcje, praca nad opinig
publiczng, media. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

10.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whioski dotyczace pelnego uczestnictwa oséb z niepetnosprawnosciami w

zyciu spotecznym

1) Trwa proces tworzenia infrastruktury urbanistycznej i transportowej wolnej od
barier architektonicznych; w wielu miastach i gminach jest zauwazalna poprawa w

tym obszarze, co wptywa na samodzielno$¢ i mobilnos¢ osob niepetnosprawnych,

2) Media elektroniczne sukcesywnie poprawiajg swojg dostepno$¢ dla osob
niewidomych i niestyszgcych, jednak stan dostepu do mediow elektronicznych nadal

zdecydowanie odbiega od skali potrzeb w tym zakresie,

3) Instytucje publiczne na wszystkich poziomach podziatu administracyjnego kraju
cechuje dbatos¢ o niwelowanie przeszkéd w dostepie do urzedu — wigekszosc
badanych przedstawicieli przekazywata informacje o braku barier architektonicznych,

badz aktualnie prowadzonych pracach w celu ich likwidacji,

4) Trwa proces dostosowywania stron internetowych osrodkow pomocy spotecznej,
PCPR-6w, Urzedow Gmin, starostw powiatowych do potrzeb oséb niewidomych i
niestyszgcych — normg staje sie umiejetnos¢ jezyka migowego w kompetencjach

pracownikow pracujgcych z osobami z niepetnosprawnoscig stuchowa,

5) Koncepcja dziatan wkluczajgcej integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych do
przestrzeni publicznej znajduje odzwierciedlenie w dziataniach instytucji publicznych i

organizacji pozarzgdowych,

6) Realizacja integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych wymaga zaréwno

dalszego dostosowania infrastruktury lokalnej do potrzeb réznych kategorii
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niepetnosprawnosci, ale takze tworzenia ré6znych form wsparcia indywidualnego oraz
edukacji — zarowno o0sob niepetnosprawnych, jak i sprawnych — w kierunku
wzajemnego poznawania obydwu swiatéw, tolerancji, otwartosci i wspotdziatania dla

dobra wspdlnego.

Rekomendacje dla petnego uczestnictwa oséb niepetnosprawnych w zyciu

spotecznym

1) Wdrozenie planowanych przez Ministerstwo Infrastruktury i Budownictwa planéw
dotyczacych dalszej modernizacji transportu i rozszerzenia dostepu 0so6b

niepetnosprawnych do informaciji cyfrowej,

2) Nowelizacja ustawy o radiofonii i telewizji w kierunku poszerzenia obowigzkow
wiascicieli medidw elektronicznych w obszarze poszerzenia oferty przekazow

dostepnych dla os6b niewidomych i niestyszgcych,

3) Wazrost aktywnosci lokalnych organizacji spotecznych na rzecz pozyskania
wolontariuszy wspierajgcych osoby niepetnosprawne w samodzielnym uczestnictwie

w korzystaniu z ustug i oferty kulturalnej czy rekreacyjne;j.

10.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych likwidacji barier

Wtdrna dyskryminacja wobec 0os6b z innego | Uregulowanie prawne na wzér prawa
typu niepetnosprawnosciami budowlanego, zmuszajgce projektantéw do
przystosowania budynkéw do potrzeb osoéb z

cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi®.

Bariery fizyczne zwigzane z nadwrazliwoscig 1. Zmniejszenie mocy Swiatla;
sensoryczng 2. Woyciszenie gto$nej muzyki w
miejscach publicznych;

3. Godziny tylko dla oséb z CZR w
centrach handlowych (mniejszy
hatas, ttok);

> Trwajg prace nad projektem Kodeksu urbanistyczno-budowlanego, ktéry uwzglednia zasade

uniwersalnego projektowania (projekt zostat przestany do konsultacji publicznych).
136




Dostosowanie toalet publicznych;

Ciche pokoje odpoczynku i relaksu
dla os6b z CZR

Bariery komunikacyjne

W procesie edukacji lepsze
przygotowywanie osob z CZR do
kontaktow i komunikacji z osobami
petnosprawnymi;

Edukacja oséb petnosprawnych w
zakresie specyfiki komunikowania sie
przez osoby z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi;

Komunikacja alternatywna w
przestrzeni publicznej;

Przystosowanie oznakowan,
regulamindw, instrukciji;

Obecnos¢ asystentow
posredniczgcych w komunikacji

Mobilnos¢ - nierozumiate oznaczenie drog

czy rozktadow jazdy

Przejrzyste i jednolite oznaczenia, rowniez w

formie piktogramow.
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11 Art. 12 Konwencji — Réwnosé wobec prawa, Art. 13
Konwencji — Dostep do wymiaru sprawiedliwosci

11.1Art. 12 i 13 Konwencji a stanowisko srodowiska os6b =z

niepetnosprawnosciami

Zgodnie z KPON, osoby 2z niepetnosprawnosciami, w tym z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi, majg ,prawo do uznania ich za podmioty prawa” oraz
,2dolno$¢ prawng, na zasadzie rownosci z innymi osobami, we wszystkich aspektach
zycia” (art. 12). Panstwa Strony zobowigzujg sie takze zapewni¢ ,osobom
niepetnosprawnym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, skuteczny dostep do

wymiaru sprawiedliwosci” (art. 13).

W przypadku srodowiska os6b z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi kwestie
réwnosci wobec prawa i dostepnosci do wymiaru sprawiedliwosci sg szczegdlnie
istotne. Podkresli¢ nalezy, ze czes¢ probleméw z tego obszaru wynika z btednego

zaliczania CZR do zaburzen psychicznych.

Sytuacja w tym zakresie wydaje sie by¢ zasadniczo zia, a przypadki ograniczania
zdolnosci prawnej czeste. Jednak czes$¢ doradcow programowych podkresla, ze
mozliwos¢ korzystania ze zdolnosci prawnej jest i musi by¢é uzalezniona od
poziomu funkcjonowania danej osoby. Zatem wptyw na ograniczenia w tym
zakresie majg nie tylko urzednicy, ale i rodzice postepujgcy tak z troski, w obawie

przed konsekwencjami decyzji podejmowanych przez ich doroste dzieci.

Nie, nie mogg. Przejawem sg podejmowane decyzje np. urzednikow
w sprawie organizacji niektorych aspektow zycia oséb z CZR bez
pytania o ich opinie. [K, Lublin, 29.06.2016]

Pomimo istniejgcej rownosci wobec prawa, rowniez w tej sferze
osoby z cafoSciowymi zaburzeniami rozwoju Sg§ harazone na
naduzycia. Przyczyng takiego stanu rzeczy moze byc zalezno$c od
opiekunow, ktorzy majg tendencje do zanizania mozliwosci swoich
dzieci, a nierzadko powstrzymywnia ich od korzystania z
przystugujgcych im praw, jesli ze wzgledu na poziom funkcjonowania

muszg pozostac¢ pod opiekg. [K, Poznan, 16.06.2016]

138



Uwazam, ze nie w kazdej sytuacji osoby z cafoSciowymi
zaburzeniami rozwoju mogg korzystac z zdolnosci prawnej na rowni
z innymi osobami, we wszystkich aspektach. W sytuacji, gdy osoba
nie jest w stanie wfasciwie kierowaC¢ swym postepowaniem nie
powinna mie¢  mozliwosci  brania  kredytow  bankowych,
dysponowania swoim majgtkiem. Wowczas prawa tych osob sg
famane, ale jest to uzasadnione poniewaz stuzg ich dobru. [K, Lublin,
29.06.2016]

Gtownym zagadnieniem poruszanym przez doradcéw programowych sg
kontrowersje zwigzane z ubezwiasnowolnianiem dorostych oséb z CZR. Po
pierwsze procedura ta wykorzystywana jest zbyt czesto. Po drugie przy
rozpatrywaniu wnioskdw o ubezwtasnowolnienie nie rozréznia sie odmiennych
zaburzen ze spektrum autyzmu, a takze nie roéznicuje sie 0s6b nisko- i
wysokofunkcjonujacych, ktére mogg mie¢ zupetnie inne mozliwosci realizowania

swoich praw.

Chodzi o prawnie — tak — instytucje ubezwtasnowolnienia. To
dotyczy, naprawde, bardzo duzej grupy osob z ASD. | to
rzeczywiscie — tak — ta osoba, jest w tym momencie, pozbawiona
tych takich praw — znaczy — w zakresie prawa korzystania ze swoich
tutaj — nie wiem — jakby takich praw obywatelskich. Tak to nazwijmy.
Bo rodzic przejmuje petnie, jakby odpowiedzialno$¢ za tg osobe i
wszystkie decyzje. [D, Gdansk, 27.06.2016]

Wiele o0s6b z czr po osiggnieciu petnoletniosci zostaje
ubezwfasnowolniona, przez co traci mozliwo$c¢ podejmownia decyzji
i czynno$ci prawnych. Osoba ubezwfasnowolniona catkowicie nie
korzysta z praw wyborczych, nie moze rowniez zawrze¢ matzenstwa,
nie moze petnic wladzy rodzicielskiej nad swomi dzie¢mi, nie moze
podejmowac¢ pracy. Z punktu widzenia praw osoby z czr
ubezwtasowolnienie nie zapewnia wsparcia przy Kkorzystaniu z
zdolnoSci do czynnoSci prawnych, tyko prowadzi do pozbawienia lub

ograniczeia tej zdolnoSci. Opiera sie na zastepowaniu i dziataniu za

139



kogos, a nie wspieraniu osoby z CZR w jej dziataniu. [K, Lublin,
29.06.2016]

Bardzo czesto rodzice sg namawiani przez otoczenie (réwniez stuzbe zdrowia,
pomoc spoteczng) do wystepowania z wnioskiem o ubezwtasnowolnienie
swojego dorostego dziecka, co ma w perspektywie utatwiaC pewne procedury
prawne. Problem ten wydaje sie by¢ szczegdlnie widoczny w odniesieniu do stuzby

zdrowia.

Nie wiem, jezeli chodzi tez o jakie$ sprawy sgdowe, prawda kiedy
wrecz no tez mam akurat swoje takie sprawy, tez nie wiem jestem
zmuszana do tego, zeby go ubezwtasnowolnic, bo inaczej, prawda
no nie moze on decydowac o sobie, co jest no bzdurg, ale tak jest.
To jest fakt. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Szczegolnie jaskrawo widac ten problem w przypadku koniecznosci
poddawania sie przez doroste osoby ASD, posiadajgcych
niedostateczne  kompetencje = komunikacyjne lub  spofeczne,
zabiegom medycznym, operacjom, czy hawet zabiegom
stomatologicznym w narkozie - gdzie wymagana jest zgoda pisemna
i $wiadomos¢ mozliwych konsekwencji. Konieczno$¢ wizyty u
stomatologa nierzadko konczy sie w praktyce procesem o
ubezwtasnowolnienie (!!!). [K, Poznan, 16.06.2016]

Sami rodzice wystepujg z wnioskiem z troski o przysztos¢ dziecka. Jednak niekiedy
troska ta jest nadmierna, odbiera mozliwos¢ samodzielnego 2zycia i

samodzielnych decyzji o nim.

Odpieranie mozliwo$ci 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? [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Wspomniane wyzej propozycje o ubezwfasnowolnienie, ktore
zamyka droge do zatrudnienia i empowermentu, to BEZPRAWIE i
OKRUCIENSTWO, a sg takie zapedy po ukonczeniu 18 r.z. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]
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Co wiecej, przywroécenie zdolnosci do czynnosci prawnych jest mozliwe, jednak
nie odbywa sie w sposéb automatyczny. Funkcjonowanie osoby z cato$ciowym
zaburzenie rozwojowym nie jest monitorowane, ani poddawane ocenie pod tym

katem.

Czyli chodzi o to, ze fatwiej jest straci¢ prawa, niz je pozniej

odzyskac.

Tak. (...) Bo to potem juz sie robi, jakby przedtuzenie jest z
automatu. Tak? Juz ta osoba jest ubezwtasnowolniona. Jest to
,Zaklepane” sgdownie. | wiasciwie nikt pozniej nie patrzy, czy osoba
nabyta nowych kompetencji — ze moze mozna by tutaj przywrocic jej,
albo w jakim$ okreslonym zakresie, przyznac¢ wiecej tych praw. Jest
to zrobione... [D, Gdansk, 27.06.2016]

Jednoczes$nie stosowanie instytucji ubezwlasnowolnienia ma niebagatelny
wplyw na poszanowanie domu i rodziny, a w szczegdlnosci na mozliwosc

zawierania matzenstw, o czym wiecej w rozdziale poswieconym tym zagadnieniom.

Osoby z niepetnosprawnosciami majg trudnosci w dostepie do ustug bankowych,
zaréwno ze wzgledu na niezrozumienie procedur i konsekwencji przez osoby z CZR,

jak i nieprzygotowanie pracownikéw instytucji finansowych.

Ale takze brak moZzliwosci decydowania o wtasnych pienigdzach.
Podejmowanie decyzji na temat wtasnego, osobistego Zzycia. [D,
Gdarnisk, 27.06.2016]

W przypadku innych ustug mogg wystapi¢ pewne zakfopotania, w
uzyskiwaniu  potrzeb,  zrozumieniu informacji.  Kfopoty ze
zrozumieniem mogg prowadzi¢ do niechcianych problemow natury
rachunkowej etc. [K, Krakow, 03.06.2016]

To znaczy no to wyglgda to tak, ze to tez zalezy od, ze tak powiem
poziomu na ktorym funkcjonuje dany delikwent. | teraz jezeli, no
wymaga on tego, zeby by¢ z opiekunem no to przypuszczam, to
wtedy wszystko wyglada tak jak powinno. Natomiast jezeli kto$ taki
chciatby skorzystac z tych ustug bankowych sam, no to nie da rady,
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dlatego ze no wiadomo mogg mu zostac¢ przedstawione dokumenty
w ten sposob, prosze bardzo, prosze podpisacC tutaj, no i co za
chwile wzielismy kredyt, gdzie juz takie przypadki no niestety sg
znane, prawda. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Synowi mojemu, ktéry nie jest osobg ubezwtasnowolniong
odmowiono w banku zatozenia lokaty na jego nazwisko. Przyczyng

jest brak wiedzy na temat tego schorzenia. [K, Lublin, 29.06.2016]

Problem moze stanowi¢ dziedziczenie i zabepieczanie finansowej przysziosci
dorostej osoby z CZR. Formalnie OzN majg do tego prawo, ale szczegdlne
trudnosci pojawiajg sie w przypadku oséb ubezwlasnowolnionych. Konieczne jest
bowiem wyznaczenie godnej zaufanie osoby, opiekuna prawnego, ktéry wykona

wole zawartg w testamencie.

| tez w kwestii dziedziczenia to jest catkowity brak jakiegokolwiek
systemowego rozwigzania zabezpieczania finansowego, pamietajcie
panstwom, Ze osoba z autyzmem nie daj BoOg jeszcze
ubezwtasnowolniana, ale nawet nie bedzie miat ogromne problemy
nawet z odebranie ubezpieczenia na zycie po Smierci Swoich
rodzicow, to nie jest takie proste to sie tylko takie proste wydaje, i
takich systemowych rozwigzan nie ma w Polsce nie ma funduszy
powierniczych, nie ma niczego co bytoby gwarantowane przez
panstwo co zabezpieczy przysztos$c takiej osobie, takie hocki klocki
co robig rodzice zeby przepisywac mieszkania kombinowac jak to
zorbi¢ zeby ktos w przysztosci tego nie zabrat (...) Testament mozna
napisac, tylko ktoS musi ten testament pdzniej wykonac, tak
oczywiscie, ale to tez musi by¢ osoba godna zaufania i prosze mi
wierzy¢, ze nie jest tak tatwo zaufa¢ nie wiadomo komu, bo nawet
Jjezeli jestem osobg bliskg osobie z niepetnosprawnoS$cia, ja zresztg
jestem opiekunem prawnym osoby z niepetnosprawno$cig
intelektualng to gwarantuje sobg tylko do momentu kiedy jestem, ja
moge zgingc¢ w wypadku samochodowym jutro i co sie stanie z moim
podopiecznym, z osobg zalezng wobec mnie, nie ma Zzadnego

systemu zabezpieczenia, trafi to do sgdu. [D, Poznan, 16.06.2016]
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W kwestii dostepu do wymiaru sprawiedliwosci oczywistym utrudnieniem jest
ubezwlasnowolnienie osoby z catoSciowym zaburzeniem rozwojowym, a takze brak
elastycznosci sgddéw, przychylnosci wobec OzN. Ich sprawy sg niejednokrotnie

bagatelizowane z powodu niezrozumienia ich natury.

Natomiast sytuacja koniecznoSci reprezentowania interesu o0soby
niepetnosprawnej czy dziatania na jej rzecz jest nieuregulowana i
niejednoznaczna, organy czesto nie dziatajg w interesie
zainteresowanego z powodu braku formalnego przedstawiciela
prawnego, rzadko korzysta sie w systemie z tzw. klauzuli zgody
dorozumianej, kierujgc sie dobrem osoby niepetnosprawnej. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Jednego z naszych pacjentéw pobit ojciec, ktory naduzywat alkoholu.
Matka zatozyta sprawe do sgdu. W orzeczeniu sgd umorzyt sprawe
piszgc w uzasadnieniu, ze przeciez dziecko ma autyzm. Przyczyny?

Impertynencja i brak szacuku. [K, Lublin, 29.06.2016]

Ponadto osoby z CZR oraz ich rodzice bywajg nieswiadomi wilasnych praw,
brakuje im wsparcia asystenta prawnego a takze charakteryzujg sie brakiem

poczucia sprawczosci, 0 czym szerzej w kolejnym rozdziale.

Osoby z catoSciowymi  zaburzeniami rozwoju nie majg
zagarantowanego wsparcia, ktérego potrzebujg przy korzystaniu ze
zdolno$ci prawnej. Wytgcznie od ich opiekunéw zalezy w jakim
zakresie bedg korzystaty z posiadanej zdolnosSci prawnej. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

No, jezeli chodzi o te negatywne to rezygnacja, wycofanie sie, tak,
0S0Ob ze spektrum lub rowniez ich rodzin, na przyktad jezeli chodzi o
orzeczenie 0 niepetnosprawnosci. Znamy naprawde duzo 0soOb,
Jjezeli na tym pierwszym etapie nie otrzymajq to rezygnujg z walki w
sgdzie. Tutaj Pani mowi, ze rzeczywiscie 1,5 roku walczyta o to, ale
generalnie duzo rodzicow nie podejmuje tej walki, tak. Jakby
rezygnuje z czego co im sie tak naprawde nalezy [D, Warszawa,
22.09.2016]
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11.2 Rekomendacje srodowiska

Rekomendacje w tym obszarze tematycznym byly dos¢ nieliczne. Na pewno
zalecana jest wieksze zindywidualizowane, zréznicowanie podejscia do sktadania
wnioskdbw o ubezwilasnowolnienie o0s6b 2z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi. A takze wprowadzenie mechanizmow kontroli stanu osoby z
niepetnosprawnoscia pod katem przywrécenia zdolnosci do czynnosci

prawnych.

| znowu tutaj — tak — warto zadbac o co$ takiego, zeby wprowadzic
pewng gradacje. Czyli jakby osoby zmieniajg sie, rozwijajg. Zeby tez
miec¢ taki monitoring, czy mozna przyznac jej wiecej praw? Czy ta,
Jakby, rola rodzica, moze byc¢ juz bardziej doradcza? [D, Gdarisk,
27.06.2016]

Konieczne sg takze treningi umiejetnosci spotecznych w zakresie walki o wtasne
prawa, edukacja prawna os6b z CZR oraz biezgce, bezptatne doradztwo w tym

zakresie.

Prowadzenie ftreningu umiejetno$ci spotecznych, ktory réwniez
powinien przewidywac umiejetno$ci wystepowania we wfasnych
sprawach, sposoby realizacji tych praw, zwracania sie do
odpowiednich instytucji i organizacji, jak rowniez wsparcie
asystentow, co bytoby dodatkowym nie tylko treningiem
umiejetno$ci, ale rowniez praktycznym wykorzystaniem umiejetnosci
w kontaktach z innymi ludzmi. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

| ostatnia rzecz to jest edukacja o0sob z autyzmem, z
niepetnosprawnoscig w zakresie nie tylko tego jaki ma potencjat,
mozliwosci, ale tez praw, ktore przystugujg takiej osobie. | jesli
chodzi o ustawe dotyczgcg rehabilitacji spotecznej, zawodowej,
przepisy antydyskryminacyjne, ktorych by¢ sama nie bedzie w stanie
egzekwowac czasami. Ale bedzie miata swiadomosSc¢ do kogo sie
zwrécié, jezeli poczucie ze prawo zostato naruszone. Swiadomo$é

tego co robic¢, prostych wskazowek, wiekszej Swiadomosci chociazby
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konwencji, ktéra przeciez powinna gwarantowaC te wszystkie
rozwigzania. [D, Lublin, 29.06.2016]

Wprowadzic w szerszym kontekScie doradztiwo dla 0sOb
niepetnosprawnych | w samorzgdach terytorialnych wifasnie
powotywac te komorki, bo to jest tego za mato wcigz. One sg, one
istniejg tam sporadycznie, ale ich jest bardzo mato [D, Warszawa,
22.09.2016]

Konieczna jest takze edukacja oséb bez niepetnosprawnosci, w szczegolnosci
pracownikow urzedow czy wymiaru sprawiedliwosci, w zakresie specyfiki zachowan
0s6b z CZR oraz swiadomosci potrzeby asysty, wsparcia i ochrony prawnej dla

nich.

No | czy przygotowanie personelu do obstugi 0sob
niepetnosprawnoscig jest wykraczajgce? To znaczy z moich
doSwiadczen wynika, ze personel w ogdle nie jest przyzwyczajony
do obstugi takich osob i generalnie no nie wiem, wyjscie z takiej
sytuacji bytyby w ogole szkolenia dla pracownikow, nie tylko jezeli
chodzi o banki tylko w ogodle o pracownikow stuzb publicznych,
prawda, urzeddéw wszelkich itd., gdzie nie tylko takie szkolenie
oczywiscie, takie gdzie siedzimy, stuchamy, ale rowniez takie
warsztaty, gdzie ta osoba niepetnosprawna rzeczywiscie
podchodzitaby do tego okienka | probowata by zatatwi¢ jakgs,
zebysmy to widzieli po prostu naocznie, jak to wyglada, o ni zeby
posmakowali i wiedzieli, jak sie z taka osobg obchodzi¢, na co

mozna liczy¢ ze strony tej osoby. [D, Warszawa, 22.09.2016]

W sprawach prawnych osoby z ASD powinny mie¢ ochrone prawng,
zeby nie doszto do naduzyc¢ ze strony 0sob ich reprezentujgcych, nie
zawsze bowiem dziatajg na korzy$¢ osoby z ASD, albo nie majg

rozeznania co do jej dobra. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Osoby  mocniej  zaburzone moga wymaga¢  wsparcia
opiekuna/asystenta i powinien by¢ on dostepny w miare potrzeb. [K,
Lublin, 29.06.2016]
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Ostatnig, ale bardzo wazng rekomendacjg kierowang do polskiego rzadu jest
ratyfikowanie protokotu fakultatywnego do KPON. Postulat ten jest publicznie
popierany przez liczne organizacje dziatajgce na na rzecz o0s6b z
niepetnosprawnosciami. Protokdt umozliwitby osobom indywidualnym w sytuacjach
naruszenia postanowien KPON skfadanie skarg do Komitetu ds. Praw Osob

Niepetnosprawnych.

| jeszcze tutaj nam zostato, Ze dobrg zmiang by byto wtasnie

ratyfikowanie protokotu fakultatywnego. [D, Warszawa, 22.09.2016]

11.3 Przedstawienie wynikéw badan jakosciowych w obszarze ,,Udziat w

zyciu spotecznym” na podstawie raportu Millward Brown

Whnioski dotyczace petnego uczestnictwa osob z niepelnosprawnosciami w

zyciu spotecznym

1) Prawo podmiotowe o0sob niepetnosprawnych do zatozenia rodziny znajduje
odzwierciedlenie w praktyce zycia spotecznego; zawarcie matzenstwa przez osoby
niepetnosprawne posiadajgce zdolnos¢ do czynnosci prawnych nie napotyka w

Polsce na przeszkody natury formalnej,

2) Polskie prawo uwzglednia natomiast odstepstwo od reguty powszechnosci prawa
oséb do zawarcia matzenstwa przez osoby niepetnosprawne w stosunku do oséb z
gtebokag niepetnosprawnoscig intelektualng i potwierdzonymi medycznie chorobami
psychicznymi, ograniczajgcymi zdolnos¢ do odpowiedzialnosci za rodzine i
zagrozenie posiadania potomstwa obarczonego dziedzicznymi chorobami

psychicznymi,

3) Zawieranie zwigzkow matzenskich i zakftadanie rodziny przez osoby

niepetnosprawne nie zawsze znajduje akceptacje w polskim spoteczenstwie,

4) Rodziny osob niepetnosprawnych nierzadko wymagajg wsparcia i pomocy ze
strony instytucji publicznych w realizacji swoich zadan i funkcji — nie jest to jednak

reguta.

Rekomendacje dla petnego uczestnictwa oséb niepelnosprawnych w zyciu

spotecznym
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1) Woazrost zatrudnienia asystentdéw rodziny w Os$rodkach Pomocy Spotecznej

przygotowanych do prowadzenia specjalistycznej pracy =z rodzinami o0s6b
niepetnosprawnych i z rodzinami z osobg niepetnosprawng w celu wzmocnienia

wsparcia i pomocy w realizacji zadan i funkcji tych rodzin,

2) Prowadzenie lokalnych kampanii spotecznych na rzecz przetamywania barier w

procesie integracji spotecznej os6b niepetnosprawnych w srodowisku lokalnym.

11.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

Srodowiskowych

likwidacji barier

Btedne klasyfikowanie cato$ciowych
zaburzenh rozwojowych jako zaburzen

psychicznych

Ujednolicenie wszystkich przepiséw w tym
zakresie i traktowanie CZR jako odrebnej

kategorii.

Trudnosci w zawieraniu zwigzkéw 1. Kampanie spoteczne;

matzenskich. 2. Ograniczenie instytucji

Trudnosci w dostepie do ustug bankowych. ubezwitasnowolnienia.

Trudnosci zwigzane z dziedziczeniem.

Ubezwlasnowolnienie 1. Zmniejszenie presji spoteczne;j
wywieranej w tym wzgledzie na

rodzicow;

2. Mocniejsze uzaleznienie oceny
wniosku od indywidualnej oceny

stanu poziomu funkcjonowania osoby

3. Wieksza gradacja rodzajow

czesciowego ubezwilasnowolnienia;
4. Monitoring i automatyczne
przywracanie (czesciowej) zdolnosci

prawnej;

Bariery komunikacyjne w kontaktach z 1. Wsparcie asystenta prawnego w

wymiarem sprawiedliwosci sadzie;
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2. Punkty darmowego doradztwa

prawnego dla oséb z CZR;

3. Szkolenia dla pracownikéw wymiaru
sprawiedliwosci z zakresu specyfiki

zachowan osob z CZR.

Niewystarczajgce egzekwowanie KPON. Ratyfikowanie protokotu fakultatywnego
do KPON.
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12 Art. 29 Konwencji — Udziat w zyciu politycznym i
publicznym

12.1 Art. 29 Konwencji a stanowisko sSrodowiska o0s6b 2z

niepetnosprawnosciami

Zgodnie z KPON Panstwa Strony ,zagwarantujg osobom niepetnosprawnym prawa
polityczne i mozliwos¢ korzystania z nich, na zasadzie rownosci z innymi osobami”
(art. 29), w zwigzku z czym zobowigzujg sie m.in. do umozliwienia petnego
korzystania z czynnego i biernego prawa wyborczego, zapewnienia swobody
wyrazania woli oraz uczestnictwa we wszelkiego rodzaju organizacjach

pozarzgdowych.

Co do zasady osoby z catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi maja czynne i
bierne prawo wyborcze. Brakuje informacji, ile z nich ma tego swiadomosc i z tych
praw korzysta. Problemem moze by¢ liczba oséb ubezwlasnowolnionych, ktére

sg tych praw pozbawione.

Nie styszatam o przypadkach odmowienia czynnego prawa
wyborczego osobie, ktora Swiadomie pojawita sie w lokalu
wyborczym. [K, Poznan, 16.06.2016]

W teorii osoby z czr majg czynne i bierne prawo wyborcze. W
praktyce jednak, przez procedure ubezwtasnowolnienia wiele osob z
czr traci autonomie decyzyjng i nie ma mozliwosci brania udziatu w
wyborach. [K, Lublin, 29.06.2016]

Bariery komunkacyjne mogg stanowi¢ karty wyborcze nieprzystosowane do

potrzeb osob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi.

Brak odpowiedniej komunikacji wizualnej na przyktad podczas
wyborow. Gdzie moze przydataby sie zmiana kart wyborczych.
Dodanie fotografii, dodanie jaki$ informacji w postaci piktogramow,
czy jakie$ takie bardziej (...). No to w kazdym razie jest brak takiej
komunikacji wizualnej i osoby niepetnosprawne nie potrafig sie
odnalez¢ w takim stricte normalnym, w cudzystowie, otoczeniu [D,
Wroctaw, 23.09.2016]
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Kwestia biernego prawa wyborczego poruszana byla przez srodowisko w
stopniu minimalnym. Jak zostato powiedziane, formalnie osoby z CZR majg
rébwniez bierne prawo wyborcze, natomiast doradcy programowi nie znaja

przypadkow korzystania z tego prawa.

Teoretycznie mogg (...) by¢ kandydatem. Obecnie pracuje z
nastolatkiem, ktory ma zespot Aspergera i jest gospodarzem klasy,
Jjest wiec nadzieja na poprawe sytuacji. Na razie nasze
spofeczenstwo ma bardzo stereotypowe podejscie do struktur
wtadzy (heteronormatywny, mtody mezczyzna). [K, Poznan,
16.06.2016]

Nie znam osoby z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju kandydujgcej
w wyborach, ani takiej, ktora chciataby to zrobi¢. Moze to jest
wtasnie dyskryminacja, ze im to do gfowy nie przychodzi. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Réznego rodzaju organizacje pozarzadowe, zaréwno zrzeszajgce o0soby z
niepetnosprawnosciami, jak i dziatajgce na ich rzecz wykonujg wazng prace, ale nie

zawsze wystarczajgco doceniang i wspierang przez panstwo.

Gdyby zniknety organizacje pozarzgdowe to bedzie bieda, a bedzie
bieda, dlatego Zze organizacje pozarzgdowe tak jak Pan tutaj mowit
powinny wspierac panstwo, a u nas jest ta réznica, ze one wyreczajg
panstwo. No i na tym polega na subtelna réznica po prostu (...)
Takze no staramy sie robi¢ to co mozemy, ale to na pewno nie
wystarcza. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Zbyt mate wsparcie dla organizacji pozarzgdowych, ktore jak juz
wspominatem wczesniej w moim krotkim wystgpieniu, robig Iwig

prace na rzecz osob niepetnosprawnych. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

NGO-sy borykajg sie z ciggtymi problemami finansowymi, utrudniajgcymi lub
uniemozliwiajgcymi stabilng dziatalnos¢. Trudnos¢ w uzyskiwaniu Srodkow,
zwtaszcza przez mate organizacje, stanowig skomplikowane procedury
konkursowe. Przyznawane finansowania przeznaczone sg wytgcznie na konkretne

projekty, realizowne w krétkich okresach.
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Dziatanie organizacji jest utrudnione przez brak finansow (...
wsparcie uzyskiwane ze strony panstwa jest na poziomie
minimalnym. [K, Lublin, 29.06.2016]

Nieliczne z nich prowadzg state placOwki, inne prowadzg projekty.
Dziatajg one w warunkach niestabilnosci finansowej i najczesciej w
oparciu o krotkoterminowe projekty, co utrudnia Ilub wrecz
uniemozliwia prowadzenie planowej dziatalnosci. [K, Poznan,
16.06.2016]

Oprocz duzych, rozpoznawalnych NGO-sow istniejg takze liczne, rozproszone
lokalne organizacje, niekiedy zwigzane z wiekszymi, ogdélnokrajowymi. Niemniej,
znajdujg sie one w duzo gorszej sytuacji, szczegodlnie finansowej z uwagi na

trudniejsze pozyskiwanie srodkoéw.

Przyczyna [stabosci] wg mnie tkwi w rozproszeniu organizacji
pozarzgdowych, dziatajgcych gtownie lokalnie w oparciu o niewielkie
zasoby ludzi i pieniedzy. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Innym jeszcze, drugg czeScig naszego jest kondycja organizacji
reprezentujgcych interesy osob z niepetnosprawnos$cig. Tutaj, jezeli
chodzi o te pozytywne aspekty, wiec te organizacje majg dosc¢
dobrze wyszkolong kadre. Jednak, jezeli juz podejmujg sie tych
dziatan terapeutycznych to tak czesto jest, majg zapat, majg chec
pomagania, majg pomysty na pomaganie. To znaczy tez oferujg
bogatg oferte terapeutyczng, ale napotykajg na trudnos$ci oczywiscie,
tak. (...) Problemy finansowe, tutaj jest caty czas tak szukamy,
gdzie$ tam zrodet finansowania naszych pomystéw, biurokratyzacja,
brak wspotpracy miedzy organizacjami, tak. Jakby tutaj kazdy dziata
sobie, nie ma takiego systemu, ze wspotpracujemy. [D, Warszawa,
22.09.2016]

Szczegolny rodzaj organizacji pozarzagdowych stanowig te, kiére zrzeszajg osoby z
niepetnosprawnosciami. Wedle opinii Srodowiska w przypadku o0s6b z

catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi jest ich niewiele, a na pewno majg matg
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site przebicia. Czesciej mamy do czynienia ze stowarzyszeniami zaktadanymi

przez rodzicéw osob z CZR.

Gfownie sg to organizacje zrzeszajgce rodzicow 0SOb z
catoSciowymi  zaburzeniami | terapeutow, rzadko cztonkami
organizacji sg o0soby z cafoSciowymi zaburzeniami rozwoju (...)
Mysle, ze na dzien dzisiejszy to wtfasnie ognizacje pozarzgdowe
zapewniajg wszelkie formy wsparcia osob z autyzmem (edukacja,
terapia, diagnostyka, dziaftania skierowane do dorostych 0sob z
autyzmem, szkolenie kadr i rodzicow). Organizacje z racji tego, ze
gftownie zrzeszajg rodzicow o0sob z autyzmem majg bardzo silng
motywacje do dziatan zabezpieczajgcych i poprawiajgcych
funkcjonowanie oséb z autyzmem (...) Mozliwos¢ wptywania przez
organizacje na polityke publiczng jest niestety znikoma. [K, Lublin,
29.06.2016]

Rozdrobnione organizacje zrzeszajgce przedstawicieli Srodowiska wykonujg lokalnie
bardzo waznag prace, gidwnie terapeutyczng. Jednak ich rola rzadko wykracza
poza ten zakres, nie sg partnerami dla decydentow, ich gtos i postulaty nie

przekladaja sie na polityke panstwa.

Organizacje cztonkowskie odgrywajg bardzo wazng role jesli chodzi
0 wsparcie 0sob z catoSciowymi zaburzeniami rozwoju. Oferujg
bardzo atrakcyjng, jesli nie jedyng forme cafosciowego wsparcia
0S0b z takimi dysfunkcjami. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Charekteryzujg sie wysokim stopniem profesjonalizmu, determinacjg
do realizacji zatozen, niskim poziomem wspotpracy. Zamykanie sie w
swoim hermetycznym Srodowisku. Powinny petni¢ role rzeczniczg i
doradczg w stosunku do wtadz lokalnych i centralnych, ale z uwagi
na zaleznosci od srodkow publicznych wchodzg w role petenta, a nie
partnera. [K, Lublin, 29.06.2016]

Mata aktywnos$¢ wyborcza, niewielkie bezposrednie zaangazowanie w dziatalnosé
publiczng 0soéb z CZR, a takze niewielki wptyw dziatajgcych lokalnie NGO-séw na

polityke panstwa wynikajg z braku swiadomosci witasnych praw.
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Brakuje dziatan promujgcych Konwencje praw w ogole. Mam silne
przeswiadczenie, ze dokument ten jest stabo znany, albo nieznany w
wielu Srodowiskach majgcych wptyw na sytuacje o0SOb z
niepetnosprawnoscig, w tym samych osob z niepetnosprawnoS$cig i
ich rodzin. Mato ktéra z osob, z ktérymi rozmawiatam lub ktore
pytatam o Konwencje zna i rozumie jej sens oraz konsekwencje,
jakie powinna odciska¢ na naszej rzeczywistosci. [K, Poznan,
16.06.2016]

Brak, 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
wtasnych praw. (...) | traktujemy nie podmiotowo takie osoby tylko
przedmiotowo, po prostu decydujgc za nie. | mySle, Ze niska
SwiadomoS¢ o0sOb wtasnie niepetnosprawnych, czy o0so6b ze
spektrum autyzmu co do tego, ze one majg prawo wyboru, majg
prawo decydowac o swojej wolnosci, o swoim bezpieczenstwie tez
wptywa na to w jaki sposéb pozniej funkcjonujg w spoteczenstwie z
nami. [D, Wroctaw, 23.09.2016]

Udziat w zyciu publicznym, réwniez poprzez walke o swoje prawa niekiedy
uniemozliwiajg trudnosci komunikacyjne. Osoba z CZR, nawet majgc swiadomos¢
swoich praw i wiedzac, jaki efekt chce osiggng¢, nie potrafi tego skutecznie

wyartykutowac publicznie.

Powiem tylko tyle, ze, no tutaj nasz szanowny gos$¢ mowit o tym,
Zeby osoby same wiaSnie, te osoby ze spektrum autyzmu walczyty o
swoje prawa, dopominaty sie o swoje. Bardzo bysmy tego chciell,
tylko no oni majg ogromne trudnosci komunikacyjne, a przyktadem
tego jest na przyktad dzisiejsza konferencja, prawda. No niestety. No

taka jest wtasnie specyfika tej choroby. [D, Warszawa, 22.09.2016]

W konsekwencji zanika poczucie sprawczosci oséb z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi. Oczywiscie, i w tej kwestii nalezy pamietac o zréznicowaniu zaburzen

ze spektrum autyzmu, a takze o rozréznieniu na nisko- i wysokofunkcjonujgce osoby.
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Te ostatnie, petniej wigczajgce sie w zycie spoteczne, majg wieksze poczucie

sprawczosci i wiekszg odwage oraz umiejetnos¢ uczestnictwa w zyciu publicznym.

Naszym zdaniem jest to uwarunkowane wiekiem, poziomem
funkcjonowania osoby z zyciowg zaradno$cig. Wptywa na to tez
miejsce zamieszkania, generalnie tez czeS¢ osob jakby sama nie
Jest w stanie, tak dochodzi¢ swoich praw. Robi to poprzez opiekunow
i rodzicow. | ze wzgledu na specyfike funkcjonowania osoby ze
spektrum, jednak one majg trudnosci w egzekwowaniu swoich praw.
(...) Jakby tutaj, jezeli chodzi o ich umiejetnoSci komunikacyjne,
spoteczne, w ogole postugiwanie sie, przebywanie, tak w szerszym
Srodowisku czy w ogdle kontakt z nowym otoczeniem jest dla nich
trudne. Wiec czesto sie wycofujg brak odwagi, czesto tez niska

samoocena. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Poziom swiadomosci samych osob z CZR na ww. tematy jest bardzo
niski. Rzecznictwo (adwokatura, selfadwokatura, rzecznictwo
wtasne, systemowe Iub polityczne, indywidualne/osobite oraz
kolektywne) 0sob z niepetnosprawnosciami innym niz fizyczne, a
szczegolnie z CZR sg dziedzing jeszcze raczkujgcg w Polsce. [K,
Poznan, 16.06.2016]

12.2 Rekomendacje srodowiska

W zakresie czynnego prawa wyborczego wskazane bytoby dostosowanie kart i
lokali wyborczych do potrzeb oséb z CZR, a takze umozliwienie korzystania z

pomocy asystenta.

Nalezatoby rowniez wyposazyc¢ lokale wyborcze w system alternatywnej komunikacji,

czyli piktogramow, komunikaciji graficznej. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Duzo rzadziej pojawiajg sie gtosy, rekomendujgce przyznanie praw wyborczych

osobom czesciowo lub catkowicie ubezwtasnowolnionym.

Przeprowadzi¢ zmiany ustawodawcze umoZzliwiajace poszanowanie

autonomii i samodzielno$ci 0sob potrzebujgcych wsparcia tam, gdzie

154



Jjest to mozliwe - np. pozostawienie praw wyborczych osobom
ubezwtasnowolnionym (wsparcie asystenta prawnego). [K, Lublin,
29.06.2016]

W odniesieniu do organizacji pozarzadowych konieczne jest wieksze wsparcie
panstwa - fatwiejsze pozyskiwanie stalego finansowania, ograniczenie
biurokracji, wprowadzenie réznego typu ulg np. nizsze czynsze na siedziby NGO-

sOw i inne.

Przede wszystkim zniesienie biurokratycznych barier,
utrudniajgcych/uniemozliwiajgcych skuteczne staranie sie o Srodki z
funduszy UE czy Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych. Czesto w zasadach konkurséw nie uwzglednia
sie specyfiki osob z CZR w zakresie kategorii i wysokosci kosztow
(osoby z CZR wymagajg wigkszych naktadow finansowych niz osoby
Z innymi rodzajami niepetnosprawno$ci), a w polityce konkursowej

brakuje stabilnosci i przewidywalnosci. [K, Poznan, 16.06.2016]

Ponadto organizacje pozarzgdowe powinny by¢ w wiekszym stopniu wigczane w
procesy legislacyjne, ale rowniez r6znego typu konsultacje na poziomie lokalnym.
W tym zakresie mogg one w najkorzystniejszy sposob reprezentowac interesy osob z
nepetnosprawnosciami, ktérych specyfika nie zawsze rozumiana jest przez

decydentéw.

| organizacje pozarzgdowe winne opracowywacC programy
odpowiadajgce psychofizycznym potrzebom 0S0Ob
niepetnosprawnych i ja mam takg propozycje, zeby jak najwiecej
wprowadza¢ wtasnie do zaproszen do takich rozmoéw
stowarzyszenia. One naprawde sg skarbnicg wiedzy. Bardzo bardzo
wielkg skarbnicg wiedzy, bo one majg zyciowe doswiadczenie, ktore
naprawde sg, nie raz majg wieksze niz na przyktad nasi specjalisci
z danych dziedzin. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Nalezatoby silniej umocowac organizacje w procesie podejmowania
decyzji na jak najwcze$niejszym etapie. Obecnie opinie organizacji

nie sg w zadnym stopniu wigzgce dla decydentow, a konsultacje
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spoteczne traktowane sg jako czesSC procesu, ale postulaty
Srodowiska CZR nie sg czesto wprowadzane do plandéw czy strategii
dziatania przygotowywanych przez samorzady. [K, Lublin,
29.06.2016]

W zakresie zwiekszania poczucia sprawczosci oséb z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi koniecznym pierwszym krokiem jest zwiekszanie sSwiadomosci

wilasnych praw oraz trening umiejetnosci spotecznych w ich egzekwowaniu.

Wiecej rozmow z osobami z catosciowymi zaburzeniami rozwoju na

temat ich praw i na temat polityki. [K, Poznan, 16.06.2016]

Dlatego zeby mowic¢ o prawach i korzystaniu z nich czy na poziomie
mozliwosci czy obowigzku, nalezy w procesie rehabilitacji nauczyc te
osoby potrzeby czy tez koniecznoSci z ich korzystania. Dlatego tez
osoby z autyzmm wtasnie w taki sposob juz w dziecinstwie skazuje
sie niejako na wykluczneie spoteczne, pozbawiajgc ich narzedzi
korzystania z praw. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Jednoczesne zachodzgcym procesem musi by¢ edukowanie os6b bez
niepelnosprawnosci oraz wywieranie statego nacisku na decydentéw. Lepsze
warunki zycia OzN dajg wieksze poczucie bezpieczenstwa i wiare w celowos¢ walki o

kolejne prawa.

Wiec mysle sobie, Ze takie monitowanie, chodzenie, stwarzanie
sytuacji, rozmawianie, stwarzanie kampanii, zapraszanie ich, bez
konca, na rézne spotkania, gdzie$ tam, co$ zostawia jakis Slad. | tez
tutaj wydaje mi sie, ze fajnym pomystem by byto — nie wiem, na ile to
sie sprawdzi — ale wprowadzanie jakich$ obligatoryjnych szkolen dla
radnych, ktorzy petnia odpowiedzialne funkcje w miastach, w
gminach, zeby mieli swiadomos$¢ w ogole, ze taki problem jest.
Dlatego, ze mu tez tutaj staramy sie o wystgpienie na sesji Rady
Miasta, zeby w ogodle powiedzie¢c o tym, co to jest autyzm. | ze
kazdego =z vradnych, ktory zajmuje sie, nie wiem, Srodkami
komunikacji miejskiej, szkolnictwem, kulturg, gdzies ten problem,

wczesniej, czy pOzniej, dotknie. [D, Gdansk, 27.06.2016]
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Poza tym zadaniem mediéw powinno by¢ promowanie dobrych wzorcow,
wysokofunkcjonujgcych oséb z CZR, ktore nie tylko wystarczajgco sobie radzg, ale i

0siggajg sukcesy.

Jezeli, tutaj tez podamy pozytywne przyktady, tak. Tutaj miatySmy na
mysli blogi 0osob ze spektrum, na przyktad autyzmu, ktore tam
opisujg jakby swoje problemy, ale tez jak oni sobie radzg z tym i sg
tez takim wsparciem dla innych o0s6b | tez takim jakby
drogowskazem, tak. Osoby, ktore sie identyfikujg z nimi mogg z tego
korzystac. Oprocz tego publikacje, ktorych autorami sg osoby ze

spektrum autyzmu. [D, Warszawa, 22.09.2016]

Nalezy takze wzmocni¢ egzekwowanie praw oséb z CZR, réwniez tych

wynikajgcych z KPON, na poziomie ustawowym i sgdowniczym.

Czy za nieprzestrzeganie postanowien konwencji powinno zostac
wprowadzone sankcje prawne? Tak, powinny byc. My tutaj mamy
taki nacisk na kadry administracyjne. Nie jesteSmy zwolennikami
wsadzania kogokolwiek do wiezienia, bo to nie przyniesie skutku.
(...) proponujemy zawieszenie na przyktad w obowigzkach danego
pracownika czy kogoS, upomnienia, kary pieniezne | zakaz

wykonywania stanowisk kierowniczych. [D, Warszawa, 22.09.2016]

12.3 Przedstawienie wynikoéw badan jakosciowych w obszarze ,,Swobody

obywatelskie” na podstawie raportu Millward Brown

Realizacja swobod obywatelskich i praw politycznych

Na osiggany poziom realizacji przez osoby niepetnosprawne swobdd obywatelskich
oraz praw politycznych sktada sie szereg aspektdéw zwigzanych z funkcjonowaniem
oséb o bardzo zréznicowanych przyczynach i stopniach niepetnosprawnosci m. in.
dostep do urzeddw i mozliwos¢ zatatwiania spraw obywatelskich; dostepnosc¢
informacji; mozliwosci oraz stan faktyczny zrzeszania sie oséb niepetnosprawnych;
realizacja prawa wyborczego; wspoétpraca podmiotdw zaangazowanych we
wspieranie integracji spotecznej oraz praw obywatelskich i politycznych osoéb

niepetnosprawnych; skala i przeciwdziatanie dyskryminac;ji.
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Zrealizowane badanie potwierdza duze zrdéznicowanie sytuacji poszczegdlnych grup
w zbiorowosci 0sOb niepetnosprawnych, ze wzgledu na rodzaje przyczyn
niepetnosprawnosci. Respondenci tak samo, jak w przekroju catosci wynikow, w
obszarze swobod obywatelskich i praw politycznych wyraznie eksponujg kategorie
0s0Ob niepetnosprawnych intelektualnie jako szczegolng grupe odniesienia, dla ktorej
porébwnywanie sytuacji osoOb z innymi przyczynami niepetnosprawnosci jest
nieadekwatne. Respondenci wskazujg osoby z dysfunkcjami narzgdu ruchu oraz
osoby niestyszgce i niewidome jako kolejne dwie specyficzne kategorie osob
niepetnosprawnych w konteksScie realizacji praw politycznych i swobod
obywatelskich. Respondenci  wskazujg  rowniez  zroznicowanie  stopni
niepetnosprawnosci jako kolejng skale miary potencjatu trudnosci w omawianym

zakresie.
Wskazywane bariery:

¢ Architektoniczna zwigzana z lokalizacjg urzedéw w starych budynkach,

e Mentalna zwigzana z stosunkiem osob funkcjonujgcych razem z osobami
niepetnosprawnymi w przestrzeni publicznej,

e Administracyjna zwigzana z brakiem szczegétowych regulacji prawnych
stuzgcych utatwieniom w poruszaniu sie w przestrzeni publicznej i w
Srodowisku instytucjonalnym,

e Brak woli i kultury organizacyjnej w lokalnym i regionalnym $rodowisku
instytucjonalnym,

e Na poziomie lokalnym wyraznie zarysowuje sie bariera komunikacyjna,
niedostrzegalna przez przedstawicieli instytucji dziatajgcych na poziomie
centralnym,

e Brak kompleksowego wsparcia swiadczonego na réznych ptaszczyznach, w
tym poprzez terapie przynoszgcego efekty przektadajgce sie na zwiekszanie
stopnia realizacji swobod obywatelskich,

e Poddawana krytyce jest bariera prawna dla zawierania waznych zwigzkéw
matzenskich przez osoby ubezwlasnowolnione. Tego rodzaju bariery prawnej
nie posiada wiele ustawodawstw krajow Europy Zachodniej. Realizacji swobdd
obywatelskich o0sob niepetnosprawnych nie sprzyja réwniez regulowana

prawnie uznaniowos¢ urzednikdéw stanu cywilnego, ktdrzy czasami podejmujg
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decyzje o nieudzielaniu slubéw osobom, co do ktérych majg watpliwosci o ich
zdolnosci do skutecznego zawarcia zwigzku matzenskiego,
Relatywnie staba pozycja os6b niepetnosprawnych w obliczu przepiséw prawa

regulujgcych odbieranie dzieci rodzicom

Najwazniejsze uwarunkowania realizacji swobéd obywatelskich i praw

politycznych oséb niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i

lokalnym

Badanie  wskazuje na stosunkowo rzadkie kontakty = organow
administracyjnych i sgdowych z osobami niepetnosprawnymi. W
wypowiedziach respondentdéw pojawia sie stereotyp niesamodzielnej osoby
niepetnosprawne;j,

Pogtebionej refleksji, a takze wysitku badawczego wymaga weryfikacja
wptywu postrzegania przez czynniki decyzyjne, niepetnosprawnosci jako
kategorii grupowej i jednostkowej - na ukierunkowanie dziatan
dostosowawczych. Wyniki zrealizowanego badania wskazujg bowiem, ze
wcigz niepetnosprawnos¢ bywa utozsamiana z dysfunkcjami narzgdéw ruchu,
Powaznym  problemem jest ograniczona wiedza  przedstawicieli
wyspecjalizowanych instytucji lokalnych o stanie i liczebnosci zbiorowosci
0s6b niepetnosprawnych zamieszkujgcych na okreslonym terenie (gminie,
powiecie),

Badanie przynosi informacje o osobistym zaangazowaniu pracownikéw
panstwowych instytucji regionalnych i lokalnych w wyjasnianie kwestii
urzedowych niezrozumiatych dla oséb niepetnosprawnych lub bezposredniej
pomocy w zatatwianiu spraw obywatelskich. Respondenci dostrzegajg
problem braku kompleksowych uregulowan w zakresie tworzenia przyjaznych i
funkcjonalnie dogodnych warunkow dla samodzielnosci 0soOb

niepetnosprawnych w tym obszarze.

Dostepnosé¢ informaciji

Ograniczenia dostepnosci informacji obejmujg przede wszystkim osoby
niepetnosprawne sensorycznie (wzrok, stuch), ale ograniczenia te dotyczag

takze innych rodzajéw niepetnosprawnosci,
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Cho¢ stan dostosowania publicznych serwisow WWW do potrzeb oséb
niepetnosprawnych, w tym przede wszystkim o0sob niepetnosprawnych
wzrokowo i do potrzeb uzytkowanego przez te osoby specjalistycznego
oprogramowania komputerowego, znaczgco sie poprawit, to nadal srodowisko
wirtualne zawiera wiele barier,

Respondenci postulujg zmiany w zakresie egzekwowania przepisow
dotyczagcych dostepnosci informacji dla osob niepetnosprawnych. Wsréd
proponowanych rozwigzan pojawit sie pomyst odbierania dochodow
uzyskiwanych w ramach mechanizmu podatkowego 1% organizacjom, ktoérych

strony internetowe sg niedostepne dla osob niepetnosprawnych.

Realizacja prawa do zrzeszania si¢ i prawa do zgromadzen

Osoby zaangazowane w dziatalno$¢ na rzecz osob niepetnosprawnych,
zaréwno reprezentujgce podmioty lokalne, jak rowniez regionalne i centralne -
wyrazajg sie bardzo pozytywnie o obecnie realizowanym modelu dziatania
trzeciego sektora w obszarze niepetnosprawnosci,

Wyspecjalizowane organizacje pozarzadowe stanowig niekiedy jedyng
alternatywe instytucjonalng wobec niedostatkow systemowych,

Organizacje pozarzgdowe czesto sg podzielone, ze wzgledu na stosowane

metody dziatania i podejscie do rozwigzywania identyfikowanych problemdw.

Wspétpraca w zakresie realizacji swobéd obywatelskich i praw politycznych

oso6b niepetnosprawnych na poziomie krajowym, regionalnym i lokalnym

Dziatacze lokalnych organizacji spotecznych podajg brak statych form
wspofpracy, a przede wszystkim brak stabilnego finansowania ze strony
samorzgdu terytorialnego jako gtdwny problem utrudniajgcy realizowang
dziatalnos¢,

Organizacje spoteczne zgtaszajg potrzebe statego finansowania dziatan
realizowanych w trybie ciggtym oraz wsparcia w zakresie lokalowym,

W matych miejscowosciach oficjalne relacje instytucjonalne przeplatajg sie z

siecig kontaktow personalnych i relacji nieformalnych.

Problem dyskryminacji a realizacja swobéd obywatelskich i praw politycznych

oso6b niepetnosprawnych
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Problem dyskryminacji obejmuje takze podstawowe obszary funkcjonowania
os6b niepetnosprawnych w spoteczenstwie, poczgwszy od ograniczania
prawa do przemieszczania sie przestrzennego, zgodnie z wilasnymi
predyspozycjami,

Ograniczanie mobilnosci przestrzennej w przewazajgcej mierze dotyka osob
niepetnosprawnych intelektualng lub oséb chorych psychicznie, najczesciej ze
strony bliskich, w tym rodzin,

Wyniki badania nie wskazujg, by tego rodzaju dziatania dyskryminujgce w
rodzinach dotyczyty  czionkow  rodzin bedacych osobami  z
niepetnosprawnosciami sensorycznymi lub ruchowymi,

U podtoza ograniczania mobilnosci przestrzennej cztonkéw rodzin bedgcych
osobami niepetnosprawnymi intelektualnie lub psychicznie lezy poczucie
wstydu w obliczu opinii w spotecznosciach lokalnych,

Niepetnosprawno$¢ intelektualng w przekroju wynikéw zrealizowanego
badania empirycznego nalezy wskaza¢ jako niepetnosprawnosé o
szczegolnym charakterze, wyrdzniang jako szczegolny rodzaj stygmatu.
Odnotowano  przypadki  dyskryminowania oséb  niepetnosprawnych
intelektualng i chorych psychicznie w dostepie do podstawowych praw, w tym
uczestnictwa na rownych zasadach z innymi mieszkancami w zyciu
spotecznosci lokalnej,

Za przesadzone nalezy uznac opinie o powszechnej tolerancji wobec oséb
niepetnosprawnych, panujgcej w spotfeczenstwie w regionach, w ktérych
badanie zostato przeprowadzone. Materiat zrédtowy zawiera informacje o
przejawach nietolerancji wobec osob niepetnosprawnych odnotowywane w
rozlicznych kontekstach. Nalezy przy tym dodac, ze wielu respondentow

informuje nas o zauwazalnej pozytywnej zmianie sytuacji.

Charakterystycznym zjawiskiem nie tylko dla Rzeczypospolitej Polskiej, lecz takze

odnotowywanym w innych krajach europejskich jest problem ,under reporting” tzn.

problem niedoszacowania skali. U jego podstaw lezy zjawisko nie skarzenia sie osob

dyskryminowanych. Skfada sie na to kilka zasadniczych przyczyn:

niska swiadomos$¢ prawna w grupach mniejszosci spotecznych;
brak znajomosci srodowiska instytucjonalnego w zakresie niezbednym do
zgtoszenia naruszen wtasnych praw i dyskryminaciji;
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e brak zaufania do instytucji publicznych (obawy przed konsekwencjami,
otwarciem sie na dialog)

e poczucie ,pogodzenia sie” z wkasng sytuacjg przez osoby dyskryminowane;

e czeste przypadki bagatelizowania wilasnych negatywnych doswiadczen,
zwigzanych z dyskryminowaniem (np. odmowa wykonania okreslonej ustugi
nie jest traktowana jako praktyka dyskryminacyjna, a jedyng reakcjg jest

skorzystanie z tej samej ustugi w innym miejscu u innego dostawcy).

Badanie ukazato nadal identyfikowany niedostatek w zakresie spojnosci regulaciji
oraz dziatah w obszarze wspierania i wyrownywania szans 0sOb
niepetnosprawnych. Dlatego istnieje potrzeba wypracowania miedzyresortowe;j
strategii obejmujgcej kluczowe obszary integracji osob niepetnosprawnych, ktora
w Slad za nieuchwalong ustawg na rzecz wyréwnywania szans stanowitaby
kierunkowskaz realnego przetamywania barier i ograniczen funkcjonowania oséb
niepetnosprawnych w spoteczenstwie polskim. Nalezy jednoczesnie wskazac, ze
obecnie opracowywane sg materialy do zatozen do strategii na rzecz oséb
niepetnosprawnych na lata 2017-2030, ktéra bedzie uwzgledniata postanowienia
Konwencji i bedzie kompatybilna ze Strategig na rzecz Odpowiedzialnego

Rozwoju.

162



12.4 Podsumowanie

Bariery wskazane przez Doradcéw

Srodowiskowych

Rekomendacje srodowiskowe dotyczace

likwidacji barier

Osoby ubezwtasnowolnione sg pozbawione

praw wyborczych

Pozostawienie czynnego prawa wyborczego

z pomocg doradcy (zdania podzielone).

Nieprzystosowane karty i lokale wyborcze

1. Dostosowanie lokali poprzez
komunikacje alternatywng, jednolite i

czytelne oznaczenia,;

2. Wzbogacenie kart wyborczych o
zdjecia/piktogramy;

3. Zwiekszenie zakresu pomocy

asystenta.

Organizacja pozarzadowe
Zbyt mate wsparcie panstwa.
Problemy finansowe,.

Brak stabilnosci dziatania.

Skomplikowane procedury konkursowe,

biurokracja.

1. Wprowadzenie systemu statego
finasowania NGO-sow realizujgcych

zadania publiczne.

2. Przywileje dla organziaciji
pozarzgdowych - preferencyjne

czynsze, darmowe ustugi bankowe.

NGO-sy zrzeszajace srodowisko
Lokalne i rozproszone.

Mniejsze doswiadczenie w pozyskiwaniu

Srodkow.
Niewielki wptyw na polityke publiczng.

Zreszajg gtownie rodzicdw, a nie same
osoby z CZR.

1. Promocja sieciowania organizacii;

2. Ograniczenie biurokracji utrudniajgcej

pozyskiwanie Srodkéw na projekty;

3. Mocniejsze, obligatoryjne wtgczanie
NGO-sdéw procesy legislacyjne,
wyniki konsultacji wigzgce dla

decydentow lokalnych i krajowych.

Brak poczucia sprawczosci wsrod osob z
CZR.

Istniejgce, ale w praktyce

niewykorzystywane bierne prawo

1. Edukacja w zakresie Swiadomo$ci

wiasnych praw i obowigzkow;

2. Trening umiejetnosci spotecnych w

zakresie ich egzekwowania;
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wyborcze 3. Promowanie komunikacji
alternatywnej, umozliwiajgce;j
osobom z CZR wyrazanie swoich
pogladdéw na wszystkich

ptaszczyznach
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13 Art. 6 Niepetnosprawne kobiety (ujecie horyzontalne na

podstawie pozostatych artykutéw)

Panstwa Strony KPON uznaly, ze ,niepetnosprawne kobiety i dziewczeta sg
narazone na wielorakg dyskryminacje i, w zwigzku z tym, podejmg srodki w celu
zapewnienia petnego i rownego korzystania przez nie ze wszystkich praw cziowieka i

podstawowych wartosci” (art. 6).

O problemach kobiet srodowisko méwito stosunkowo niewiele. Podczas debat temat
zostat podniesiony tylko dwukrotnie i nie spotkat sie z duzym zainteresowaniem.
Natomiast analiza kwestionariuszy opinii doradczych pokazuje, ze gtosy sag
podzielone. Liczni doradcy nie dostrzegajg zadnych przejawéw dyskryminacji
kobiet z CZR.

Nie potrafie powiedzie¢, czy kobiety sg bardziej narazone na
dyskryminacje - wobec tak duzych ograniczen dotyczgcych tej grupy
Jako catosci - mysle, ze kobiety z CZR spotykajg sie z podobnymi
trudnosciami, co mezczyzni. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Nie zaobserwowatem gorszego traktowania kobiet z zaburzeniami.
Sytuacja ich jest porownywalna do sytuacji mezczyzn. [K, Krakow,
03.06.2016]

Sytuacja kobiet z ASD nie rozni sie w moim przekonaniu od sytuacji

mezczyzn z tym samym zaburzeniem. [K, Poznan, 16.06.2016]

Czes¢ z nich ttumaczy to matg liczbg kobiet wsréd oséb z catosciowymi

zaburzeniami rozwojowymi.

Warto przy tej okazji zauwazyc, iz odsetek pici zenskiej w ZA jest
brdzo niski (na granicy bfedu statystycznego). [K, Wroctaw,
23.09.2016]

Nie dostrzegam gorszego traktowania. W przypadku zaburzen ze
spektrum autyzmu dotyczy on w 80% chtopcow. [K, Gdansk,
27.06.2016]
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Z drugiej strony fakt niedostrzegania probleméw mniej licznych w srodowisku

kobiet moze byé sam w sobie objawem dyskryminacji - niewidocznosc ich

trudnosci jest konsekwencjg niewidocznosci ich samych w spoteczenstwie. Doradcy,

ktorzy dostrzegajq te problemy, opisujg je jako bardzo powazne.

Kobiety z niepetnosprawno$cig stanowig prawdopodobnie grupe
spoteczng najbardziej narazong na wykluczenie spoteczne. Ich
sytuacja jest w wiekszosci trudna, a mozliwo$ci zyciowe mocno
ograniczone. Przejawia sie to w dyskryminacji w zatrudnieniu, w
wynagrodzeniu, w realizacji biernego prawa wyborczego, korzystania
z prawa do posiadania wtasnosci, kontroli wtasnych spraw
finansowych czy w dostepie do kredytow itp. (...) Wszystko to
dodatkowo wzmacnia nadal funkcjonujgcy patriarchalny model
stosunkoéw rodzinnych i spofecznych, dodatkowo wzmacniany przez
Srodowiska konserwatywne i zwigzane z koSciotem katolickim. [K,
Gdarnisk, 27.06.2016]

Poprzez pézne diagnozowanie, kobiety z catoSciowymi zaburzeniami
rozwoju Ssg oceniane jako mato przystosowane bagdZz czesSciej
zapadajg na depresje i cierpig z powodu samotnosci. Brak systemow
wsparcia dla dorostych kobiet z catosciowymi zaburzeniami. Majg
nierowne szanse na Korzystanie w petni ze swoich praw. [K,
Warszawa, 22.09.2016]

Kobiety z CZR doswiadczajg ograniczen charakterystycznych dla OzN,

dyskryminacji wzajemnie sie poteguja.

Warto podkreslic, ze problemy kobiet niepetnosprawnych sg w duzej
mierze tozsame z problemami kobiet w ogole. Oscylujg wokot
stereotypow, tradycyjnego podziatu rol spotecznych i zawodowych
pomiedzy pfciami, a takze presji otoczenia. W szczegdlnosci
macierzynstwo i wychowanie potomstwa wptywajg na odmienne
traktowanie kobiet i mezcyzn w roznych sferach Zzycia codziennego.
Dlatego mdéwigc o realiach dotyczgcych kobiet niepetnosprawnych,

czesto stosuje sie sformutowanie podwaodjne wykluczenie. Oznacza
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to, ze ich sytuacja spoteczna i zawodowa jest mniej korzystna na
skutek naktadania sie problemow | stereotypow z tych dwoch
obszarow. [K, Wroctaw, 23.09.2016]

Kobiety z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi majg wieksze od mezczyzn

problemy ze znalezieniem pracy.

W ogolnym odbiorze spotecznym, mezczyzni z niepetnosprawnoscig
sg bardziej gotowi na podjecie np. pracy. Moze to wynika¢ z
przekonania, ze kobiety sg mniej samodzielne, pokutuje przekonanie
o tym, Zze kobieta powinna byc¢ bardzo silna i idealna, jesli chce sie

przebi¢ na rynku pracy. [K, Poznan, 16.06.2016]

Zwiazki, matzenstwa i rodzenie dzieci przez kobiety z CZR wydajg sie byc¢
nieakceptowane spotecznie. Réwniez rodzice obawiajg sie zakltadania rodziny
przez corki z CZR. Jednoczes$nie, jak wynika z opinii czesci doradcéw, same
kulturowe atrybuty kobiecosci sa zle widziane u kobiet =z

niepetnosprawnosciami.

Kobietom odbiera sie prawo do posiadania potomstwa, adopcji. [K,
Krakéw, 03.06.2016]

Kobieta dotknieta catosciowym zaburzeniem rozwoju moze przez
cate zycie traktowana byc¢ jak dziecko, nawet przez swojg najblizszg
rodzine. Osoby postronne czesto mogg uwazac, ze jezeli jest chora,
to nie moze sie zakochac, fadnie wyglgdac, poruszac sie z gracjg.
Tego typu zachowania mogg by¢ negatywnie oceniane. Osoby o
niskim poziomie empatii mogg wrecz nasmiewac sie z kobiety z
catoSciowym zaburzeniem rozwoju, bo np. ma ,petne” ksztatty czy
porusza sie w sSposob inny niz osoby zdrowe. [K, Poznan,
16.06.2016]

Z powyzszych wzgledéw kobiety z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi nie
otrzymujg edukaciji seksualnej, co prowadzi do ich braku swiadomosci swoich praw
w tym wzgledzie, ale takze ograniczen w ingerowaniu w ich seksualnos¢. W
skrajnych  przypadkach moze dochodzi¢c do przemocy, molestowania,

napastowania seksualnego. Kobiety z CZR, pozbawione edukacji w tym wzgledzie,

167



nie tylko nie potrafig sie przed tym broni¢, ale nawet komunikowa¢ swojego

sprzeciwu.

Kobiety te sg narazone na wykorzystanie, brak dostepu do
odpowiedniej dla nich edukacji seksualnej, narazenie na bfedy oceny

kompetencji wychowawczych. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Poprzez trudnosci w sferze komunikacji oraz w sferze interakcji
spotecznych znacznie czesciej sg narazone na niebezpieczenstwo -
molestowanie, napasci seksualne, wykorzystanie. [K, Warszawa,
22.09.2016]

13.1 Rekomendacje srodowiska

Szczegoblng uwage nalezy zwréocic na edukacje samych kobiet z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Powinna ona w sposob szczegdlny obejmowac
edukacje seksualng potgczong z treningiem umiejetnosci spotecznych w zakresie

prawa decydowania o swojej seksualnosci.

Bedzie to przede wszystkim praca u podstaw, czyli nad samymi
kobietami z catosciowymi zaburzeniami rozwoju, ich nastawieniem,
wiarg we wiasne mozliwosci, poznaniem wtasnych praw. [K, Poznan,
16.06.2016]

Odpowiednia dla nich edukacja seksualna, pomoc w przypadku
wychowywania dziecka, aktywizacja zawodowa tych kobiet i dostep
do wyzszej eudkacji oraz odpowiednie dla nich doradztwo
zawodowe, asystent z urzedu. [K, Gdansk, 27.06.2016]

UsSwiadamianie kobietom niepetnosprawnym ich praw. Szkolenia
dotyczgce zachowan niezgodnoS$ci z prawem (np. molestowanie,
przemoc seksualna). [K, Lublin, 29.06.2016]

Edukacji kobiet towarzyszy¢ musi uswiadamianie pelnosprawnego otoczenia w

kwestiach specyfiki catosciowych zaburzeh rozwojowych wystepujacych u kobiet.
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Przy organizacjach dziatajacych na rzecz kobiet powinny dziata¢
pododdziaty, ktére zajetyby stanowisko w sprawie kobiet z
catoSciowymi zaburzeniami rozwoju, poniewaz wieksze organizacje
mogg zdziatac wiecej, ich gtos jest siliejszy. Osoby, ktore
wystepowatyby w ich imieniu to powinny by¢ osoby, ktorym

szczegolnie temat jest znany, bliski. [K, Poznan, 16.06.2016]

Organizacja kampanii  informacyjnych o prawach kobiet

niepetnosprawnych. [K, Wroctaw, 23.09.2016]
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14 Art. 7 Dzieci (ujecie horyzontalne na podstawie

pozostatych artykuiow)

Panstwa strony KPON zobowigzaty sie podjg¢ ,wszelkie niezbedne srodki w celu
zapewnienia petnego korzystania przez niepetnosprawne dzieci ze wszystkich praw

cztowieka i podstawowych wolnosci, na zasadzie réwnosci z innymi dziecmi” (art. 7).

Mimo Zze problemy zwigzane z dzieémi z CZR sygnalizowane sg w licznych
obszarach tego raportu, to pojawiajg sie gtosy, ze mimo wszystko sytuacja dzieci
jest lepsza, niz dorostych z CZR. W przypadku dzieci mamy do czynienia m.in. ze
zbyt pbézng diagnozg zaburzenia, problemy z dostepnoscia darmowej terapii czy
dostosowanej szkoty - wszystkie wymienione obszary objete sg polityka
panstwa. Polityka ta ma swoje liczne wady, ale istnieje i stopniowo jest ulepszana,

czego nie mozna powiedzie¢ w odniesieniu do sytuacji dorostych.

Czy sytuacja dzieci, dorostych, seniorow z niepetnosprawnoscig jest
taka sama? No mowilismy tutaj, nasi przedmowcy mowili, ze no
dzieciaczki majg troszeczke fatwiej z tego tytutu, Zze wieksza jest ta
dostepnos$¢ do rehabilitacji, natomiast no gorzej juz majg osoby
doroste, ktore nie mogg znalez¢ pracy, no i najgorzej majg moim
zdaniem seniorzy, ktorzy no nie wiem, DPS-y, prawda, leki
uspokajajgce, tego typu rzeczy. Takze to juz jest straszne. [D,
Warszawa, 22.09.2016]

Nie oznacza to jednak, ze nie istnieje dyskryminacja dzieci z CZR wobec dzieci
bez niepetnosprawnosci. We wczesnym dziecinstwie ich problemy sg czesto

lekcewazone, co przektada sie na zbyt pézna diagnoze.

Dzieci z CZR sg wcigz pdzno diagnozowane. Naraza je to na
szykany w przedszkolach, szkotach itp. Interwencja terapeutyczna

podejmowana jest zbyt pézno. [K, Lublin, 29.06.2016]

Po wiasciwym zdiagnozowaniu prébuje sie nadrobi¢ stracony czas przez nadmierna
intensyfikacje terapii, ktéra prowadzi do przemeczenia dziecka i odebrania mu
dziecinstwa rozumianego jako czas wzglednie swobodnego rozwoju, mozliwosci

nieskrepowanej zabawy etc. Na dalszym etapie dziecko przez nadmiar zajec
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terapeutycznych nie ma czasu na rozwijanie swoich zainteresowan, ani na kontakty z

réwiesnikami, co prowadzi do osamotnienia.

Od chwili postawienia diagnozy spedzajg wiecej czasu na terapiach,
ich zachowanie nie jest rozumiane przez inne o0soby | moze
doprowadzi¢ do dyskryminowania dzieci, ich opiekundw, brak relacji
z rowiesnikami. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Dzieci z CZR nie majg dziecinstwa, od chwili postawienia diagnozy
czesto terapia zastepuje im zabawe, swobode. [K, Krakow,
03.06.2016]

Osobnym tematem jest sama jakos¢é terapii proponowanych przez zrdéznicowane
podmioty. Brakuje systemu ich certyfikacji i polecen. Rodzice zapisujg na liczne

zajecia prowadzone wg niesprawdzonych metod, niekiedy sprzecznych ze soba.

Kolejng trudng kwestig jest jakoSC Swiadczonych oddziatywan
terapeutycznych - nie istnieje zaden mechanizm kontroli jakosci
terapii i w zwigzku z tym zastosowanie majg przerozne ,wynalazki”
niemajgce  potwierdzenia w  badaniach  naukowych. Brak
przygotowania i niewiedza rodzicow powoduje, ze rodzice decydujg
sie na mato skuteczng terapie, tracqgc czas i czesto pienigdze. [K,

Gdansk, 27.06.2016]

Niedostosowane szkoty, ktorym m.in. poswiecony byt rozdziat o edukacji, to przede
wszystkim nieprzygotowana kadra, pracownicy szkoty, ale rowniez szersze
Srodowisko spoteczne. Nawet jesli dziecko chodzi do szkoty masowej, to czesto
moze korzystac¢ z jej oferty w ograniczonym stopniu, a rodzice sg namawiani do
zmiany trybu na indywidualne nauczanie. Problem jest szczegdlnie zauwazalny w

mniejszych miejscowosciach.

Najgorzej jest w matych miejscowosciach, gdzie takich dzieci jest
mniej i SwiadomosSc¢ spoteczna jest mniejsza. Tam brakuje placowek
edukacyjnych dostosowanych do potrzeb dzieci z catosciowymi
zaburzeniami  rozwoju, najczeSciej trafiajig do  placowek
integracyjnych, gdzie najczesciej zajmujg odrebne miejsca na sali,

zeby nie przeszkadzaty zdrowym rowiesnikom, czesto traktowane
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przez personel jako ucigzliwe i najlepiej aby zostaty w domu, nie
uczestniczg w wielu zajeciach, ktore wykonujg ich rowiesnicy. [K,
Wroctaw, 23.09.2016]

Niedostosowanie szot dla dzieci ze specjanymi potrzebami
edukacyjnymi skutkuje brakiem mozliwoSci wyrdwnania szans
edukacyjnych i rozwojowych. (...) Ponadto zauwazy¢ trzeba, zZe
oferta zajec¢ pozalekcyjnych takze nie jest dostosowana do potrzeb
uczniow z CZR. W efekcie tego dzieci z CZT majg ograniczone
mozliosci rozwoju swoich zainteresowan i pasji. (...) we wszystkich
powyzszych uwagach nalezy jeszcze wzig¢ pod uwage aspekt
geograficzny - w miastach sytuacja jest relatywnie lepsza, natomiast
w matych miejscowos$ciach i na obszarach wigjskich warunki dla
rozwoju i edukacji dzieci z CZR sg bardzo trudne. [K, Gdansk,
27.06.2016]

Mogg one byc¢ wykluczane w spotecznoSci klasowej, wykluczane z
wycieczek szkolnych, rowniez z wzgledu na obiekcje nauczycieli, a
ich zachowania wynikajgce z przebodZcowania sg trudniejsze do
ukrycia w warunkach szkolnych, przez co dzieci te narazone sg
dodatkowo na niezrozumienie ze strony catego otoczenia. [K,
Poznan, 16.06.2016]

W szkole uczniowie z cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi doswiadczajg

réznego rodzaju szykan i praktyk dyskryminacyjnych ze strony réwiesnikéw.

Dzieci z CZR sg uwazane za ,dziwakow” czesto wySmiewane,
wykorzystywane przez swoich zdrowych kolegow, ktoérzy bezlitosnie
wykorzystujg fakt, ze dzieci te przyjmujg wszystko dostownie.
Nauczyciele w szkotach ogodlnodostepnych nie radzg sobie w takich
Sytuacjach i rodzice nie chcgc dopusci¢ do ztego traktowania ich
dziecka sg zmuszeni Korzystac z nauczania indywidualnego, co
pogtebia izolacje zarobwno dziecka jak i rodziny i fatalnie wptywa na
nabywanie kompetencji spotecznych niezbednych w pozniejszym
zyciu. [K, Gdansk, 27.06.2016]
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Sg wysmiewane, traktowane jak ,kozty ofiarne”, odrzucane (nikt nie
chce by¢ z nimi ,w parze’, siedzie¢ w jednej tawce, itp.). [K, Krakow,
03.06.2016]

Niestety, wptywu na zachowanie swoich dzieci nie majg takze petnosprawni rodzice.
Nie rozumiejgc specyfiki catosciowych zaburzen rozwojowych, zachowania typowe

dla nich odbierajg jako objaw zlego wychowania, chuliganstwa etc.

Dzieci z CZR sg natomiast przez spoteczenstwo tratowane jako
niewychowane, niegrzeczne, rozkapryszone, bo ich

niepetnosprawnosci nie widac. [K, Poznan, 16.06.2016]

Dzieci takie wizualnie wygladajg na zdrowe i czesto sg traktowane
Jako Zle wychowane. [K, Krakow, 03.06.2016]

14.1 Rekomendacje srodowiska

Przyspieszenie wilasciwej diagnozy zaburzen to najbrdziej palgca potrzeba

dotyczgca dzieci, ktéra szerzej zostata omowiona w rozdziale poswieconym zdrowiu.

Jednym z warunkéw podjecia szybkiej i adekwatnej terapii osob z
catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi jest wczesna, rzetelna i
jednoznaczna diagnoza. Dlatego tak istothe znaczenie ma
prawidfowa diagnoza u dzieci. Intensywne oddziatywania w stosunku
do matego dziecka z zaburzeniami mogg zahamowac proces
ujawniania sie kolejnych objawow, a takze dajg szanse na
wyréwnanie powstatych deficytow | odtworzenie naturalnych

mechanizmow rozwojowych. [K, Gdansk, 27.06.2016]

Rodzice oczekujg petnej i rzetelnej informacji o mozliwosciach wyboru terapii i
szkoty, najodpowiedniejszych dla ich dziecka z CZR. Ponadto kadra nauczycielska

i personel szkolny wymagaja rozszerzenia i odpowiednich szkolen.

Zapewnic¢ rodzicom dostep do informacji, jakie prawa przystugujg im

dzieciom, aby wiedzieli ze mogg domagac sie od placowki
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edukacyjnej np. realizacji zalecen z opinii o potrzebie wczesnego

wspomagania rozwoju czy orzeczenia o ksztatceniu specjalnym.

Zapewni¢ szkolenia w zakresie pracy z dzieckiem z CZR dla
nauczycieli, asystentéw, osob realizujgcych inne formy wsparcia (w
tym specjalistyczne ustugi opiekuncze) oraz personelu medycznego.
[K, Gdansk, 27.06.2016]

Kluczowa dla poprawy sytuacji dzieci z CZR jest edukacja otoczenia - poprzez

réwiesnikow, ich rodzicéw, nauczycieli, az po najszerzej rozumiang spotecznosc¢

lokalna.

Organizowac¢ pogadanki w przedszkolach i szkotach, edukowac
dzieci od najmtodszych lat, Ze ,inny” nie znaczy gorszy. Uczyc¢ jak

mogg pomagac. [K, Poznan, 16.06.2016]

Wiecej edukacji i akcji spotecznych przedstawiajgcych osoby
niepetnosprawne jako petnosprawnych cztonkow spoteczenstwa. [K,
Krakoéw, 03.06.2016]
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15 Inne obszary dyskryminacji (nierébwnego traktowania)

W ramach scenariuszy debat srodowiskowych oraz kwestionariuszy opinii doradczej
usystematyzowane i omowione zostaty najwazniejsze obszary dyskryminacji. Kilka
tematdw wymaga natomiast dodatkowego wyodrebnienia, doprecyzowania lub

zaakcentowania.

Specyfika catosciowych zaburzen rozwojowych, zwlaszcza w przypadku oséb
wysokofunkcjonujgcych, jest ich niewidocznosé. Otoczenie nie dostrzega, nie
identyfikuje CZR, tak jak potrafi to zrobi¢ w odniesieniu do innego rodzaju
niepetnosprawnosci. Problem jest znaczgcy w szczegolnosci w dziecinstwie osob z
CZR, gdy ich zachowania wynikajagce z zaburzen brane s3a mylnie za brak
kultury, dobrego wychowania. Dzieci sg wowczas wypraszane, a ich rodzice
krytykowani. Rekomendacjg, ktéra mogtaby zniwelowa¢ problem, jest stworzenie
legitymacji - dokumentu, ktéry zaswiadczatby o niepetnosprawnosci, a dodatkowo
zawierat informacje o jej typie, indywidualnej specyfice osoby, jej preferencjach,

ograniczeniach etc.

Jakiekolwiek, legitymacja, czy cokolwiek i tu mowie tu jest dysonans
pomiedzy rodzicami, bo nie wszyscy uznajg za etykietowanie, ale
Jezeli jest informacja, ktéra ja mam w portfelu to ode mnie zalezy czy
Ja jg pokaze komus$ czy nie. Moge skorzystac¢ bgdz nie. [D, Poznan,
16.06.2016]

| paszport, czyli ksigzeczka, ktéra w chwili wizyty w szpitalu
pokazuje, ze nazywam sie tak i tak, jestem chory i nie lubie tego i
tego. Zeby to byfo jasne, napisane, Zzeby to ufatwiato zycie. Bo tak
naprawde najwiekszym problemem to jest swiadomoSc spoteczna
ludzi otaczajgcych [D, Lublin, 29.06.2016]

Drugim problemem, ktory byt juz poruszany przede wszystkim w rozdziale

poswieconym niezaleznemu zyciu, ale ktory warto wyodrebnic¢, jest brak strategii
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panstwa wobec dorostych oséb z CZR®. Po zakonczeniu cyklu terapii i okresu

obowigzkowej edukaciji zostajg oni pozostawieni sami sobie.

A drugi problem, bardzo powazny, to jest taki, ze autyzm jest
zaburzeniem rozwojowym, ktére trwa przez cate zycie. Natomiast
polskie ustawodawstwo w ogole nie uwzglednia dorostych osob z
autyzmem i specyfiki ich problemow. | w zwigzku z tym, na etapie
edukacji uczniowie z autyzmem majg subwencje dziewiec i pot raza
WyZzszg, hiz osoby uczniowie petnosprawni. Natomiast w momencie,
kiedy konczg formalng edukacje zupetnie nie sg wyodrebniane z
catej populacji osob niepetnosprawnych, (...) | dotyczy to zaréwno
aktywizacji zawodowej i spotecznej, jak i mieszkalnictwa. (...) Wiec to
Jjest wiele problemow zwigzanych z tym, Ze tacy obywatele, jak
doroste osoby z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi, w ogole
nie sg uwzgledniane w polskim systemie prawnym [D, Gdansk,
27.06.2016]

W konsekwencji doroste osoby niskofunkcjonujace sa catkowicie zalezne od
swoich rodzicéw, istniejg bardzo ograniczone mozliwosci zapewnienia im
przystosowanego miejsca zamieszkania. Sytuacja staje sie¢ dramatyczna po
Smierci rodzicow, kiedy nie ma kto zaja¢ sie dorostg osobg z CZR. Kwestia ta

wymaga pilnego rozwigzania.

Ja mam czasami takie wrazenie, Zze Ssytuacja 0SOb z
niepetnosprawnoscig to jest troche jak nasze Sciezki rowerowe,
znaczy one sg przepiekne, wybudowane za unijne pienigdze, tylko
naszych podopiecznych nie sta¢ ani na rowery, a co druga Sciezka
prowadzi donikgd, bo ona sie konczy Sciang jakg$, albo urywa sie,
bo troche to tak jest. W tej chwili rozbudowany system wsparcia
matych dzieci, super oni majg szanse na lepszy start i przysztosc,
natomiast musielibySmy odparowac wszystkich tych, ktorzy juz w tej
chwili byli tego pozbawieni, juz majg pézne diagnozy (...) pamietajmy
tez osoby, o osobach, ktore nigdy nie bedg pracowac i nie bedg w

® Obecnie opracowywane sg materiaty do zatozen do strategii na rzecz oséb niepetnosprawnych na
lata 2017-2030, ktéra bedzie uwzgledniata postanowienia Konwencji i bedzie kompatybilna ze
Strategig na rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju.
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stanie by¢ w mieszkaniu wspomaganym, a tez muszg mie¢ miejsce
nie koniecznie w DPS-je. [D, Poznan, 16.06.2016]

Organizacja miejsc do zycia w matych grupach statego pobytu
dostosowanych do mozliwosci i ograniczen mieszkancow dorostych
0sob z ASD powinna byc teraz priorytetowa ze wzgledu na lawinowe
wyczerpywanie sie mozliwosci rodzicow w sprawowaniu opieki. (...)
Do opracowania réznych wersji placowek pobytowych powinno sie
zaprosi¢ rodzicow dorostych 0séb z ASD poki jeszcze mogg stuzyc
swoim dtugoletnim bezposrednim doswiadczeniem. [K, Wroctaw,
23.09.2016]

Wsrod mozliwych zachowan stereotypowych oséb z CZR znajdujg sie réwniez
zachowania agresywne. Abstrahujgc juz od reakcji otoczenia, wskazacC nalezy, ze
wraz z wiekiem i wzrostem sity dorastajgcej OzN powstaje tu niekiedy realny problem
fizycznego zagrozenia dla najblizszych, na ktory nie ma zadnego systemowego

rozwigzania.

Tak sobie myslatam, tak naprawde nie mamy czego$ co sie nazywa
interwencjg kryzysowg (...) A autyzm nie konczy sie w momencie
diagnozy, kazdy kolejny etap zycia niesie kolejne problemy. | czesto
problem zwigzany z agresjg dorostych osob w stosunku do rodziny —
nie ma placowki, systemu, czego$ takiego jak interwencja kryzysowa
dla tych rodzin. [D, Lublin, 29.06.2016]

Na koniec jeszcze raz warto podkresli¢ to, co przewijato sie w kilku obszarach -
ogromne roznice w warunkach zycia w duzym miescie i na wsi lub w mniejszej
miejscowosci. Nalezy pamieta¢, by wielkomiejska perspektywa decydentéow nie

przystonita zréznicowanych probleméw obecnych w skali kraju.

Oprocz wszystkich innych, bardzo powaznych. Jedna bariera, to jest
zZwigzana z miejscem zamieszkania. Ze osoby ze wsi i z matych
miejscowosci, sg w bez porOwnania gorszej sytuacji, niz osoby z
wielkich miast [D, Gdansk, 27.06.2016]
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