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ABSTRAKT

Teza. W opracowaniu podjeto tematyke dotyczaca wspierania dorostych osob ze
spektrum autyzmu. Przez wzglad na instytucjonalne podejscie do wsparcia 0sob nie-
pelnosprawnych zauwaza si¢ niepowodzenia w niwelowaniu trudnosci w funkcjo-
nowaniu 0sob z niepetnosprawnoscia. Niniejszy artykut przedstawi przykiady dobrej
praktyki we wspieraniu osob z autyzmem.

Omowione koncepcje. W tekscie przedstawione zostato zaplecze teoretyczne sys-
temu opieki i wsparcia 0sdb z niepelnosprawnoscia w Polsce. Ponadto artykul ukazu-
je program usamodzielniania na ptaszczyznie zawodowej oraz w aspekcie zyciowym
(program mieszkan treningowych oraz Domu dla Dorostych Oséb z Autyzmem). Opra-
cowanie zawiera egzemplifikacje przykladow dobrej praktyki wspierania dorostych
0sob z autyzmem. Omowione zostaty najwazniejsze zalozenia Fundacji Dom Autysty,
Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym Dalej Razem oraz Fundacji Generado.

Wyniki i wnioski. Zakonczenie ukazuje mozliwosci wsparcia dorostych oséb
z autyzmem, ktore stwarzaja wymienione wyzej organizacje pozytku publicznego.
Podsumowaniem niniejszego opracowania jest ukazanie deficytéw i mozliwosci ich
niwelowania w systemie wsparcia 0sob niepetnosprawnych w oparciu o zalecenia dla
Polski odnosnie realizacji Konwencji o Prawach Osob z Niepelnosprawnosciami oraz
przedstawienie idei systemu samorzecznictwa.

Oryginalnos¢. Podjeta tematyka wymaga skoncentrowania sie¢ na rozwiazaniach,
ktdre ukazuje niniejszy artykut.

Stowa kluczowe: autyzm, spektrum autyzmu, stowarzyszenie, fundacja, doro-
sto$¢, system wsparcia, system opieki.

Supporting adults from the autism spectrum in Poland - from theoretical con-
siderations to practical exemplification

ABSTRACT
Thesis. The study addresses the subject of supporting adults from the autism
spectrum. Through insight into the institutional approach to supporting people with
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disabilities, failures in eliminating difficulties in the functioning of people with dis-
abilities are noted. This article will present examples of good practice in supporting
people with autism.

Concepts dicsussed. The text presents a theoretical background of care and sup-
port systems for people with disabilities in Poland. Additionally, the article shows the
programme for becoming independent on a professional level as well as in life generally
(programme of training flats, and the ‘'Home for Adults with Autism”). The study con-
tains an exemplification of good practice to support adult people with autism. The most
important assumptions of the Foundation “Dom Autysty”, Association for the Assis-
tance of Autistic People “Dalej Razem” and the Generado Foundation were discussed.

Results and conclusions. The conclusion indicates the possibilities for supporting
adults with autism which are created by the above mentioned Public Benefit Organi-
zations. To summarise, the study shows the deficits in the support system for disabled
people and the possibilities of overcoming them, based on recommendations for Po-
land regarding the implementation of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities.

Originality. The subject matter requires focusing on the solutions presented in this
article.

Key words: autism, autism spectrum, adult, association, foundation, support sys-
tem, system of care.

WPROWADZENIE

W opracowaniu podjeto tematyke dotyczaca wsparcia dorostych osob ze spek-
trum autyzmu. Zaréwno na $wiecie, jak i w Polsce zauwazalny jest deficyt placowek
oferujacych dziatania wspierajace w pracy z dorostymi osobami z autyzmem. W ar-
tykule przedstawiono zaplecze teoretyczne systemu opieki i wsparcia 0sob z niepel-
nosprawnoscia w Polsce. Ponadto opracowanie obejmuje przedstawienie programu
usamodzielniania na ptaszczyznie zawodowej oraz w aspekcie zyciowym (program
mieszkan treningowych oraz Domu dla Dorostych Osob z Autyzmem). Ponizszy ar-
tykul obejmuje najistotniejsze aspekty funkcjonowania Stowarzyszenia Pomocy Oso-
bom Autystycznym Dalej Razem, Fundacji Generado oraz Fundacji Dom Autysty
w zakresie wsparcia dorostych osob z autyzmem. Zakonczenie opracowania ukazuje
mozliwosci rozwoju i wsparcia 0sob z autyzmem, ktore stwarzaja wymienione wyzej
organizacje pozytku publicznego w odniesieniu do zalecen dla Polski w zakresie re-
alizacji Konwencji o Prawach Osob z Niepethosprawnosciami.

Celem niniejszego opracowania jest przedstawienie przykltadow dobrych praktyk
we wspieraniu 0sob z autyzmem, ktore realizuja wyzej wymienione fundacje i stowa-
rzyszenia.

TEORETYCZNE ROZWAZANIA NAD OPIEKA

Teoria opieki bazuje na obiektywnej definicji opieki miedzyludzkiej. Zawiera w so-
bie strukture, funkgje i cele opieki. W zaleznosci od koncepcji zwraca uwage na rozne
aspekty. Termin ten mozna postrzega¢ w trzech kontekstach. Aleksander Kaminski,
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Wiodzimierz Szewczuk, Albin Kelm okreslaja pojecie opieki w waskim rozumieniu
pomocy lub ratownictwa (Gajewska, 1991). W tym ujeciu przedmiotem zainteresow-
nia opieki stajq si¢ jedynie zdarzenia zagrazajace podopiecznemu.

Inne podejscie przedstawiaja Jozef Pieter, Marian Jakubowski, Ryszard Wroczyn-
ski, opisujac opieke z perspektywy wychowania, a nawet okreslajac ja jako jeden
z elementéw wychowania. Jest to podejscie ograniczajace szersza perspektywe po-
jecia ,,opieka”. Autorzy skupiaja sie na opiece jako dziatalnosci realizujacej czynnosci
wychowawcze, zaleznej od wieku podopiecznych (Gajewska, 1991).

Najbardziej szerokie rozumienie teorii opieki ujmuja Czestaw Czapow, Wincenty
Okon, Teresa Borowska, Zdzistaw Dabrowski, skupiajac si¢ na zaspokajaniu potrzeb
podopiecznych, ktore nie moga by¢ realizowane przez niego samego. Autorzy wyka-
zuja, ze przedmiotem dziatar opiekuniczych jest podopieczny. Z. Dabrowski wyod-
rebnia dwie teorie zwiazane z niniejsza definicja opieki: teori¢ potrzeb ludzkich oraz
teorie dziatalnosci stuzacej ich zaspokajaniu (Gajewska, 1991).

W niniejszym opracowaniu uwzglednia si¢ zaprezentowane powyzej rozumienie,
majac na uwadze fakt, ze jest to podejscie umozliwiajace okreslenie zakresu dziatan
opieki, jej cech, przedmiotu i podmiotu.

Na teorie opieki skladaja si¢ rozne komponenty. Jednym z nich sa funkcje opie-
ki, ktére mozna podzieli¢ ze wzgledu na ich zlozonos¢ na funkcje homeostatyczna
— regulujaca osiaganie zrownowazonego stanu zaspokojenia potrzeb — lub funkcje
egzystencjalna — odnoszaca sie do powyzszego aspektu homeostatycznosci. Ponadto
funkcja egzystencjalna skupia sie na realizacji zachowania Zycia i zdrowia na danym
poziomie oraz na rozwoju i normalizagji funkcjonowania w spoteczenstwie.

Innym przyktadem jest funkgcja regulujaca, ktéra ma za zadanie wzbudzic i usys-
tematyzowac potrzeby podopiecznego, nakresli¢ granice i sposoby ich zaspokojenia.
Stwarzanie warunkéw do usamodzielnienia i realizacji niezaleznosci zyciowej pod-
opiecznego miesci si¢ w ramach funkgji usamodzielniajacej. Funkcja socjalizacyjna na-
zywamy ,uspolecznienie i ukulturalnienie potrzeb oraz ich zaspokajanie” (Dabrow-
ski, 1996).

Cechy opieki to ciaglos¢, statosé, bezinteresownosé, odpowiedzialnosé, uktad
emocjonalny oraz wzajemne relacje. Oznacza to merytoryczng, swiadoma dziatalnos¢
opiekuna, ktéra dazy do zaspokajania ponadpodmiotowych potrzeb podopiecznych.
Osoba sprawujaca opieke podejmuje si¢ odpowiedzialnosci za podjete czynnosci wo-
bec podopiecznego. Uklad pomiedzy opiekunem a jednostka poddawana opiece jest
asymetryczny, budujacy specyficzna wiez o charakterze emocjonalnym (Gajewska,
1997).

Opieke mozna faczy¢ z wieloma dziedzinami nauki, dzieki czemu wyodrebnia
sie takie kategorie opieki jak: spoleczna, lecznicza, moralna, prawna, wychowawcza,
religijna, ekonomiczna, rodzinna (Dabrowski, 1996).

SPEKTRUM AUTYZMU W UJECIU TEORETYCZNYM

W Polsce obowiazuje definicja autyzmu zawarta w ICD-10 (1996) zgodnie, z kto-
ra spektrum autyzmu charakteryzuje si¢ zlozonym syndromem zaburzen o wielu
symptomach (Maciarz, Biedasiewicz, 2007). Od 2009 roku trwaja prace nad nowa
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wersjq ICD-11, ktéra ma obowiazywac w 2019 roku. Zmiany w rozumieniu autyzmu
nastapity w DSM V z 2013 roku. Zrezygnowano z myslenia o autyzmie jako pojedyn-
czym zaburzeniu, a przywotano na nowo termin ,zaburzenia ze spektrum autyzmu”.
Wylaczono z uzywanej terminologii pojecia takie jak:

,.2espol Aspergera”,

,wysoko funkcjonujacy autyzm”,

,autyzm atypowy”,

,,dzieciece zaburzenie dezintegracyjne”,

PDD-NOS (calosciowe zaburzenie nieokreslone inaczej) (DSM 'V, 2013).
Ponizej zostaly przedstawione réznice pomiedzy definiowaniem autyzmu we-
dtug DSM -1V oraz DSM - V.

Tabela 1. DSM IV i DSM V - zestawienie rdznic i podobienstw. Opracowanie wtasne
na podstawie DSM IV, DSM V

DSM IV DSM V
1. Catlosciowe zaburzenie rozwojowe: 1. Zaburzenie spektrum autyzmu
—  zespol Aspergera, w zaleznosci od natezenia

zaburzenia autystyczne (autyzm
atypowy, autyzm dzieciecy),

—  zespol Retta,

—  dziecigce zaburzenia dezintegracyjne,

—  PDD catosciowe zaburzenia rozwoju
nieokreslone inaczej.

symptomdow:
1. L1: Wymagajacy wsparcia,
2. L2: Wymagajacy znaczacego wsparcia,
3. L3: Wymagajacy bardzo znaczacego
wsparcia.

2. Triada zaburzen autystycznych:

1. jakosciowe zaburzenie interakgcji
spolecznych,

2. jako$ciowe zaburzenia
w komunikowaniu sie,

3. ograniczone, powtarzalne
wzorce zachowan, zainteresowan
i aktywnosci.

2. Dwa obszary zaburzen ze spektrum

autyzmu:

—  kliniczne, trwate nieprawidfowosci
w obrebie komunikacji spotecznej
i spotecznych interakcji,

— ograniczone, powtarzalne
wzorce zachowan, zainteresowan
i aktywnosci.

3. Diagnoza przed 3 r. Z.

3. Diagnoza we wczesnym dziecinstwie.

Zrédio: Badania wiasne.

Zastosowana terminologia w DSM V systematyzuje kryteria diagnozy, tworzac

model ABCD. Wedtug powyzszych kryteriow u 0séb ze spektrum autyzmu zauwa-
za sig¢ state zaburzenia w zakresie komunikagcji i interakcji spolecznej, tj. deficyty
w aspekcie spoleczno-emocjonalnej wzajemnosci (od zaburzen interakcji poprzez ich
catkowity brak), stabo zintegrowang komunikacje werbalna, niewerbalna oraz dialog
toniczny lub catkowite ich niewystepowania. Ponadto zauwaza si¢ w réznym stopniu
rozumiany deficyt w utrzymaniu relacji w zaleznosci od wieku. Kolejnym kryterium
diagnostycznym sa stereotypowe zachowania, ktore charakteryzuja si¢ manieryzma-
mi ruchowymi, echolaliami, powtarzalnym uzywaniem przedmiotow, rytualizmami,
silng reakcja emocjonalna na nawet drobne zmiany, nadwrazliwoscia lub niedowraz-
liwoscia na dany bodziec. Wedtug kryterium diagnostycznego DSM V u osoby z dia-
gnoza spektrum autyzmu nalezy wykazac 3 z 3 objawdw zaburzen interakcji oraz 2
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z 4 stereotypowych zachowan, przy czym musza one ograniczac¢ codzienne funkcjo-
nowanie danej osoby (DSM-V, 2013).

INSTYTUCJONALNY SYSTEM WSPIERANIA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH W POLSCE
W Polsce wsparciem osOb niepetnosprawnych zajmuja si¢ wladze publiczne na

szczeblu powiatu. Podstawe stanowia instytucje samorzadowe, tj. starostwa powiato-
we i urzedy miasta. Instytucje publiczne wspierajace osoby niepelnosprawne mozna
podzieli¢ ze wzgledu na sprawowane funkgje:

instytucje oSwiatowe,

instytucje odpowiedzialne za dostosowanie architektury miejskiej,

instytucje rynku pracy oraz instytucje aktywizacji zawodowej,

instytucje zabezpieczenia spotecznego w zakresie orzecznictwa,

instytucje opieki zdrowotnej i rehabilitacji medycznej,

instytucje opieki i pomocy spotecznej (Gaciarz, Rudnicki, Kubicki, 2014).
W skiad instytucji oswiatowych zaliczamy szkoly specjalne, osrodki szkolno-wy-
chowawcze, osrodki poradnictwa psychologicznego i pedagogicznego, a takze kura-
toria. Wydziat architektury i wydzial transportu publicznego, nadzér budowlany oraz
przedsigbiorstwa transportu publicznego sa instytucjami odpowiedzialnymi za do-
stosowanie architektury miejskiej do potrzeb osob niepelnosprawnych. We wsparcie
0s0b niepelnosprawnych na rynku pracy, a takze w organizacje aktywizacji zawodo-
wej zaangazowany jest Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych,
Zaktady Pracy Chronionej, Spétdzielnie Inwalidéw, Przedsigbiorstwa Spoteczne, Po-
wiatowe Urzedy Pracy, Zaklady Aktywizacji Zawodowej oraz Warsztaty Terapii Za-
jeciowej. Instytucjami zabezpieczenia spolecznego w zakresie orzecznictwa sa ZUS,
KRUS oraz sektorowe zaklady ubezpieczen spotecznych, MON i MSW. W kontekscie
opieki zdrowotnej i rehabilitacji opieki medycznej. Wsparciem osob niepelnospraw-
nych zajmuja si¢ Narodowy Fundusz Zdrowia, wydziaty zdrowia urzedéw admini-
stracji publicznej wszystkich szczebli, publiczne zaklady opieki zdrowotnej, zaktady
opiekunczo-lecznicze. Wsparcie w zakresie opieki i pomocy spotecznej osoby niepel-
nosprawne uzyskac¢ moga w Powiatowych Centrach Pomocy Spotecznej, Miejskim
Osrodku Pomocy Rodzinie, Gminnym Osrodku Pomocy Rodzinie, Domach Pomocy
Spotecznej (Gaciarz, Rudnicki, Kubicki, 2014).

SYSTEM WSPARCIA DOROSLYCH OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU - ZASOBY FINANSOWE,

KAPITAL LUDZKI

Wsparcie dorostych osob z autyzmem po okresie ukoniczenia edukacji jest porow-
nywalne do wsparcia 0osob z innymi niepetnosprawnosciami — zarowno w kwestii
zasobow finansowych, jak i warunkoéw na rynku pracy. W Polsce osoba niepetno-
sprawna po 25. roku zycia ma prawo do pomocy finansowej w zakresie zasitku pie-
legnacyjnego, ktory od 1.11.2018 r. wynosi 184,42 zl, a takze renty z tytulu catkowite;
niezdolnosci do pracy, ktéra wynosi minimum 1029,80 z}; jednoczesnie nie moze prze-
kracza¢ maksymalnej stawki 2574,1 zt (Ustawa o emeryturach i rentach z Funduszu
Ubezpieczen Spotecznych, 2018).
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Osoba z niepelnosprawnoscia moze starac si¢ o dofinansowanie w Pafistwowym
Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych, ktory oferuje doptate do turnusow
rehabilitacyjnych, sprzetu rehabilitacyjnego, przedmiotéw ortopedycznych, refundu-
je niepetnosprawnym przedsigbiorcom czes¢ sktadek do ZUS, przydziela dotacje na
rozpoczecie dziatalnosci gospodarczej. O dofinansowanie zakupu wdzka elektryczne-
go, uzyskania wyzszego wyksztalcenia, dostosowania samochodu mozna ubiegac sie
w Powiatowych Centrach Pomocy Rodzinie lub Miejskich Osrodkach Pomocy Rodzi-
nie (Uchwata nr 5/2017).

System wsparcia na rynku pracy oferuje przede wszystkim przywileje takie jak:
tryb 35 godzin pracy w tygodniu (7 godzin dziennie), zakaz pracy w porze nocnej
oraz w godzinach nadliczbowych, dodatkowa przerwa 15 minut dziennie, dodatko-
wy urlop wypoczynkowy — 10 dni w roku (dla 0sob ze znacznym lub umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci), dodatkowy urlop — 21 dni w roku — na odbycie tur-
nusu rehabilitacyjnego dla osob o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci (Pawtowski, 2017).

FUNKCJA USAMODZIELNIAJACA 1 SOCJALIZUJACA FUNDACJT GENERADO ORAZ SPOA

DaLEj RazEm

Fundacja Generado dziala w porozumieniu ze Stowarzyszeniem Pomocy Osobom
Autystycznym Dalej Razem w Zielonej Gorze i podobnie jak stowarzyszenie skupia
sie przede wszystkim na wsparciu 0sob ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin. Glow-
nym zalozeniem Fundacji Generado powotanej na poczatku 2016 roku jest stworzenie
domodw i mieszkan dla dorostych oséb z autyzmem. W tym celu pozyskane zostaty
srodki od dunskiej Fundacji Velux, ktéra drugi raz wsparla Stowarzyszenie Pomo-
cy Osobom Autystycznym Dalej Razem — za pierwszym razem udzielajgc grantu na
utworzenie miejsc pracy dla osob z autyzmem. Dzieki zdobytemu dofinansowaniu
udato si¢ otworzy¢ Spdtke Dalej Razem, w ktorej powstaty pracownie: poligraficzna,
multimedialna, rekodzielnicza oraz kulinarna, w ktérych zatrudnionych jest 17 oséb
ze spektrum autyzmu. Utworzono marke Oby! tworzaca produkty tekstylne (torby
i plecaki), ktorej dochdd przeznaczony jest na cele statutowe Fundacji Generado. Po-
wstata rowniez marka Dalej Razem Edu, skupiajaca specjalistow pracujacych z oso-
bami ze spektrum autyzmu, ktorzy przekazuja swoja wiedze, tworzac pomysty na
pomoce terapeutyczne oraz prowadzac szkolenia. Wspomniane pomoce terapeutycz-
ne tworzone s3 w wymienionych pracowniach przez osoby z autyzmem. W planach
jest utworzenie Zakltadu Aktywnosci Zawodowej dla 60 pracownikdw z autyzmem.

Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym Dalej Razem oraz Fundacja Ge-
nerado przygotowaly pierwsze mieszkanie treningowe, w ktorym doroste osoby ze
spektrum autyzmu moga utrwala¢ umiejetnosci z zakresu samoobstugi oraz trenin-
gu umiejetnosci spotecznych. Fundacja Generado 30 listopada 2016 roku powota-
fa do funkcjonowania pierwsze dwa mieszkania: treningowe i usamodzielniajace.
Kazde z mieszkant ma powierzchnie 85 m? i zawiera 3 pokoje, kuchnie oraz tazien-
ke. W mieszkaniu usamodzielniajgcym na okres maksimum dwoch lat mieszkaja
3 doroste osoby z autyzmem. Do dyspozycji 0sob ze spektrum autyzmu jest tera-
peuta-trener, ktory przez kilka godzin w tygodniu pomaga generalizowa¢ nabyte
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umiejetnosci w nowym miejscu. Oprocz osob dorostych mieszkania dostepne sa
dla uczniow ze Szkoty Podstawowej Dla Dzieci ze Spektrum Autyzmu Dalej Ra-
zem, dzigki czemu juz od najmlodszych lat dzieci z autyzmem sa przygotowywane
m.in. do samodzielnego wykonania positku dla siebie, jak i rowniez dla innych oséb
(warsztaty kulinarne).

Fundacja Generado stale si¢ rozwija. W pazdzierniku 2018 roku oddano do uzytku
dwa budynki (kazdy po 410 m2) w Zaganiu oraz w Glogowie, w ktérych czesci zaini-
cjowano mieszkanie treningowe dla mtodziezy i dorostych oséb z autyzmem. W pla-
nach jest wybudowanie Hostelu dla Osdb z Autyzmem, ktéry bedzie skupiat si¢ na
modelu treningowym, wytchnieniowym. Plan dlugoterminowy zaklada powstanie
Domow Statego Pobytu.

Jak wyzej wykazano, osoby z autyzmem maja trudnosci w nawiazywaniu lub
utrzymaniu relacji z innymi osobami, nierzadko obserwuje si¢ przeszkody w gene-
ralizacji wypracowanych umiejetnosci spotecznych. W mieszkaniach treningowych
i usamodzielniajacych osoby autystyczne beda mogty w fagodny sposdb zosta¢ wpro-
wadzone do samodzielnego zaspokajania i regulowania swoich potrzeb.

Dzieki zastosowanej funkcji usamodzielniajacej osoby ze spektrum autyzmu moga
bra¢ czynny wspétudzial w sukcesywnie wyksztatcanych sprawnosciach samoobstu-
gowych i w zdobywaniu niezaleznosci zyciowej zgodnie z teoretycznymi zatoZenia-
mi Z. Dabrowskiego (Dabrowski, 1996).

Fundacja Generado sprawuje opieke nad podopiecznymi rowniez w kontek-
scie funkgji socjalizacyjnej. Osoby ze spektrum autyzmu moga przejawiac trudnosci
w okresleniu swojej tozsamosci, szczegdlnie w odniesieniu do petnionej roli spotecz-
nej. Badania dowodzg, ze osoby z autyzmem maja trudnosci w zakresie rozumienia
mysli i uczu¢ innych oséb, swoich wilasnych, a takze w rozumieniu tego, ze u ludzi
wystepuja mysli i uczucia, ktére réznia sie od ich wilasnych (Baron-Cohen, Leslie,
Frith, 2010; J. G. Allen, P. Fonagy, A. Bateman, 2014). Osoby zamieszkujace mieszkania
treningowe oraz mieszkania usamodzielniajace bedq wdrazane w mechanizmy socja-
lizacyjne — $wiadome oddziatywanie wychowawcze, dzieki czemu opanujq spraw-
nosci samoobstugowe, zapoznaja sie z wartosciami spotecznymi, sposobami zaspo-
kajania ponadpodstawowych potrzeb. Poprzez nasladownictwo, identyfikacje oraz
trening umiejetnosci spotecznych podopieczni Fundacji Generado beda mogli dojrzec¢
spotecznie (Dabrowski, 1996).

Fundacja Generado w swoich zalozeniach realizuje wigkszo$¢ cech dobrej opieki:
bezinteresownos$¢, odpowiedzialnos¢, uktad emocjonalny oraz wzajemne relacje. Nie-
stety pobyt w mieszkaniu treningowym jest rotacyjny, tzn. jedna osoba moze spedzic
w nim rok, z mozliwoscia przedtuzenia do dwoch lat. Jednakze, jak wyzej przedsta-
wiono, w planach jest wybudowanie kilku doméw usamodzielniajacych na terenie
Zielonej Gory oraz jej okolic, w ktérych dozywotnio bedq mogty mieszkac osoby z au-
tyzmem. Dzigki temu uda si¢ zrealizowanie ciaglosci i trwatosci opieki w domach
usamodzielniajgcych powotanych przez Fundacje Generado.

Fundacja Generado jest przykladem dobrej praktyki w systemie wsparcia oséb
niepelnosprawnych — realizuje funkcje opieki: usamodzielniajaca i socjalizujaca oraz
spetnia kryteria dobrej opieki.
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Funpacja Dom AuTtysty

Powstata w 2015 roku Fundacja Dom Autysty w Poznaniu to inicjatywa rodzicow
nastoletnich dzieci z autyzmem. Celem fundacji jest wpieranie niesamodzielnych do-
rostych z autyzmem, w tym takze dorostych osob ze spektrum autyzmu, u ktérych
pojawiaja sie tzw. zachowania trudne (meltdown), czyli wybuchy agres;ji lub autoagre-
sji. Obecnie Fundacja skupia si¢ na zbieraniu funduszy na Dom Autysty. Dotychczas
udato sie uzyskac teren pod budowe oraz projekt domu. Planowana budowa miata
rozpoczac¢ sie w I kwartale 2019 roku. Fundacja Dom Autysty obecnie wspotpracuje
ze Szkola Podstawowa i Gimnazjum dla Dzieci z Autyzmem w Poznaniu i wspomaga
modelowanie umiejetnosci spotecznych podopiecznych poprzez organizacje pdtko-
lonii letnich i zimowych. Fundacja Dom Autysty promuje liczne akcje majace na celu
szerzenie wiedzy o autyzmie — sa to m.in. wspdtpraca podczas happeningu Baraki
Kultury, a takze zbiorki charytatywne: Aukgcja dla Domu i Majowka z Lwem.

Fundacja Dom Autysty stworzylta plan wieloletni. Poczatkowo swoja dziatalnosc¢
Dom Autysty planuje rozwija¢ w kierunku zaje¢ dla dzieci i mtodziezy z autyzmem.
Powstanie osiem pracowni, w ktorych dzieci i mlodziez ze spektrum autyzmu beda
mogli ksztattowad umiejetnosci samoobstugowe i samodzielnos¢. Powstana pracow-
nie — m.in. rekodzielnicza, tarica, kulinarna, plastyczna, hortiterapii.

W pierwszym kwartale 2019 roku planowana jest budowa Domu Autysty, ktory
zostanie podzielony na 11 mieszkan. Docelowo zamieszka w nim 12 dorostych osob
z autyzmem. Do dyspozycji 0sdb ze spektrum autyzmu bedzie terapeuta. W Domu
Autysty przewidziane sa rowniez pobyty wytchnieniowe, czyli pobyt na weekend.
Z czasem (ok. 2 lat) Dom Autysty przeksztatcony zostanie w Srodowiskowy Dom
Samopomocy typu D, czyli dla dorostych osob ze spektrum autyzmu.

Dodatkowo planowane jest otwarcie punktu informacyjnego dla rodzicéw dzieci
ze spektrum autyzmu, a takze dla specjalistow pracujacych z osobami z autyzmem.
W punkcie informacyjnym bedzie mozna uzyskac petna diagnoze, a takze podstawo-
we informacje dotyczace mozliwosci otrzymania wsparcia dla dziecka z autyzmem.

Dobra praktyka wymienionych organizacji znajduje swoje potwierdzenie w li-
teraturze przedmiotu odnoszacej si¢ do cech oraz funkgji dobrej opieki. Dziatalnos¢
SPOA Dalej Razem, Fundacji Generado oraz Fundacji Dom Autysty charakteryzuje
sie bezinteresownoscig, odpowiedzialnoscia, wzajemnym ukladem emocjonalnym,
a tym samym wzajemnymi relacjami oraz w perspektywie realizacji planow diugo-
letnich takze trwatoscia i ciagloscia. Dzigki funkcjonowaniu mieszkan treningowych
badz Domu Autysty osoby ze spektrum autyzmu moga sukcesywnie wyksztatcac
sprawnosci samoobstugowe i zdobywac niezaleznos¢ zyciowa. Osoby zamieszkujace
mieszkania treningowe oraz domy usamodzielniajace sa wdrazane w mechanizmy
socjalizacyjne. Dzigki dziatalnosci Fundacji Generado, SPOA Dalej Razem oraz Fun-
dacji Dom Autysty rodzice i bliscy 0osob ze spektrum autyzmu nie muszg martwic
sie o przyszios¢ swoich pociech. W wyzej wymienionych organizacjach z poszano-

7 Srodowiskowe Domy Samopomocy typu D sa kategoria powstalq i zaakceptowana w pazdzierniku 2018 roku
w my$l Rozporzadzenia Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityk i Spotecznej dot. Srodowiskowych Doméw Samopomocy
(2018), jednakze obecnie trwaja prace nad ponownymi zmianami w rozporzadzeniu. W nowelizagji z grudnia 2018 roku
nie pojawiaja si¢ dodatkowe kategorie Srodowiskowych Doméw Samopomocy. Trwaja spofeczne konsultacje, ktre
maja na celu przywrdcenie wpisu dotyczacego Srodowiskowych Doméw Samopomocy Typu D.
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waniem dla godnosci, bezpieczenstwa fizycznego i psychicznego zostaly stworzone
warunki do samodzielnego zycia 0osob ze spektrum autyzmu.

ZAKONCZENIE

W Polsce wciaz brakuje skutecznego systemu wsparcia 0osob z niepelnospraw-
noscia. 24 wrzesnia 2018 r. Komitet ONZ ds. Praw Oséb z Niepetnosprawnosciami
(2018) przyjat zalecenia dla Polski odnosnie realizacji Konwencji o Prawach Oséb
z Niepelnosprawnosciami, przy czym zwrocil szczeg6lna uwage na:

e prawa kobiet niepelnosprawnych,

* zagwarantowanie niezaleznego zycia osobom z réznymi niepelnosprawnoscia-

mi,
* zrezygnowanie z instytucji ubezwlasnowolnienia na rzecz systemu wspierane-
go podejmowania decyzji,

* zmiane systemu orzecznictwa, w ktorym zastosuje si¢ prawnocztowieczy model

niepelnosprawnosci, wlaczenie sSrodowiska, wlaczenie pozytywnej, ujednolico-

nej terminologii,

poprawe dostepu do rehabilitacji,

zwigkszenie liczby pracujacych osob z niepelnosprawnos$ciami,

rezygnagcje z interpretacji ograniczajacej prawo do zawierania matzenstw,

opracowanie strategii deinstytucjonalizagji,

zapewnienie mieszkan wspomaganych i ustug wspierajacych, w tym ustug asy-

stenckich osobistych.
By¢ moze dzigki spotecznemu wsparciu uda sie wypracowac czesc zaleceri Komi-
tetu ONZ. Wplyw na spoteczne postrzeganie osob z niepelnosprawnoscia ma rozwi-
jajacy sie od niedawna w Polsce ruch obywatelski osob niepetnosprawnych z zabu-
rzeniami rozwoju, niepelnosprawnoscia intelektualna i innymi, propagujacy prawo
0sOb niepelnosprawnych do autonomicznego zycia, wypowiadania si¢ we wlasnym
imieniu oraz posiadania rownych praw, jak osoby pelnosprawne. Samorzecznictwo
ma na celu przede wszystkim zapobieganie wykluczeniu osob niepelnosprawnych
oraz poprawe partycypagji tych osob w spoteczenistwie poprzez synergicznosc dzia-
fart zaréwno o0sob odmiennych rozwojowo, jak i 0sob neurotypowych. Rozwoj ru-
chu samorzecznictwa pozwoli na uksztattowanie umiejetnosci autonomicznego zycia
0s6b odmiennych rozwojowo w przyjaznym otoczeniu. W Polsce ruch ten promuje
m.in. inigjatywa Jasna Strona Spektrum, ktora skupia si¢ na organizowaniu spotkan,
warsztatow i konferencji szerzacych swiadomosc¢ na temat autyzmu oraz propagowa-
niu idei neuroréznorodnosci.

Dzieki dziatalnosci self-adwokatow, ktérzy skutecznie funkcjonuja w prawie
wszystkich krajach europejskich (European Platform of Self-Advocates — EPSA), powota-
ne zostaty grupy wspierajace, asystenckie oraz tzw. facylitatorzy, ktdrzy sa spoteczny-
mi mediatorami pomiedzy osobami z niepelnosprawnoscia a osobami pelnospraw-
nymi. By¢ moze dzigki dziatalnosci grup samorzecznikéw oraz wsparciu Fundagji
i Stowarzyszen skupiajacych si¢ na dobrych praktykach wspierajacych doroste osoby
z autyzmem uda si¢ zrealizowac czes¢ zalecen Komitetu ONZ.
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