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SPRAWOZDANIE Z DEBATY SRODOWISKOWEJ

Termin debaty: 03.06.2016 r.

Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscia: Catosciowe zaburzenia rozwojowe

Miejsce debaty: Krakéw

Moderatorzy: Alicja Jankiewicz, Agata Kapiec, Kamil
Kabasinski

Ekspert zagraniczny: Gabor Gombos

Liczba uczestnikow: 20

Informacja ogolna o uczestnikach debaty:

Byla to debata z cyklu debat s$rodowiskowych realizowanych przez LFOON
(Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepelnosprawnych - Sejmik Wojewodzki), a
poswigconych $rodowisku o0s6b z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Debata
obejmowata swoim geograficznym zasiggiem obszar Srodowiska o0so6b z catoSciowymi
zaburzeniami rozwojowymi z wojewodztwa matopolskiego, todzkiego i §wietokrzyskiego. W
debacie uczestniczyli przedstawiciele srodowiska tj. cztonkowie organizacji dzialajacych na
rzecz 0soOb niepelnosprawnych lub tez osoby wskazane przez takie organizacje, jako te,

ktorych glos w debacie bedzie cennym dla catego srodowiska

Statystyka:

Liczba uczestnikow: 20
Liczba uczestnikéw z niepetnosprawnoscig: 4
Procent uczestnikow z niepetnosprawnoscig: ~ 20,00%

Liczba kobiet: 14
Procent kobiet: 70,00%
Liczba m¢zczyzn: 6
Procent m¢zczyzn: 30,00%

Organizacje, ktorych przedstawiciele wzieli udzial w debacie:

1. Fundacja "Zrozumie¢ Autyzm"
2. Fundacja Hipoterapia - Na Rzecz Rehabilitacji Dzieci Niepelnosprawnych

3. Fundacja na rzecz Rozwoju Spotecznego i Przeciwdziatania Spolecznemu
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Wykluczeniu Jednostek i Grup - Navicula
4. Fundacja Pomocy Osobom z Autyzmem MADA
5. Fundacja Wspdlnota Nadziei
6. KRAJOWE TOWARZYSTWO AUTYZMU ODDZIAL W KRAKOWIE
7. Niepubliczna Szkota Podstawowa ,,Droga do sukcesu”
8. Przedszkole "Stowicza Ferajna"
9. Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy nr 2 w Skarzysku-Kamienngj
10. Stowarzyszenie Na Rzecz Osob z Zespolem Aspergera i1 Ich Rodzin "jestem ZA"
11. Stowarzyszenie Rodzicéw 1 Opiekundow Dzieci Niepelnosprawnych "Wspolna Troska"

12. Stowarzyszenie Terapeutow Na Rzecz Dzieci 1 Mlodziezy z Autyzmem oraz Innymi
Zaburzeniami Rozwoju "Modus"

Obszary:

— sytuacja zawodowa,
— niezalezne zycie,
— zdrowie i rehabilitacja,

— edukacja.

Wstep

W debacie dla srodowiska osob z catosciowymi zaburzeniami rozwoju, ktéra odbyla si¢
3 czerwca 2016 roku w Krakowie, wzigto udziat 20 uczestnikow. Znalezli si¢ wsrod nich
przedstawiciele organizacji i instytucji z wojewodztw: matopolskiego, $wietokrzyskiego
I todzkiego. Zaproszenie do udziatu w debacie otrzymato wiele organizacji, natomiast tylko
niektore z nich odpowiedzialy, delegujac swoich przedstawicieli — lacznie 12 roéznych
organizacji i instytucji. Z informacji podanych przez przedstawicieli organizacji wynika,
ze wiekszo$¢ z nich byta zainteresowana udzialem w debacie, natomiast termin debaty byt
niedogodny. Dodatkowo znacznym utrudnieniem dla wielu potencjalnych uczestnikéw byta
konieczno$¢ podpisania umowy o dzieto. Wielu przedstawicieli organizacji to rodzice, ktérzy
pobierajac  $wiadczenie pielegnacyjne nie moga podpisa¢ umowy cywilnoprawne;.

Jednoczesnie udziat w debacie wigze si¢ z konieczno$cig zapewnienia opieki dla dziecka,
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a takze kosztami dojazdu z innego miasta lub wojewodztwa. Dla wielu rodzicéw byty to
trudnosci uniemozliwiajace obecnos$¢ na debacie, nawet w formie doradcow-wolontariuszy.
Uczestnicy debaty reprezentowali nastgpujace organizacje i instytucje:

— Stowarzyszenie Na Rzecz Osob z Zespolem Aspergera i Ich Rodzin ,,jestem ZA”
w Krakowie (1 uczestnik),

— Niepubliczne Przedszkole "Stowicza Ferajna" w Kielcach (1 uczestnik),

— Fundacja Pomocy Osobom z Autyzmem "MADA" w Nowym Saczu (1 uczestnik),

— Specjalny Os$rodek Szkolno-Wychowawczy Nr 2 w Skarzysku-Kamiennej (5
uczestnikow),

— Fundacja ,,Wspdlnota Nadziei” w Wigckowicach (4 osoby),

— Fundacja ,,Zrozumie¢ Autyzm” w Lodzi (1 uczestnik),

— Niepubliczne Szkota Podstawowa "Droga do sukcesu" w Kielcach (1 uczestnik),

— Stowarzyszenie Terapeutow na Rzecz Dzieci i Mlodziezy z Autyzmem oraz Innymi
Zaburzeniami Rozwoju "MODUS" w Nowym Saczu (1 uczestnik),

— Fundacja ,,Hipoterapia” na Rzecz Rehabilitacji Dzieci Niepelnosprawnych w
Krakowie (2 uczestnikow),

— Krajowe Towarzystwo Autyzmu Oddziat w Lodzi (1 uczestnik),

— Fundacja Navicula w Lodzi (1 uczestnik),

— Stowarzyszenie Rodzicow i1 Opiekunow Dzieci Niepetnosprawnych ,,Wspdlna
Troska” w Skierniewicach (1 uczestnik).

Powyzsze organizacje i instytucje wpieraja gtownie osoby z autyzmem i zespotem

Aspergera. W Polsce w obecnie obowigzujacej klasyfikacji ICD-10, termin ,,calo$ciowe
zaburzenia rozwoju” odnosi si¢ do autyzmu, zespolu Aspergera, zespotu Hellera, zespotu
Retta oraz caloSciowych zaburzen rozwoju niezdiagnozowanych inaczej. Natomiast sam
termin ,,catoSciowe zaburzenia rozwoju” jest w $wiadomosci spotecznej zdecydowanie
czegsciej faczony z autyzmem i zespotem Aspergera, niz zespotem Hellera czy zespotem Retta,
najprawdopodobniej wynika to ze zréznicowanej epidemiologii poszczegdlnych zaburzen —
autyzm 1 zespOt Aspergera s3 diagnozowane czesciej. Naturalng konsekwencja jest
powstawanie wigkszej liczby organizacji, stowarzyszeh i1 fundacji, ktore maja na celu
wspieranie srodowiska 0sOb z autyzmem i zespotem Aspergera. Czgsto takie organizacje
zakladane sg przez rodzicow, ktorych dziecko otrzymato diagnoze, petnig role informacyjna,
wspierajaca, a takze oferujga rozne formy terapii. Niektorzy doradcy zgloszeni przez
organizacje pelnig obydwie role — zarowno specjalisty pracujacego w Srodowisku 0sob
Z caloéciowymi zaburzeniami rozwoju, jak 1 rodzica. Jednoczesnie nie ma w Polsce

organizacji powolanych do istnienia przez same osoby z calo§ciowymi zaburzeniami rozwoju.
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Wsrod 20 uczestnikdéw, 17 0so6b petito role doradcow, natomiast 3 osoby uczestniczyty
w roli doradcow-wolontariuszy. Procentowy wskaznik osob z niepelnosprawnoscia wynosi
20% (4 osoby). W debacie wzieli udziat gtownie specjalisci oraz rodzice oséb z autyzmem i
zespotem Aspergera. Tak niski wskaznik udziatu osob z niepelnosprawnoscig wynika z faktu,
1z formuta spotkania-debaty, nie jest dostosowana do potrzeb i mozliwosci osob z autyzmem i
zespolem Aspergera. Na podstawie analizy kryteriéw diagnostycznych, mozna stwierdzi¢, ze
jedng z glownych trudnosci wystepujacych u oséb z autyzmem sg deficyty w zakresie
funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego, w tym komunikacji spotecznej. Zaburzenia
powoduja znaczne ograniczenie lub catkowicie uniemozliwiajg codzienne funkcjonowanie w
sytuacjach zawierajacych kontekst spoteczny. Objawy stanowig kontinuum i ich zakres moze
by¢ rézny u roéznych oséb. Osoby z autyzmem 1 zespolem Aspergera maja trudnosci z
nawigzywaniem kontaktow spolecznych, majg trudnosci z akceptowaniem zmian, nie zawsze
chca wypowiadac¢ si¢ i prezentowac swoje stanowisko w nowej grupie nieznanych oséb, w
nowym, nieznanym miejscu, czgsto potrzebuja wiecej czasu zeby zrozumie¢ zagadnienie i
sformutowa¢ swoja wypowiedz. Dodatkowo elementy materialne przestrzeni, sali w ktorej
odbywa si¢ debata, naglo$nienia, o$wietlenia, moga negatywnie wptywa¢ na osoby z
cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju.

Debata rozpoczeta sie o godzinie 10.00. W pierwszej, pottoragodzinnej czesci,
moderatorzy przywitali wszystkich obecnych, przedstawili cele i1 zalozenia debaty
w kontekscie Projektu, a takze zasady dyskusji 1 agend¢ spotkania. Nastepnie wszyscy
doradcy przedstawili si¢, przy pomocy formuty: imi¢ i nazwisko, reprezentowana organizacja,
kilka stow o sobie (stanowisko, posiadane doswiadczenie). W dalszej kolejnosci uczestnicy
spotkania wystuchali wystapienia eksperta zagranicznego, Gabora Gombos. Ekspert wskazat
na podstawowy fundament, na ktérym zbudowane sa wszelkie akty legislacyjne oraz zasady
funkcjonowania spoleczenstw europejskich, tj. prawa cztowieka, zaznaczajac, ze z jednej
strony s3 one niezbywalne i nalezne kazdemu cztowiekowi. Przystapil rowniez do omawiania
Konwencji ONZ o Prawach Oséb z niepelnosprawnosciami.

Po prezentacji eksperta uczestnicy debaty zdecydowali, ktore z obszarow Konwencji
0 Prawach Oso6b Niepelnosprawnych sa dla nich szczegdlnie wazne i o ktérych chcieliby
dyskutowaé. Uczestnicy mogli dokona¢ wyboru z proponowanych obszaréw: edukacja,
zdrowie i rehabilitacja, sytuacja zawodowa, niezalezne zycie, dostep do kultury, wypoczynku

1 sportu, poszanowanie domu i rodziny, swiadomos¢ otoczenia, swoboda mobilna 1 0sobistosc¢.
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Kazdy z uczestnikow mogt zaproponowac cztery obszary, ktore jego zdaniem sg kluczowe dla
srodowiska o0sob z catosciowymi zaburzeniami rozwoju. Metoda glosowania zostaty
wylonione cztery obszary — sytuacja zawodowa (14 gloséw), niezalezne zycie (14 glosow),
zdrowie i rehabilitacja (13 gloséw) oraz edukacja (13 gltosow).

Nastepnie doradcy w grupach identyfikowali bariery i przyktady nierownosci szans
jakich osoby z autyzmem i zespotem Aspergera doswiadczaja w codziennym funkcjonowaniu,
w ramach wybranych wcze$niej obszarow z Konwencji o Prawach Osob Niepetnosprawnych.
Moderatorzy zaproponowali uczestnikom warsztatowo-dyskusyjng forme pracy. Doradcy
zostali podzieleni na 4 grupy, zgodnie z zajetymi przez siebie miejscami. Zadaniem grup byta
dyskusja na temat jednego, wybranego obszaru — ustalenie bezposrednich i posrednich
przyczyn dyskryminacji. Nast¢pnie lider przedstawial zidentyfikowane przez grupe bariery.
Po prezentacji doradcy mogli odnie$¢ si¢ do ustyszanych tresci, skomentowaé, rozwinac,
podzieli¢ si¢ innymi do$wiadczeniami w zakresie prezentowanych barier lub doda¢ nowe,
niewymienione wczesniej. Analogiczny sposdb pracy zastosowano podczas tworzenia
rekomendacji i rozwigzan. Dzigki metodzie pracy grupowej uczestnicy wymieniajg si¢
doswiadczeniem rownolegle — kazdy w swojej grupie, wyniki dyskusji przedstawione sa
w syntetycznej formie, sformutowane w konkretne bariery lub rekomendacje. Jednoczes$nie
taka forma pracy jest bardziej dostgpna dla oso6b z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju —
wypowiadanie si¢ w matej grupie jest tatwiejsze niz przedstawianie swojego stanowiska na
forum wszystkich doradcow. Uczestnicy debaty chetnie przyjeli zaproponowang formule
spotkania, czgsto zabierali glos, komentujac wypowiedzi innych uczestnikéw 1 dzielac sie
swoim doswiadczeniem. Wypowiedzi uczestnikow podsumowywat i komentowat ekspert
zagraniczny, Gabor Gombos.

Po zapisaniu flipchartow przez grupy rozpoczeta si¢ 15 minutowa przerwa. W drugiej
i fragmencie trzeciej czeSci spotkania, doradcy przedstawiali wyniki pracy grupowej.
W trzeciej czgsci spotkania, poprzedzonej 15 minutowa przerwa, uczestnicy skupili si¢ nad
rekomendacjami dotyczacymi konkretnych rozwigzan systemowych likwidujacych trudnosci
I bariery zidentyfikowane oraz zapisane podczas debaty. Ekspert zagraniczny wiaczat si¢
w dyskusj¢ grupy, komentujac i podsumowujac poszczegodlne obszary oraz efekty pracy grup.
Na zakonczenie ekspert zagraniczny oraz moderatorzy podsumowali cate spotkanie. Debata

zakonczyla si¢ o godzinie 15.00.
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Ponizej przedstawione zostaly efekty pracy doradcow programowych.

CZESC 1. ART.27 PRACA I ZATRUDNIENIE

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Z analizy wypowiedzi doradcéw wynika, ze sytuacja ubiegajacych si¢ o pracg osob
Z catosciowymi zaburzeniami rozwoju pod wzgledem mozliwosci zatrudnienia w pordwnaniu
z osobami pelnosprawnymi jest bardzo staba. Osoby z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju
nic majg réwnych szans podczas poszukiwania ofert pracy oraz w procesie rekrutacji.
Nieprzychylne nastawienie potencjalnych pracodawcow oraz 0s6b zaangazowanych w proces
rekrutacji wynika przede wszystkim z braku wiedzy na temat funkcjonowania 0sob z
cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju. Potencjalni pracodawcy obawiaja si¢ duzej absencji
w pracy. Jednocze$nie obowigzujace przepisy ograniczaja zatrudnienie, poniewaz istnieje
grozba utraty §wiadczen lub zakaz pracy, np. dla uczestnikow WTZ. Doradcy zwracajg uwage
na dyskwalifikacje w procesie rekrutacyjnym z powodu diagnozy, nier6wno$¢ w poziomie
wynagrodzenia, dostgpie do szkolen oraz mozliwosci awansowania, a takze otrzymywania
wyrdznien i premii. Osoby z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju wykonuja gldwnie prace
fizyczne, czesto ponizej posiadanych kwalifikacji 1 wyksztalcenia. Potrzeby osob
Z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju oraz ich szanse na zdobycie zatrudnienia ro6znig sig,
w zaleznos$ci od stopnia funkcjonowania. Osoby wyzej funkcjonujace sa preferowane przez

pracodawcow bardziej niz osoby nizej funkcjonujace.

b. IDENTYFIKACJABARIER

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

1. ,,Definicja niepelnosprawnosci w prawie polskim jest niezgodna z KPON”
2. ,Zrzucenie odpowiedzialnos$ci za osoby doroste z CZR na rodzicow i
opiekunow”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,Przede wszystkim jest to zrzucenie odpowiedzialnosci na
rodzicow, rodzice czesto zaktadajq wlasne firmy albo wiasnie stowarzyszenia po to, zZeby
swoim dzieciom organizowac tq sytuacje zawodowq.”

3. ,Niska Swiadomos¢ pracodawcow na temat CZR oraz niski poziom empatii”;
»Niska Swiadomos¢ pracodawcow nt. korzysci z zatrudnienia osoby z CZR”;
»Slabe rozumienie potrzeb i mozliwosci przez pracodawcow”;
»Niedostosowanie procesu rekrutacyjnego”.

Wypowiedz uczestnika 1: wtabe rozumienie potrzeb i mozliwosci przez
pracodawcow. No wiadomo, osoby ktore zatrudniajq bardzo rzadko majg pojecie czym sq
catosciowe zaburzenia rozwoju i nie znajq specyficznych potrzeb i specyficznych mozliwosci
takich osob.”

Wypowiedz uczestnika 2. ,, Brak swiadomosci pracodawcow, z korzysci jakie mogq
mie¢ z zatrudnienia 0sob niepelnosprawnych, w tym 0sob z catosciowymi zaburzeniami
rozwoju. Strach ich przed komunikacjq z tymi osobami, strach przed tym ze koszty pracy takiej
osoby bedq 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 przerosnie.”

WypowiedZz uczestnika 3: ,, Niedostosowanie procesu rekrutacyjnego tutaj im
uniemozliwia podjecie pracy. On jest w taki sposob, szczegolnie rozmowa kwalifikacyjna jest
skonstruowana i prowadzona, ze ich nietypowe zachowania po prostu skreslajq ich juz u
progu ubiegania si¢ o prace.”

4. ,,Skoncentrowanie mozliwosci zawodowych w duzych miastach”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,7ak naprawde oferta jest tylko w duzych miastach, w
mniejszych miastach takiej oferty nie ma.”

5. ,,Brak szkolnictwa zawodowego dostosowanego do specyficznych mozliwosci i
potrzeb osob z CZR”, ,,Brak przygotowania zawodowego od poczatku
edukacji”; ,,Brak szkolnictwa dostosowanego do aktualnych potrzeb rynku
pracy”, ,,Brak indywidualizacji”, ,,Brak mozliwos$ci podnoszenia
kwalifikacji”; ,,Brak odpowiednio przygotowanej kadry nauczycielskiej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Tutaj tez bardzo duzo w edukacyji, jak o edukacji byta mowa
o tym, ze nie ma szkolnictwa zawodowego dostosowanego do specyficznych potrzeb i

specyficznych mozliwosci osob z autyzmem. Ale tez dostosowanego do aktualnych potrzeb

k. oA

EEN DZP [EOON]

rynku pracy. ”

wiecej niz prawo

APS



Fundusze Unia Europejska | ~**

Europejskle ) Europejski Fundusz Spoteczny * *
Wiedza Edukacja Rozwdj

Wypowiedz uczestnika 2: Brak mozliwosci podnoszenia kwalifikacji przez osoby z
calosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. To ze nie ma edukacji, nie ma oferty edukacyjnej to
Jjest pierwsza rzecz, takiej oferty doszkalajqcej to juz w ogole, absolutnie nie ma.

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Jest taki brak indywidualizacji, Ze to co tez si¢ w kazdym z
tych obszarow przewija, to Ze autyzm czy catosciowe zaburzenia rozwoju sq tak bardzo
wyjgtkowe w obliczu niepetnosprawnosci, takie osoby potrzebujq naprawde  bardzo
wyjgtkowego wsparcia bo to tez sig wigze z tym, ze rzeczywiscie majg wiele ograniczen ale tez
naprawde ogromne mozliwosci jezeli to odpowiednie wsparcie dostang. Tylko po prostu
muszq by¢ traktowani bardzo, bardzo indywidualnie.”

6. ,,Brak instytucji asystent/trener pracy”,

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Nie ma, nie funkcjonuje cos takiego jak asystent albo
trener pracy, tylko w teorii funkcjonuje. No i generalnie jest malo specjalistow, jest staba
oferta tez dla osob, ktore cheq takimi specjalistami byc.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Samo otrzymanie diagnozy i podzniej orzeczenie o
niepetnosprawnosci powoduje wycofanie z rynku pracy wielokrotnie rodzicow, tak? I to ze oni
zaprzestajg pracy czesto jako wysoko kwalifikowani ludzie przynosi podwojng szkode, bo raz
oni tracq prace zajmujgc si¢ 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?”

7. ,Trudnosci w powolaniu do zZycia ZAZ”, ,,Brak warsztatow sprofilowanych
dla oso6b z CZR”, ,,Sztywne regulacje prawne”,

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Trudnosci w powoltaniu do zZycia zaktadow aktywizacji
zawodowej, tutaj Ewa ma doswiadczenie, bo teraz probujg cos takiego zrobic i jest po prostu

bardzo trudne organizacyjnie, zZeby takie miejsce organizowac. Sztywne regulacje prawne.’

8. ,,Brak mozliwosci podjecia pracy zawodowej skutkuje uzaleznieniem od
wsparcia finansowego panstwa”,
9. ,,Trudna sytuacja finansowa calych rodzin oséb z CZR”,

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Trudna sytuacja finansowa catych rodzin, ze wiasnie jak
gdyby ten obszar tutaj implikuje takg trudng sytuacje catej rodziny.”

10. ,,Obawa rodzicow przed utrata Swiadczen w momencie podjecia pracy przez

OzN”,
EON
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Wypowiedz uczestnika 1: ,, Okazuje sie¢ bardzo duzq przeszkodg postawa rodzicow,
ktorzy zmiechecajg swoje dzieci do tego zeby podejmowaly aktywnosé. To ma zwigzek
czesciowo ze strachem o utrate swiadczen socjalnych, natomiast niestusznie chyba, tak?
Trzeba by skalkulowaé czy bardziej oplaca sie nic nie robi¢ i miec¢ szescset zlotych, czy mieé
nawet osiemset albo tysigc ale pracowac, czué sie dowartosciowanym i jakby miec z tego
Jjeszcze inne korzysci a nie tylko finansowe.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Natomiast tez wydaje mi sig, Ze tu jest duzy brak w
edukacji, dlatego ze my tez spotykamy si¢ z takim problemem, zZe wilasnie ludzie Zyjg w
przekonaniu, zZe jak podejmq prace to natychmiast, z automatu stracq zasitki. Co w praktyce
nie do konca tak to wyglgda.”

Wypowiedz uczestnika 3. ,, Chcialem zauwazyé, jeszcze jeden aspekt tej sprawy, ze
orzecznicy o niepetnosprawnosci wydajg orzeczenia na krotki okres, jest to jakies na dwa
lata, czasami nawet na rok. I taka osoba niepetnosprawna wpada w takq putapke. Ze jezeli
podejmie prace to orzecznik, widzqc ze pracowata, to juz pozniej nie wyda takiego orzeczenia
i zdarza sie, Ze pracodawca zwolni takq osobe niepelnosprawng i praktycznie ani nie ma
zasitku od niego, ani renty, ani tez pracy.”

11. ,,Brak odpowiednich Warsztatow Terapii Zajeciowej dla oséb z CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Wiec dla mnie barierq jest w ogole brak warsztatow terapii
dla tych dzieci. Takich warsztatow gdzie te dzieci moglyby mie¢ swojego asystenta,
wykonywac prace jakq bedq mogly wykonywac, bo nie wszystkie dzieci bedg po prostu
pracowac w jakis zaktadach pracy, nawet chronionych gdzie bedg mie¢ swoich asystentow.
Nie kazde dziecko si¢ bedzie nadawalo do takiej pracy. Bardzo duzo dzieci bedzie w
warsztatach terapii, gdzie tam tez powinny mie¢ mozliwos¢, zeby mieli asystenta. I Zeby robili
to co w czym sq dobrzy, jak ja to mowig, i na tym tez bedq mogli zarabiac wiasnie te pienigdze

Jjakies, o to mi chodzi, zZe to tez jest bardzo wazne.”

Komentarz eksperta do omawianego obszaru: ,,1 will be very short. | noticed that
most of, if not all the barriers you identified come under one of following three types of
barriers. The you itself can be a barrier and | have a suspicion that there are laws,
inconsistences which are actually barriers. There are procedures which instead of unabling

the person with disability, with DPD in exercising their rights to employment, in our case.
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They prevent even to try to exercise it. For instance, job interviews which do not reasonably
accommodate needs of the person with DPD or such procedures. CRPD has an overall
obligation, puts on the state to ensure that not only the state itself but, for instance, employers
are never denied reasonable accommodation including procedures. And what we experiences
very often this happens because employers do not believe that a person with DPD can be a
good employee, very helpful and beneficial for the employer also. Also the attitude, type of
barriers and | would say for each of the article we have studied today the lack of basic
education about reasonable accommodation is huge common barrier. Because if it doesn't

happen it will have implications on health, employment, all the rights”.

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

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,,Zmiana przepiso6w prawnych”; ,,Stworzenie lokalnych ZAZ, ktéore moglyby
zatrudnia¢ wszystkie osoby z niepelnosprawnoscia i zapewnialyby dla nich
prace na miare¢ ich mozliwosci oraz wielokierunkowy rozwaj”; ,,System
wsparcia dla OzN”.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Tutaj problem jest chyba prosty, znam dobrze przepisy ale
przepisy, ktore sqg w tej chwili, ktore te zaktady powotujq, wltasciwie mysle o WTZach bardziej
dla 0sob z autyzmem, te przepisy dosy¢ Scisle okreslajq ilos¢ pienigzkow, ktore moggq
finansowac takie WTZy i te pienigdze sq po prostu niewystarczajgce, zeby zapewnié
bezpieczenstwo dla uczestnikow, o ktorych dzisiaj mowimy. Gdyby byta taka mozliwosc i te
przepisy zmienityby sie, i te pienigzki by poszly za tym, to pewnie tych czy to zakladow
aktywizacji zawodowych czy WTZow powstaloby duzo wiecej. I wtedy mysle, Ze ten problem
jesli chodzi o prace, w cudzystowie, dla osob z glebszq niepetnosprawnosciq mogtby sig
rozwigzac. Nie wykluczajqc tej renty, ktorq te osoby otrzymujq.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Zeby taka forma mozliwosci zatrudniania stalego takiego
coacha, kogos, kto bedzie towarzyszyt w tej podejmowanej pracy zawodowej na rynku taki
otwartym czy chronionym, przez osoby.”

f. INNE ZAGADNIENIA

k. o
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CZESC I1. ART.19 NIEZALEZNE ZYCIE I WEACZANIE W SPOEECZENSTWO

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Warunki w naszym kraju nie pozwalaja osobom z caloSciowymi zaburzeniami
rozwoju na prowadzenie niezaleznego i samodzielnego zycia. Brak wiedzy o specyfice tej
niepetnosprawnosci wsrod przedstawicieli wigkszosci urzedow, wykraczajacej poza potoczne
informacje uniemozliwia dostosowanie placowek i wsparcia do szczegdlnych potrzeb tej
grupy osob.

b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,,Brak mozliwosci wyboru miejsca zycia (czasem tylko DPS lub szpital
psychiatryczny)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Przede wszystkim brak jest mozliwosci wyboru miejsca
zycia. To jest generalna, Ze tak powiem, sprawa. Czasem jest do dyspozycji tylko dom pomocy
spotecznej. (...)Mowigc brak mozliwosci wyboru miejsca Zycia czasem pozostaje tylko do
dyspozycji tylko dom pomocy spolecznej, z punktu widzenia méwie mojego i tych problemow z
osobami najstabszymi, prawda, z najbardziej wymagajqgcymi wigkszego wsparcia. Jezeli dom
pomocy spolecznej to te domy sie w wigkszosci nie nadajq. Nie sq przygotowane do
przyjmowania osob z autyzmem i nawet, jezeli te osoby z koniecznosci trafig do takiego domu
pomocy spolecznej to nie adaptujq sie w nim i jezeli przejawiajg rozne zachowania trudne,
duzy niepokoj, tez personel jest nieprzygotowany, to te osoby trafiajq niestety najczesciej do
zamknietych zakladow psychiatrycznych. (...)Jest jeszcze udzialem czesci naszych osob z
autyzmem, Ze z braku mozliwosci wlasciwego miejsca zycia grozi im niestety szpital. A szpital
tym bardziej nie jest przystosowany do osob z autyzmem, tez nie jest przystosowany. | tam
niestety tam ich zZycie to jest wegetacja, najczesciej w kaftanie, pasach i tak dalej.”

2. ,,Brak odpowiednich miejsc zamieszkania: mieszkan chronionych, mieszkan
treningowych, domow grupowych”

WypowiedZ uczestnika 1: ,,Brak odpowiednich miejsc zamieszkania to jest bariera.
Brak odpowiednich w sensie wyboru, nie ma mieszkan chronionych, pojedyncze sie tworzy ale
nie styszalam jeszcze o mieszkaniu chronionym dla 0sob z autyzmem. (...) Znaczy za mate
srodki sq przyznawane na mieszkania chronione jak na potrzeby jakie byly zwigzane z

uczestnictwem 0sob w takim mieszkaniu. (...) Mieszkania treningowe, jest taki teraz (...)
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rodzaj mieszkan gdzie osoby z autyzmem si¢ moglyby uczyc¢, ale to nie tyle bariera co brak
takich mieszkan. No brak. No i domow grupowych, na swiecie takie domy grupowe sq czyms
niezlym, w roznych miejscach, nie tylko na wsi prowadzone ale rowniez w miastach, w
budynkach ktore sobie, roznych domow grupowych dla osob z autyzmem, widziatam takie
rozwigzanie w Anglii. Wiec brak tych mozliwosci sq ewidentny.”

3. ,,Brak srodkéw do samodzielnego prowadzenia przez osob¢ z CZR domu lub
mieszkania (renty socjalne sa niewystarczajace, renty rodzinne nie zawsze sg
wystarczajace)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak Srodkéw do prowadzenia, mowie o srodkach
finansowych osob dorostych z autyzmem, do prowadzenia samodzielnego domu czy
mieszkania. Powiedzmy, Ze rodzina mozZe zapewnié takie mieszkanie, to osoby z autyzmem
majq rente socjalng do dyspozycji, przy czym renta socjalna jest Smieszng kwotq siedmiuset
czy tam osmiuset ztotych. W zwiqzku z tym ta renta socjalna jest niewystarczajgca, by takie
mieszkanie poprowadzi¢ i jeszcze Zy¢ dalej, tak, miec¢ jakies pienigdze na Zycie. Podobnie
renty rodzinne, nawet jezeli czlowiek traci rodzicow, co jest zresztq utratq wielkiego oparcia,
to renty rodzinne tez nie zawsze sq wystarczajgce by samodzielnie zy¢, nawet jezeli jest
teoretycznie szansa taka obiektywna, fizycznie jest mieszkanie.”

4. ,,Brak mozliwosci wyboru wspolmieszkanca, gdy osoba z CZR trafi do DPS”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak mozliwosci wyboru wspotmieszkanca. Jezeli
czlowiek, szczegolnie jak trafi do domu pomocy spolecznej i powiedzmy, zZe si¢ w nim utrzyma,
mowig o osobie z autyzmem, no to musi sie nauczy¢ ogromnej tolerancji, zrozumienia, nie
wiem, podporzgdkowac sie w pewnym sensie réznym czy osobom czy schematowi pracy. Czyli
nie ma wyboru de facto, to co chce robi¢, na co moze mie¢ wphw. Mowig¢ o formalnych
instytucjach jakimi sq domy pomocy spotecznej.”

5. ,,Brak mozliwosci wyboru okreslonego DPS, np. w innej gminie czy
wojewodztwie”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak mozliwosci wyboru okreslonego domu pomocy
spolecznej, powiedzmy ze jest jakas forma, trudno, trzeba wzigé pod uwage DPS. Ale jest
ktopot z wybraniem sobie domu pomocy spotecznej w catej Polsce. Tak, jezeli gmina
wskazuje, Zze ma miejsce u siebie to w zasadzie, u siebie w sensie na terenie gminy, nalezy

startowac do tego wiasnie domu, ktory sie nam absolutnie nie podoba, tak? Chcemy gdzie
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indziej, w innym miejscu, jest duzy problem. I tylko od dobrej woli urzednika zalezy czy w
ogole si¢ dogadamy.”

6. ,,Brak mozliwosci na prowadzenie specjalistycznego wsparcia (szczegélnie
potrzebne dla osdb niesamodzielnych, z tzw. trudnymi zachowaniami oraz ze
Sprzezonymi problemami)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak funduszy na prowadzenie specjalistycznego wsparcia,
szczegolnie potrzebnego dla 0sob najbardziej niesamodzielnych i z tak zwanymi trudnymi
zachowaniami czy ze sprzezonymi problemami. Tu mam na mysli wltasne doswiadczenia, my
prowadzimy taki dom pomocy spolecznej, taki malenki, w tej chwili dla dziesieciorga
mieszkancow, mieszkajg w matych zespotach. W kazdym bqdz razie nie ma funduszy by ten
dom byl specjalistyczny, mimo Ze z zalozenia taki miatl by¢, dla osob z autyzmem. Funduszy
nam wystarcza na opieke zwyczajng, czyli ustugi bytowo-opiekuncze, prowadzone przez
nieprofesjonalistow, dlatego jestesmy stale na granicy katastrofy. (...) A nie jest wsparciem
Jjakie oni potrzebujq. Nie ma na to funduszy, jest ich za mato.”

7. ,Brak zrozumienia przez wladze specyfiki funkcjonowania oséb z CZR, zbyt
male Srodki, nie sposéb prowadzi¢ domu w sposob profesjonalny”

Wypowiedz uczestnika 1: , Brak zrozumienia przez wladze specyfiki tych zaburzen
catosciowych, rozwojowych czy autyzmu w szczegolnosci. Zbyt mate srodki, nie sposob
prowadzi¢ domu w sposob profesjonalny, to powiedziatam. I naszemu domowi miedzy innymi
grozi katastrofa. ”

8. ,,Brak dostepnosci do wsparcia specjalistycznego i opieki osobistej, brak
jakiegokolwiek wyboru opiekuna czy asystenta”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak dostepnosci do wsparcia specjalistycznego i opieki
osobistej. Co wigcej brak jakiegokolwiek wyboru opiekuna czy asystenta. Osoby mogqg
mieszka¢ w mieszkaniach chronionych czy w mieszkaniach nawet samodzielnych wiasnych,
dlatego male szanse na wybor asystenta, w ogole zeby byt mozliwy asystent i za co. No nie za
tq renteg.”

9. ,,Brak mozliwosci dostosowanej pracy zarobkowej, aby zZy¢ w spoleczenstwie i
miec Srodki na utrzymanie (domu, mieszkania, siebie)”; ,,Utrudnienia w podjeciu
pracy (grozba utraty renty socjalnej)”; ,,Ubdstwo — 0s6b z autyzmem (renty
socjalne), calych rodzin finansujacych pobyt w DPS, prowadzone zycie jest
rowniez z tego powodu ubogie”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak mozliwosci dostosowania pracy zarobkowej. By zZy¢ w
spoteczenstwie, mie¢ srodki na utrzymanie domu, mieszkania, siebie. To dotyczy zarabiania i
to jest inny punkt, niemniej samodzielne Zycie i che¢ utrzymania domu to ta praca jako taka
jest istotna w tym momencie, Zeby jgq tu wspomnie¢, prawda? Ubdstwo w zasadzie. Jezeli sie
ma do czynienia z rventq socjalng i brak jakis srodkow rozZnych, no to osoby z autyzmem majg
zycie ubogie raczej, nie sta¢ ich na wiele, prawda? Mowig tutaj o hobby, czy o podrozach czy
w ogole zadbaniu o wlasne zdrowie, czy jakqgs sensownq rehabilitacje. Jest niemozliwe. Poza
tym jezeli taka osoba jest w domu pomocy spotecznej, to 70% renty trafia na rzecz domu
pomocy spolecznej, zostaje tylko 30% z tych siedmiuset czy iles, no to w sumie wiele z tego nie
moze. Zresztg podobnie ubozejq 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 sq zobowigzane od
jakis 10, czy ponad 10 lat, do ponoszenia kosztow pobytu czlonka rodziny w domu pomocy
spotecznej, no i automatycznie ubozZejg. Bo nie dos¢, zZe znika renta dziecka z budzetu
domowego to jeszcze ich dochody sq pod lupg, po czym to co moze zosta¢ im w reku to jest
niska kwota jak na potrzeby w ogdle zabezpieczenia zycia, wtasnych lekow, leczenia, starosci i
tak dalej.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,Niektorzy autysci zdolni konczqcy szkole mogg podjgc
prace. W wiekszych miastach jest to mozliwe, w mniejszych jest gorzej ale no moze kiedys
bedzie lepiej. Ale gdy czlowiek autystyczny majgcy rente socjalng podejmuje prace to ta renta
jest mu automatycznie odbierana. On nie moze do tej renty sobie dorobi¢ jakis tam
pienigzkow.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,, Wiasnie to automatyczne odbieranie ma w sobie wiasnie
tez, wyprowadza czltowieka pracujgcego na ten brak poczucia bezpieczenstwa po prostu, bo
po prostu jezeli jak jakas korporacja upada czy cos to osoba zostaje na lodzie.”

10. ,,Kierowanie do DPS na rok — brak stabilnosci formalno-organizacyjnej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Na przyktad w naszym wypadku do naszego DPSu kieruje
si¢ mieszkanca na rok. Nie na piec lat czy na zawsze, poniewaz te nasze domy powstaly z
wysitku rodzicow, zbieranych pieniedzy przez lata to kazdy rodzic chciatby mie¢ gwarancje, ze
jak juz tyle uzbieral i tyle zaplacil, to Zeby cztowiek mogt tam jakby Zy¢é dozZywotnio. Wiec

dostajemy skierowanie na rok.”
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11.,,Zrzucanie odpowiedzialno$ci na opiekunéw, rodzicow”; ,,Swiadomosé rodzicéw
W zakresie podjecia pracy przez osoby z niepelnosprawnoscia”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Funkcjonuje cos takiego jak zrzucanie odpowiedzialnosci
na rodzicow i opiekunow, jesli chodzi o organizowanie samodzielnego Zycia. I rodzice bardzo
czesto sami sig organizujq w rozne stowarzyszenia, czego tutaj mamy wiele przyktadow. Ale
tez jednoczesnie barierq jest to, ze rodzice i opiekunowie nie sq informowani od samego
poczgtku co oni tak naprawde mogq jako rodzice i opiekunowie robié. Zrzucanie

odpowiedzialnosci i brak informacji moze.”

Komentarz eksperta do omawianego obszaru: “I think most of the discussion is not
really directly about independent living but about social security and it is understandable.
Because if you do not have the basic social security or it can be endangered. From that
perspective it doesn t matter too much whether it is real danger or only a perception. When
the perception is there then it is very difficult to operate independently in confidence in
society. Which is not very friendly for people with disabilities. And yes, | am convinced there
is a link between social security and independent living. You spent much less time about
looking into what barriers, for instance, there are persons with deep DPP wants to access
mainstream services and | don t know, I am not a person with DPP, I am not an experienced
about that. But as a person with social disability | pursue a diagnosis to severe mental illness
I have experienced many time in my life, | was refused by mainstream social society because |
have disability. For instance, when | became unemployed for the first time they simply
couldn 't afford having the market price for food. So we went to district social service which
provided regular, two times a day, for older people with low pension and also people who
lived in the poverty. And they sent us to GP and I don 't know why. They sent everyone to GP
for a certificate. | had no idea why. And there was a form which GP was suppose to sign. And
the form included if the person suffers from mental illness. She had criminal liability, she
signed that and she could ended up in the criminal system. So there are many ways, maybe
tricky ways for people with DPP also which may prevent them for accessing mainstream
services. And yes, CRPD doesnt say that specialized services are not necessary. There are
some needs which are empowerment related. And mainstream services are never going to be
address it. (2:14:05 ns) but most of the social services which are necessary for independent

living will become mainstream services. Not service ghettos. And those mainstream services
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should be accessible to persons with disabilities. The barrier should be removed. But in order
to barriers to be removed we need identify where exactly these barriers are. And it is very
difficult task because these are not physical barriers. These are much subtle forms of barriers.
I really encourage you, not now but in the future to spend more thinking and time about
people normatives. As you are sharing your stories here, share your stories and try to
understand clearly what barriers are there in accessing mainstream service. Because | think it
is really crucial. If you are not able to explain it clearly then how you expect policy maker whi
might never seen person with DPD will be able to develop good policies which create more

inclusive community. You can 't expect that.”

c. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA
d. PRZYKEADY PRAWIDELOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
Wypowiedz uczestnika 1: ,,Na swiecie takie domy grupowe sq czyms nieztym, w
roznych miejscach, nie tylko na wsi prowadzone ale rowniez w miastach, w budynkach ktore
sobie, roznych domow grupowych dla osob z autyzmem, widzialam takie rozwigzanie w
Anglii.”
e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,,Tworzenie kampanii spolecznych i medialnych”; ,,Wskazanie dobrych praktyk i
rozwigzan (publikacje, reportaze)”;
2. ,Uswiadomienie decydentow nt. specyfiki CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Wlasnie wszystko si¢ opiera si¢ o swiadomosc¢. 1 tutaj jezeli
politycy nie majg swiadomosci, nawet ja si¢ spotykatem z przypadkami, ze petnomocnik spraw
0sob niepetnosprawnych w ogole nie wie, nie zna statystyki ile jest osob niepetnosprawnych w
miescie, no to jak on ma cokolwiek zrobié, zdziatac¢? No i wilasnie to jest bardzo istotne, zeby

uswiadamia¢, edukowac na wszelkie sposoby.”

3. ,Zwigkszenie sSrodkow wspierajacych mozliwo$¢ samodzielnego zycia”
4. ,Uczestniczenie w organach doradczych”; ,,Wprowadzenie do samorzadu,
parlamentu osob z CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Uczestniczenie we wszelkiego rodzaju dziatach doradczych
| przebijanie si¢ jednak z tym glosem rozsqdku w tych gremiach.”
Wypowiedz uczestnika 2: ,, Wprowadzanie wlasnie do samorzqdow, do polityki, do

sejmu i tak dalej, wiasnie tych osob juz dorostych z zaburzeniami, tych ktorzy oczywiscie sig

k. o

HEEN DZP
wiecej niz prawo [ LFQWO,N]

APS



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

do tego nadajq i sq osobami dobrze funkcjonujgcymi, ale poprzez ich dziatanie, tak, oni sami
wiedzq najlepiej czego im potrzeba. I takimi jak, tylko do tego potrzeba zaangazowania w

zycie polityczne.’

5. ,,Zatrudnienie autystow w biurach poselskich”, ,,Zorganizowanie Klubokawiarni
prowadzonej przez autystow w Sejmie”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Co do takich bardzo praktycznych dziatan to proba
zatrudnienia w biurach poselskich osoby wiasnie z zaburzeniami rozwoju, Zeby mogli pozna¢
na wtasnej skorze, tak, mocne strony tych osob i te stabsze tez. I troche o ich interes
powalczyé. To czeste zapraszanie politykow i samorzgdowcow do wszystkiego, czym sig
zajmujemy. Czyli i na warsztaty terapii zajeciowej, i do domow pomocy spotecznej.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Przyszla mi osobiscie do glowy inicjatywa, ktora w
Warszawie zaistniata, jest taka klubokawiarnia Zycie Jest Fajne. Gdzie sq 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.”

f. INNE ZAGADNIENIA

CZESC III. ART.25 1 26 ZDROWIE I REHABILITACJA

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Duzo mniejsze mozliwo$ci dostgpu 0séb z catos§ciowymi zaburzeniami rozwoju do
ustug zwiazanych ze zdrowiem i rehabilitacja z uwagi na niedostosowanie placowek stuzby
zdrowia do specyfiki oséb, szczegdlnie tych z dodatkowa niepelnosprawnoscia intelektualna,
nasilonym niepokojem, z powaznymi problemami w komunikowaniu si¢, niesamodzielnych.
Dotyczy to zarowno placowek powszechnej opieki medycznej jak specjalistycznej. W
ogo6lnodostepnych placowkach personel nie ma czasu na oswajanie osoby z CZR z
pomieszczeniem czy np. ze sprzetem, nie wszyscy tez sa gotowi zapoznal si¢ ze
wskazowkami rodzica/opiekuna, obawiajg si¢ uszkodzenia sprzetu (gdy osoba z CZR jest
niespokojna), czgsto nie widzg szans na zbadanie. Znane sg sytuacje odmowy badania.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Niektorzy specjalisci odmawiajq przyjecia dziecka ze
wzgledu na stan zaburzen. Jezeli si¢ dowie, ze dziecko jest z autyzmem wigc trudno na

przyktad znalezé nam dentyste czy jakiegos okuliste, czy innego tez specjaliste. A moze jeszcze
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taki przypadek, ze nie raz nasze dzieci sq wypraszane z poczekalni. Ze zaklécajq spokdj.
Wypraszani sq przez lekarzy bqdz tez przez innych pacjentow.”

WypowiedZz uczestnika 2. , Brak wiedzy, swiadomosci przedstawicieli ochrony
zdrowia. Ogolnie pojetej, rehabilitacji, czyli tych przedstawicieli, ktorzy nam dajq te ustugi,
ktorzy nam sprzedajq, ktorzy nam proponujq dane ustugi. Czyli rowniez przychodnie, szpitale,

mniejsze bgdz ja juz miatam na uwadze rowniez Ministerstwo Zdrowia”

b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,,Brak odpowiedniego poradnictwa nt. uslug dotyczacych zdrowia fizycznego i
psychicznego, wczesnej diagnozy, metod terapii wg potrzeb”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Brak odpowiedniego poradnictwa, o czym juz panstwo
mowiliscie, poradnictwa rodzicow na wczesnym etapie rozwoju dziecka na temat ustug

dotyczqcych zdrowia fizycznego i psychicznego.”

2. ,Zle przygotowane miejsca pobytu w szpitalach (pojawiajace sie zachowania
trudne z powodu zlej komunikacji)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Zle przygotowane miejsca pobytu w szpitalach. Czyli ta
egzystencja dziecka z autyzmem z powodu zilej strukturalizacji, nieodpowiedniej
strukturalizacji, i tak dalej, powoduje pojawiajgce si¢ zachowania trudne, co rowniez
przezylismy. Ze my, wychowawcy, nauczyciele musielismy przebywaé przy dziecku w szpitalu,
poniewaz znamy takie sytuacje, takie zjawiska, dziecko sie nie potrafi odnalezé i jest Zle

opiekowane. ”

3. ,Brak opieki medycznej w placowkach oswiatowych (wg potrzeb, dysfunkcji,
innych somatycznych choréb)”

Wypowiedz uczestnika 1: , Brak opieki medycznej w placowkach oswiatowych. Tu
mamy na uwadze, u nas jest akurat ale nie catodobowa, nasza placowka jest z internatem, z
opiekqg wychowawczq, tygodniowg. I mamy tylko do godziny 15. O co rowniez byla,

powiedzmy, byty problemy z uzyskaniem tylu godzin opieki medycznej. I tu ostatnio pojawit si¢
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problem, co pan dyrektor poruszal, to juz takie szczegolowe, czy mozemy stosowac¢ wlewki
dzieciom z epilepsjq, czesto pojawiajqcq sie u dzieci z autyzmem. To rowniez sami wlasnym
[ns - 2:31:52] rozwigzalismy i doszlismy do konsensusu z nadzorem i z opiekq medyczng, ale

’

to tez nie jest wyjasnione nigdzie, nasze kompetencje.’

4. ,,Brak funduszy na bezplatna rehabilitacje¢”; Brak funduszy na wykonanie badan
(alergie, nietolerancje pokarmowe, itd),

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak funduszy na bezplatng rehabilitacje, tu przyktad
naszych mam i wiele innych z naszego Srodowiska, nie mogq korzysta¢c z funduszy
rehabilitacyjnych, poniewaz jest to cyklicznie na przyktad co trzy, cztery lata a nie wtedy jak
pojawiajq si¢ potrzeby lgcznie z rozwojem, zgodnie z rozwojem dziecka, a mamy dzieci do 24

lat.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Brak funduszy na wykonanie badan. Autyzm niesie ze sobg
rozne dysfunkcje. Tez alergie i tak dalej, i tak dalej, nietolerancje. Wobec tego trzeba zbadaé

1

co temu dziecku szkodzi, prawda? Za to wszystko rodzice muszq placic, szkoda.’

5. ,Brak opieki medycznej osob starszych (po 24 r.z., nieporadno$¢ rodzicow,
koniecznos¢ przebywania w DPS)”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Brak opieki medycznej, tu juz sie pojawial ten problem,
0sob starszych. Co bedzie jesli nasze dzieci konczqg 24 lata, to sie rowniez {gczy z
nieporadnosciq rodzicow. Oczywiscie wracam do punktu pierwszego, brak odpowiedniego
poradnictwa. Nie z naszej strony, bo w ogdle w najblizszym srodowisku. Czy to tylko musi by¢
DPS?”

6. ,,Dlugie oczekiwanie na diagnoze (kilkanascie miesi¢cy)”; ,,Blednie stawiane
diagnozy”; ,Dlugie oczekiwanie na Swiadczenia medyczne”; ,,Odmowa
wykonania badan”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Dla mnie bardzo wazng barierq jest zbyt pozna diagnoza,

mozliwos¢ postawienia tej diagnozy, oczekiwanie w Polsce to jest kilkanascie miesiecy. 1
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jeszcze chce dodac do tego, Ze diagnoza jest stawiana bledna. Czesto my rodzice jestesmy
uspokajani, ze nic si¢ nie dzieje, co wydtuza tak naprawde moment postawienia prawidtowej

)

diagnozy i rozpoczecia odpowiedniej terapii.’

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Ja bym chciata doda¢, ze wychowujgc 19 letniego syna od
kilku lat borykam si¢ z tym, Ze musze oczekiwaé w kolejce do lekarza pierwszego kontaktu.

’

Nie ma Zadnych przywilejow wzgledem takich dzieci.’

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Jezeli chodzi o diagnoze, teraz jest taka tendencja, ze
dzieci mlodsze majg pierwszenstwo do diagnozy, jest wtedy krotszy okres oczekiwania,
natomiast kiedy pojawia si¢ dziecko starsze, to ten okres moze si¢ wydtuzy¢ nawet do roku czy
dalej, tak? Wiec skierowanie na takq diagnoze tez bardzo zalezy od tego lekarza pediatry. 1
tutaj tez nie wiem, lekarze nie majq dostatecznej wiedzy na temat zaburzen naszych dzieci, bo
jezeli biorg pod uwage chlopcow, chiopiec nie mowi, nie raz jest tak, Ze trzeba troche
poczekac i jest wyttumaczenie, ze albo jestesmy przewrazliwieni, albo Ze no, chiopiec zaczyna
troszeczke pézniej mowe, tak? Takie sq usprawiedliwienia. Zeby jednak chwile odczekad,
moze to dziecko jak gdyby dorowna, dogoni rowiesnika...”

WypowiedZ uczestnika 4: ,, Brak priorytetu w przyjmowaniu dzieci z autyzmem. ”

Wypowiedz uczestnika 5: ,, Mielismy problemy tylko czasami, znaczy zawsze mozna
powiedzied, jezeli si¢ idzie na przykiad na badania z dzieckiem i powie sig, Ze jest autysta
matka zostaje sama, czy rodzic zostaje sam z takim dzieckiem. RadZz sobie jak mozesz, jak to
sig mowi. Wiec no czasami ustyszatam, ze nie da si¢ zrobi¢ badan i tyle. Nie ma dla mnie

)

mozliwosci nie da sie, ja musze zrobic.’

Komentarz eksperta do omawianego obszaru: “I would think many of the examples
you mentioned as a barriers, access to health is related to lack of reasonable accommodation.
They may relate to reasonable accommodation. For instance, prioritizing (ns) and adults with
DPPs is something we could see as reasonable accommodation. We are changing procedure
because we have reason for that. If we don't change that, suffering will come. And it doesnt
cost a penny to have a priority list. Its really important to understand that reasonable

accommodation happens when it is asked for. And when it is denied to you then it is a direct
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discrimination on the ground of disability. It doesn't help. It is a barrier. And it is something
what i would identify as an attitude barrier. Just changing the way you think, changing the
health care providers looks at the person with DPD is attitude issue. The diagnosis which is a
huge barrier in DPP is also a huge barrier in case of many other disabilities. Which I think is
clearly related to something, the article to health CRPD deals with it. There is a part of
article which is specifically about training health care professionals. Must be trained, at least
basic disability related information which they should now. Otherwise, again, they will
discriminate people disabilities including people with DPSs. Misdiagnosis. | think, I know in
Hungary many adults who were diagnosed very late stage and they are facing much higher
barriers. So early diagnosis is also important in the sense if it is missed new barriers are
created. It is not only the barriers are not removed from the access to health care but
additional barriers build up. The CRPD also in this article to health expressly deals with
health services (2:32:05 ns) further disability. Diagnosis will be one of those empowerment
related services which can prevent further empowerment. And you mentioned lack of fund for
free rehabilitation or rehabilitation is funded only in certain periods and not in the key needs.
But is also emphasizes the importance. My intellectual presentation mentioned that in the
implementation of the convention one of the very important elements is the reallocation of
funding. How the funding is used, just sticking to periodic funding of rehabilitation is clearly
violation to the convention to persons with disabilities because it prevents them from full
implementation. And while for some non-disabled people typically with chronic health
conditions the funding of rehabilitation makes sense — it is absolutely unreasonable to apply
the same for, for instance, people with DPD because then rehabilitation really makes no

’

sense. I think that’s what I can say now.’

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

o

e. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE
»Szkolenia dla personelu medycznego”
»Zwiekszenie ilosci zaje¢ praktycznych w szkotach medycznych”

»Praktyka w placowkach dla lekarzy pierwszego kontaktu”
»Wprowadzenie certyfikatu dla lekarzy pierwszego kontaktu”
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5. ,,Ciagle podnoszenie kwalifikacji lekarzy pierwszego kontaktu oraz lekarzy
specjalistow”

6. ,,Stworzenie procedur postepowania (kodeks dobrych praktyk)”

»Wsparcie merytoryczne dla lekarzy”

8. ,,Powolanie rzecznika do spraw osob z Calosciowymi Zaburzeniami Rozwoju
przy Ministrze Zdrowia”

~

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Bedq szkolenia dla personelu medycznego, zwigkszenie
ilosci zajec¢ praktycznych w szkolach medycznych, praktyka w placowkach dla lekarzy
pierwszego kontaktu, wprowadzenie certyfikatu dla lekarzy pierwszego kontaktu, ciggle
podnoszenie kwalifikacji lekarzy pierwszego kontaktu oraz lekarzy specjalistow, stworzenie
takich procedur postepowania, kodeksu dobrych praktyk, wsparcie merytoryczne dla lekarzy i
powolanie rzecznika spraw osob z catosciowymi zaburzenmiami rozwoju przy ministrze
zdrowia.”

f. INNE ZAGADNIENIA

CZESC 1V. ART.24 EDUKACJA

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Mozliwosci 1 warunki ksztalcenia osdb z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju sg nadal
na niezadawalajacym poziomie. Pomimo, Ze system prawa edukacji w Polsce w szerokim
zakresie uwzglednia potrzeby i prawa dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, w tym dzieci i
mtodziezy z autyzmem. Rozwigzania prawne i naktady finansowe sg, w porownaniu z innymi
resortami, przyjazne dla osob z autyzmem. Jednak pomimo to nadal system o$wiaty nie
spetnia oczekiwanych efektow na wszystkich szczeblach edukacji. Dodatkowo uczestnicy
debaty wskazali przyczyny dyskryminacji w edukacji: niska $wiadomo$¢ rodzicow dzieci

zdrowych, niski poziom empatii, podmiotowe traktowanie.

b. IDENTYFIKACJABARIER

1. ,,Brak mozliwosci kontynuowania nauki”; ,,Utrudniony dostep do szkét
policealnych, do kurséow zawodowych i szkél zawodowych”; ,,Brak
mozliwosci podjecia studiow”; ,,Niska dostepnos¢ przekazywanej wiedzy”.
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,(...) chodzito o dostep do szkot policealnych, o dostep do
kursow zawodowych i w ogole szkot zawodowych, tak zeby po zakonczeniu edukacji jakis
zawod juz w rekach mied, jakqs prace moc podjgé. I o wiekszq przystepnos¢ przekazywania
wiedzy, czyli mysle Ze o to zeby dostosowac przekaz tej wiedzy do indywidualnych mozliwosci
ucznia z zaburzeniami.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Co jest tez zwigzane z edukacjq to niedostepnosc
mozliwosci podjecia studiow. Wiemy, ze czesto dzieci bardzo zdolne w danej dziedzinie,
chociazby w zakresie historii, nie dostang si¢ na studia bo nie zdadzq matematyki, tak? Bo ich
akurat umiejetnosci w tym zakresie sq bardzo, Ze tak powiem, nikle i wynik z matury bedzie
niezadawalajqcy, w Zwigzku z tym zamknigta droga na studia.”

Wypowiedz uczestnika 3: , Matura jako egzamin wstepny jest barierq, poniewaz

trzeba zdac wszystkie przedmioty, niezaleznie od uzdolnien”.

1. ,,Brak odpowiednio przygotowanej kadry nauczycielskiej (na studiach
pedagogicznych nie ma Kkierunku ,,praca z uczniem z autyzmem i ZA”)”;
»odpowiednie materialy dydaktyczne”.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, To brak odpowiednio przygotowanej kadry nauczycielskiej
W szkotach. Dobrze wiemy, ze na studiach nie ma takiego kierunku jak praca z dzieckiem
Z autyzmem czy zespotem Aspergera. Sq to przewaznie oligofrenopedagodzy, czyli nauczyciele
przygotowani do prac z dziecmi o obnizonej normie intelektualnej. Czesto dzieci z autyzmem,
a szczegolnie te z zespolem Aspergera sq 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 si¢ ich po prostu tak jakby byli tez, ze tak powiem,

niepetnosprawni umystowo. A tak nie jest.”

WypowiedZ uczestnika 2: ,,Nie ma wyspecjalizowanej kadry w szkole masowej do
dzieci z autyzmem. (...) Przez 3 tygodnie siedziatam w szkole z dzieckiem w tawce, bo nie bylo
nauczyciela wspierajgcego. Dopiero po 3 tygodniach, po interwencjach moich, byla

’

dziewczyna po studiach, de facto bez Zadnego doswiadczenia.’

2. ,,Brak zapewnionego transportu do szkoly i na zajecia terapeutyczne”.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, 1 tutaj tez mielismy kwestie podniesiong (...) transportu do

szkoly i na zajecia terapeutyczne. Bo tutaj ta kwestia tez szwankuje i dzieci sq czesto
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pozbawione mozliwosci zarowno korzystania z wygodnej dla siebie, dobrej szkoly jak i z
zajeé, ktore sq prowadzone po lekcjach.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,(...) Poniewaz jest to zwigzane z dowozem brzydko
mowigc. (...) Sq naciski na to Zeby dzieci z orzeczeniami zostaly i byly kierowane do
najblizszej placowki integracyjnej, specjalnej bagdz jakiegos takiego osrodka. Bez
uwzgledniania ich potrzeb i stopnia stanu funkcjonowania, czyli no, zeby to bylo jak
najtanszym kosztem po prostu. Poniewaz dzieciom przystuguje dowoz, w Krakowie dowoz jest
bezptatny jezeli chodzi o rodzicow, natomiast ptaci za to Urzqd Miasta. Urzqd Miasta
szukajgc oszczednosci wprowadza naciski Zeby te szkoty byly jak najblizsze. (...) Moja corka
majgc orzeczenie o niepetnosprawnosci w takim stopniu, ktory wymaga mojej catkowitej
opieki zostala pozbawiona dowozu poniewaz uznano, ze jest za mato niepetnosprawna zeby
jezdzi¢ samochodem, dowozem, poniewaz przepis mowi, ze muszq sie sprzega¢ dwa rodzaje
niepetnosprawnosci.”

3. ,,Niski poziom wspélpracy szkét masowych i specjalnych”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Mysle, ze dobrym rozwigzaniem by bylo gdyby dzieci
mogly chodzi¢ do szkdol specjalnych, ale rowniez wspolpracowaé ze szkotami
ogolnodostepnymi gdzie by mogla by¢ ta integracja, tak? Uspolecznianie naszych dzieciakow
i takie krok po kroku wprowadzanie w spoleczenstwo, tak, i kiedy przychodzi odpowiedni
moment mozemy dziecko nasze ze szkoly specjalnej na przyktad przemies¢ do innego typu
szkot.”

4. ,,Brak standardow lub nieprzestrzeganie standardéw nauczania
indywidualnego i integracyjnego”; ,,Nacisk na rodzicow w wyborze
ksztalcenie indywidualnego, zamiast integracyjnego”.

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Natomiast nie ma przepisow, ktore jasno okreslajq warunki
nauczania dla nauczania indywidualnego. ”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Nie jest w stanie odnalez¢ si¢ w klasie gdzie siedmiu
uczniow wymaga wspomagania. Nie jest tez to tez wazne, bo o tym wspomne, nie ma zadnych
przepisow ktore w jasny sposob okreslajq jak ma wyglgdaé pomieszczenie do nauczania
indywidualnego ucznia. I spotkatam si¢ z takimi przykladami gdzie dzieci majq nauczanie
indywidualne bez okna, bez klimatyzacji, i pomieszczenie dwa metry na dwa, z tawkq i dwoma

krzestami. Ciemne, zle oswietlone, duszne, bez okna.”
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Wypowiedz uczestnika 3: ,,Jest kolejne rozporzqdzenie, ktore reguluje jakie sq
warunki do edukacji dzieci i czy to jest klasa, czy to jest nauczanie indywidualne. No nie
wyobrazam sobie uczenia dziecka w piwnicy, W jakiejs dziwnej klasie bez okien. (...) TO
dyrektor zapewnia a rodzice muszq wymagac. Rodzice nie patrzq na pienigzki, to panstwa nie
powinno kompletnie interesowac, tylko panstwo wymagajq, stawiajq wymagania.”

Wypowiedz uczestnika 4. ,, Dostatem po prostu takie pismo, zZe nie nadaje si¢ do nauki
juz w podstawowce, juz od klasy zerowej. Wiasciwie to pismo z Warszawy, z Centrum Zdrowia
Dziecka juz takie dostatem, Ze po prostu mam by¢ edukowany indywidualnie.”

5. ,Nienajlepszy dobodr uczniéw z r6znymi niepelnosprawnosciami do jednej

klasy”; ,,Za duze grupy w szkolach, za malo wsparcia”;

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Tu pani mowita o dzieciach z zespoltem Aspergera.
Zapewne te dzieci mogq uczestniczy¢ czy uczeszczac do szkol integracyjnych. Ale na przykiad
dzieci autystyczne nie nadajq sie do klasy integracyjnej dla takich dzieci. Dlatego Ze nasze
dzieci nie mogq si¢ odnalezé, to jest za duza grupa dzieci, za duzo hatasu jak dla nich. I tak
jak pani mowita, Ze te dzieci sq zamkniete, odizolowane od otoczenia. To nie jest tak
catkowicie prawda. Majg nas, majg swoj Swiat, majq swoje miejsce. Dobrze sie w tych swoich
szkotach czujq, a to jest nasza rola i rola naszych nauczycieli i opiekunow, zZeby te dzieci
uspotecznia¢ w naszym swiecie. (...) jJa Mialam stycznos¢ z klasq integracyjng mojego
dziecka, po zerowce uczestniczytam, chodzit trzy lata do takiej klasy i stwierdzilam, ze sie
wiecej nie, nie ma sensu chodzi¢ do takiej szkoly. Dlatego zZe i nauczyciele byli
nieprzygotowani do pracy z takim dzieckiem, i moje dziecko po prostu juz sie nie odnajdowato
w takim duzym gronie dzieci jaka jest klasa integracyjna w normalnej szkole.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,70 zmaczy polgczenie roznych niepetnosprawnosci i
roznego powodu wsparcia ze strony nauczyciela, musi by¢ odpowiednio dobrane i muszq byé
na to konkretne przepisy. Bo to, Ze w jednej klasie integracyjnej, przepraszam, lgduje dziecko
z uposledzeniem umiarkowanym, dziecko z uposledzeniem lekkim, dziecko z autyzmem,
dziecko z nmiepelnosprawnoscig ruchowq i dwoch uczniow bez orzeczenia, ale juz jest
zgtoszone ze strony nauczyciela, zZe dzieci nalezy zdiagnozowaé pod katem roznego 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? Wiegc tak naprawde mysle, ze dobry dobor, jesli moge tak

powiedziel, niepetnosprawnosci rozsqdny, madry bytby takim waznym aspektem tej sprawy.”
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Wypowiedz uczestnika 3: ,,Wiec ta integracja, za duza grupa, za mato wsparcia i te
szkoty nie do konca przystosowane do tego.”

Wypowiedz uczestnika 4: ,, Przede wszystkim klasy integracyjne mogq liczy¢ od 15 do
20 uczniow, w tym od 3 do 5 uczniow z niepetnosprawnosciq. Niestety dzieje si¢ tak, ze bardzo
duzo uczniow z problemami niezdiagnozowanymi, czyli bez orzeczen, trafia do takich szkol,
do takich klas. I w klasie 1 albo drugiej, je wczesnym nauczaniu, okazuje sie Ze okoto 7 albo 8
uczniow wymaga wsparcia. I mamy tutaj do czynienia z nauczycielem prowadzgcym i jednym
nauczycielem do wspomagania, ktory naprawde fizycznie nie jest w stanie pomoc, nie wiem,
dwom uczniom. A co dopiero wigkszej liczbie osob. Stqd te decyzje ze strony rodzicow o
wylgczeniu z nauczania, dzieCko w nauczaniu, we wczesnym nauczaniu a potem w
podstawowce. Ja moge powiedzie¢ o takim zZyciowym przykiadzie, moj syn jest w pigtej klasie.
Jest w normie intelektualnej, wiec tak naprawde ma zajecia z kazdego przedmiotu z innym
nauczycielem, musi realizowaé¢ normalny program gdzie nie sq dostosowane podreczniki w
zaden sposob, nikt nie dostosowat podrecznikow.”

Wypowiedz uczestnika 5: ,,70 zmaczy polgczenie roznych niepetnosprawnosci i
roznego powodu wsparcia ze strony nauczyciela, musi by¢ odpowiednio dobrane i muszq by¢
na to konkretne przepisy. Bo to, Ze w jednej klasie integracyjnej, przepraszam, lgduje dziecko
z uposledzeniem umiarkowanym, dziecko z uposledzeniem lekkim, dziecko z autyzmem,
dziecko z nmiepelnosprawnosciq ruchowq i dwoch uczniow bez orzeczenia, ale juz jest
zgtloszone ze strony nauczyciela, zZe dzieci nalezy zdiagnozowaé pod katem roznego 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? Wigc tak naprawde mysle, ze dobry dobor, jesli moge tak
powiedzie¢, niepelnosprawnosci rozsqdny, madry bytby takim waznym aspektem tej sprawy.”

Wypowiedz uczestnika 6: Bo i szkoly integracyjne nie sq do konca dostosowane, ale
tez szkoly dedykowane, tak jak to mamy w Krakowie, czyli jest Centrum Autyzmu, dedykowane
bezposrednio uczniom z takiego rodzaju dysfunkcjq (...) To jest swego rodzaju getto.”

6. ,,Poradnie dokonujg oceny formalnej — teoretycznej, nie udzielaja wsparcia
rodzinom”; ,,Brak zindywidualizowanej oceny”,

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Bo wybor placowki edukacyjnej warunkowany jest
troszeczke przez orzeczenie, ktore rodzic otrzymuje w poradni. (...)natomiast pracownicy

poradni w duzej czesci stali si¢ troche urzednikami. I ich zadania sprowadza sie do wydania
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orzeczenia, natomiast nie wspierajq rodzicow w odpowiednim doborze, nie znajg placowek do
ktorych kierujq dzieci i przez to za chwile sq takie sytuacje, jak tutaj mowimy o klasie
integracyjnej. (...) Natomiast ta wspolpraca pomiedzy poradniq a placowkami edukacyjnymi
wiasciwie teraz jest bardzo kiepska. Tak jak mowie, u nas przynajmniej wigkszos¢ tych osob
funkcjonuje troche jak urzednicy, i oni, to tez sygnalizujq rodzice, bo oni tez idg do poradni po
to zZeby otrzymacé porade, tak? A niestety jej nie dostajg. Dostajg orzeczenie i generalnie
szukajq co z tym dalej mogq zrobic¢. Ale do nas docierajg takie informacje, to jest bardzo
niepokojgce, ze samorzqdy troche zaczynajg narzucac gdzie rodzic ma postacé dziecko.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,, Szczerze powiem, ze rodzice do nas ostatnio przychodzq i
majq zte doswiadczenie z roznych orzeczen, tak? (...) Ale tak jak mowie, bardziej te osoby
staty sie urzednikami niz rzeczywiscie takimi osobami, ktore tutaj mogqg pomoc i wesprzec.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Ja tylko wirgce, zZe takie przeswiadczenie nas, rodzicow, ze
zespoly orzekajgce sq zespolami teoretykow a nie praktykow. Ci ludzie nie majg
doswiadczenia praktycznego w pracy z dziecmi z zaburzeniami.”

Wypowiedz uczestnika 4: ,,Jesli chodzi o poradnie troszke tak jest jak pani mowi,
natomiast jest rozporzqdzenie i te opinie na wczesne wspomaganie lub orzeczenie o
niepetnosprawnosci dziecka, one podobnie powinny wyglgdac. Czyli tam sq punkty wedlug
ktorych tq opinie si¢ pisze, natomiast powinno si¢ to oczywiscie indywidualnie pisac¢ do
konkretnego dziecka. Jesli rodzicom opinia nie podoba si¢ trzeba si¢ od niej odwotac, po
prostu. ”

WypowiedZ uczestnika 5: ,, [ jeszcze odnosnie poradni chciatabym powiedziec, ze
poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym czasie jak my bylismy, to mialy taki schemat.
Jakis tam test dwugodzinny, odfajkowanie co dziecko robi, czego nie robi. Wypisanie
orzeczenia i ,,rébta se co Chce ta”, przepraszam za wyrazenie. I samemu si¢ szuka szkoty, nie

ma moze pani skorzysta¢ z tej, z tej, z tej placowki, tylko prosze sobie szukac jakies szkoty

zeby przyjeli dziecko.”

Komentarz eksperta do omawianego obszaru: ,,I am trying to be very brief. | am
surprised by the heat of discussion, the right of education evolves one of the few articles of
CRPD, one before the adoption of the convention was unclear. I mean, nobody knew what
would be the text on the right to education because there are so many conflicting experiences
and also so many conflicted interested. | wish only two things. One is the day the concept has
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reasonable accommodation which is also applicable in education. Basically, it is very simple
concept but due to some concepts we overcomplicated. It simply means that people with
disabilities may be able to enjoy their rights if the things how the world operates around
them, how the procedure are organized, how the physical environment is structured is adapted
to the persons needs. And if this adaptation does not cause (2:05:00 ns) we are obliged to do
this accommodation, this adjustment for a person with disabilities needs. If they don't do so, it
iIs what CRPD say, then they discriminate the person because of person disability. And it is
prohibited and must be put in place. | think one major barrier which — we can say the concept
of reasonable accommodation is not understood, nobody understands in the education system.
You know, what it should mean. There are some who understand it — has a duty to educate
policy makers at least. Those who work in schools what reasonable accommodation is. Many,
many examples. The other thing | want to briefly mention. There was an accident,
disagreement between you in the question of special centres, special provision of education or
mainstream access to education with necessary, sensitive support. Necessary adaptation,
individual treatment of persons and | am sure this conflict comes from different life experience
you had. What CRPD says, in the long run, education should be provided in the inclusive
manner. But. It also creates that interest the schools as a physical theme is not the same as
educational environment. And actually what CRPD demands is inclusive learning
environment. What it means to physical building of the school — thats different question. I can
imagine that certain things are provided in specialized centres. But the entire life of person
should not be — I'm losing the term — get old that environment. Then there would be no access
to broader society and the society will never change. That's one component of it. If the society
does not need persons with disabilities why they should change. It is going to be very long
and painful thing, just for (2:07:59 ns). So CRPD has a committee vision and it is inclusive
learning but how we get there it is another question. And | totally respect all experiences you
have. | respect some people found special centres very helpful, very useful but it will not get
access to broader society. We have to do something with it.”
c. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA

1. ,,Prowadzenie dzialan terapeutycznych réwnolegle z dzialaniami
edukacyjnymi”; ,,Edukacja wlaczajaca, a nie indywidualna”.
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Wypowiedz uczestnika 1: , Dzieci tak duzo spedzajg czasu w szkole, Ze jezeli nie
bedzie prowadzona rownolegle edukacja z terapiq to po prostu niewiele z tego wyjdzie jezeli
chodzi o ich uspotecznienie przede wszystkim, tak? Trening umiejetnosci spotecznych, trening
czytania emocji, to wszystko co wiqze si¢ chociazby z integracjg sensoryczng, a przede
wszystkim z nawigzywaniem relacji powinno si¢ odbywaé w szkole. I mimo zapisow
orzeczenia o potrzebach ksztalcenia specjalnego niestety te zalecenia nie sq realizowane. A
jak wiemy pienigdzy dos¢ sporo powinno iS¢, stgd postulat kolejny zZeby tg, Srodki z
dodatkowej subwencji, kwoty dodatkowej subwencji oswiatowej, przeksztaici¢ dotacje ktora
bedzie szta bezposrednio za uczniem i rozliczana na jego potrzeby.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,Bo to wigczanie (do szkoty) miato miejsce wiasnie nie tylko
apele, wycieczki gdzie moje dziecko miato kompletnie, z krzykiem wrecz uciekalo od takich
sytuacji. Ale wszelkie lekcje, ktore raz, ze ona ta szkota bardzo przyjaznie do tego podeszia,
gdzie mogla sie wykazaé. Na przykiad byla dobra jezykowo, bratla udzial w lekcjach jezyka
obcego, zeby klasa tez mogta docenié, zZe taki ktos pomimo tego, zZe ma trudnosci osigga jakies
sukcesy. Brata udzial, wiadomo, religia, plastyka, takie te lekcje wymagajgce mniejszego
skupienia moze. Ale brata. Tez szkola ze swoje strony byta bardzo przyjaznie nastawiona i
otwarta na to, zebym ja weszla do klasy gdy byla taka potrzeba, zeby przyszedi asystent
przeze mnie oczywiscie w jakis sposob.”

d. PRZYKEADY PRAWIDLOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK

1. ,,Warsztaty naukowe na uniwersytecie dla oséb z caloSciowymi zaburzeniami
rozwoju, dzi¢ki ktorym uczniowie beda mogli rozwijac¢ swoje wybitne
umiejetnosci oraz rozpoczng studia.”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,My w tym momencie prowadzimy warsztaty naukowe na
Politechnice i rozmowy z rektorem, zeby dal mozliwos¢ studiowania tej grupie, czy nawet
indywidualnie osobom ktore wykazg absolutne zdolnosci w kierunku technicznym, natomiast
nie zdadzq matury z jezyka polskiego. Zeby im w jakis sposob mozliwos¢ studiowania

udostepnic.”

2. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE

1. ,,Przeksztalcenie kwoty dodatkowej subwencji o§wiatowej w dotacje, idaca za
uczniem z orzeczeniem”,
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Wypowiedz uczestnika 1: ,,/ mimo zapisow orzeczenia o potrzebach ksztatcenia
specjalnego niestety te zalecenia nie sq realizowane. A jak wiemy pieniedzy dos¢ sporo
powinno iS¢, stqd postulat kolejny zeby tq, srodki z dodatkowej subwencji, kwoty dodatkowej
subwencji oswiatowej, przeksztalci¢ dotacje ktora bedzie szia bezposrednio za uczniem i
rozliczana na jego potrzeby.”

2. ,,Zapewnienie mozliwosci skorzystania z edukacji wlaczajacej”

Wypowiedz uczestnika 1: ,Ja tylko powiem, zZe ta integracia 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 mowiqgce, jest przenoszone na
indywidualne nauczanie co powoduje wylgczenie ze spotecznosci szkolnej, a propozycja ze
strony dyrekcji i kadr nauczycielskich jest jedynie integracja na polach, gdzie jest gtownie
glosno i nasze dzieci pewnych bodzcow znies¢ nie mogq, dyskotekach szkolnych, wycieczkach.
Nie jest wlgczane do Zycia spolecznego szkoly, w zwiqzku z tym mysle, zZe tak naprawde
bardzo duzo zalezy od profesjonalnego podejscia kadry nauczycielskiej i organizacji pracy i
zycia szkoly dla dzieci, tak? Ja nie chce tutaj ani gloryfikowaé szkot specjalnych, ani
ogolnodostepnych, ani integracyjnych. Niemniej jednak mysle, Ze wiedza i umiejetnosci kadry,

to powinno by¢ podstawq do tego wyboru rodzica gdzie takie dziecko wystac.’

3. Zwigkszenie liczby szkol i klas integracyjnych,

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Zapewnienie szerszego dostepu do edukacji wlgczajqcej, bo
wiadomo ze taka mozliwos¢ powinna byc¢, natomiast czesto te szkoly sq bardzo odlegle, nie
cheg przyjmowac dzieci z orzeczeniami w zwigzku z czym duzo pracy przed nami, Zeby tutaj to
zmienic¢. A brakuje oczywiscie 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 Ze na pewno trafia tam sporo dzieci
takich, ktore moglyby sie uczy¢ w szkotach integracyjnych lub ogolnodostepnych. A tej
mozliwosci sq pozbawione, bo przygotowanie jednak do Zycia takiego dorostego w szkotach
ogolnodostepnych czy integracyjnych daje znacznie wiecej mozliwosci w dorostym,
samodzielnym Zyciu niz trzymanie, tak powiedzmy, w takim getcie paroosobowym z ktorego
dziecko wychodzi, jest szczesliwe natomiast trafia na szerokg wode i niestety, ze tak powiem,

WYWohywane sq przez to tez czasami i dramaty, i tragedie Zyciowe, bo po prostu nie wiedzg co

)
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4. ,Ksztalcenie przez praktykow (np. wyklady prowadzone przez specjalistow w
danej dziedzinie)”; ,,Zwi¢kszenie ilosci godzin wykladow nt. CZR”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Gdybysmy poprawili, tak, lepiej wyksztatcili nauczycieli,
lekarzy, innych specjalistow to w innych obszarach automatycznie nam si¢ poprawi sytuacja. 1
w szkotach, osrodkach, poradniach. Tam, gdzie nasze dzieci majg stycznosS¢ z rozmymi
osobami. I tutaj wymienilismy, ze na pewno ksztatcenie przez praktykow. Mowimy tu o
szkolnictwie wyzszym. Zeby byly, zeby kadra ksztalcgca czyli wyktadowcy, byli praktykami.
Mogli sie¢ dzieli¢c wlasnymi doswiadczeniami, tak, nie tylko z ksigzek ale z doswiadczen, zeby
przekazywac. Wyktady prowadzone przez specjalistow w danej dziedzinie. Zwigkszenie ilosci

godzin wyktadow na dany temat, czyli na catosciowe zaburzenie rozwojowe.’

5. ,Udzial w praktykach zawodowych, wizyty studyjne we wzorcowych
osrodkach”; ,,Wprowadzenie do programu studiow medycznych
problematyki autyzmu i jego wczesnego rozpoznawania”

Wypowiedz uczestnika 1: ,,Udzial w praktykach zawodowych, czyli takie wizyty
studyjne we wzorcowych osrodkach. Zeby studenci nasi mieli mozliwosé obejrzeé, zobaczyé to
jak to wyglgda, tak, i pozniej wykorzystaé to w swojej pracy. Wprowadzenie do programu
studiow, na przyktad medycznych, problematyki autyzmu i jego wczesnego rozpoznania. Tutaj
zesmy podkreslili tez studentow medycznych, dlatego ze nasze te maluchy, pierwszy kontaktem
takim jest lekarz pediatra. Czyli tutaj skupilibysmy sie na wyksztalceniu, na odpowiedniej
wiedzy, Zeby ten lekarz pediatra wczesnie wykryl problem. Zeby tez mozna bylo wczesnie
przeprowadzi¢ diagnoze, podjgé terapie i z tym zwiqgzane kroki odpowiednie w leczeniu.”

6. Wprowadzenie kierunku studiéw ,,praca z uczniem z CZR”.

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Stworzenie na studiach pedagogicznych kierunku przede
wszystkim, tak? Praca z uczniem z autyzmem, i to najlepiej jako studia zamawiane, zZeby
mozna bylo jakies wymagania juz wstepne tym przyszlym pedagogom postawic. ,,

3. INNE ZAGADNIENIA
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CZESC V. ART.7 DZIECI (UJECIE HORYZONTALNE NA PODSTAWIE
POZOSTALYCH ARTYKULOW)
a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

Wigkszo$¢ przedszkoli czy masowych szkot nie jest gotowa do przyjmowania dzieci z
CZR. sa narazone na gorsze traktowanie. Srodowisko szkolne nie jest przychylnie nastawione
dla dzieci z autyzmem czy zespotem Aspergera. Czesto dzieci postrzegane sg jako dziwaczne,
niegrzeczne lub gorsze. Wiele dobrze funkcjonujacych oséb z autyzmem 1 zespotem
Aspergera méwi o odrzuceniu, a takze przemocy fizycznej i psychicznej ze strony
rowiesnikow. Dzieci czesto staja sie¢ powodem do zartow, jednoczesnie nie rozumiejac
prawdziwych intencji réwie$nikow. Jednocze$nie panuje mylne przekonanie, ze osoby z
catosciowymi zaburzeniami rozwoju nie potrzebujg tworzenia relacji spotecznych z innymi
ludzmi, co powoduje, ze dzieci sg czg¢sto ignorowane, izolowane od rowiesnikow na przyktad
poprzez wprowadzenie nauczania indywidualnego. Dzieci z CZR wy$miewane, traktowane
jak ‘kozty ofiarne”, odrzucane (nikt nie chce by¢ z nimi ,,w parze”, siedzie¢ w jednej tawce,

itp. )

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Czesto dzieci z autyzmem, a szczegolnie te z zespotem
Aspergera sq albo w normie albo powyzej normy i zdecydowanie inaczej przez to powinno sig
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.”

Wypowiedz uczestnika 2: ,,I spotkatam sie z takimi przyktadami gdzie dzieci majg
nauczanie indywidualne bez okna, bez klimatyzacji, i pomieszczenie dwa metry na dwa, z
tawkq i dwoma krzestami. Ciemne, Zle oswietlone, duszne, bez okna.”

Wypowiedz uczestnika 3: ,,Sq naciski na to zeby dzieci z orzeczeniami zostaty i byly
kierowane do najblizszej placowki integracyjnej, specjalnej bgdz jakiegos takiego osrodka.
Bez uwzgledniania ich potrzeb i stopnia stanu funkcjonowania, czyli no, Zeby to bylo jak
najtanszym kosztem po prostu.”

WypowiedZz uczestnika 4: ,, Dzieci mlodsze majg pierwszenstwo do diagnozy, jest
wtedy krotszy okres oczekiwania, natomiast kiedy pojawia sie dziecko starsze, to ten okres
moze sie¢ wydtuzy¢ nawet do roku czy dalej.”

Wypowiedz uczestnika 5: ,,4 moze jeszcze taki przypadek, ze nie raz nasze dzieci sq
wypraszane z poczekalni. Ze zaktécajq spokéj. Wypraszani sq przez lekarzy bqd? tez przez
innych pacjentow.”

b. IDENTYFIKACJABARIER
1. ,,Brak realizowania zapisow orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego”
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Wypowiedz uczestnika 1: ,, Trening umiejetnosci spolecznych, trening czytania emocji,
to wszystko co wigze si¢ chociazby z integracjq sensoryczng, a przede wszystkim z
nawigzywaniem relacji powinno sie odbywaé¢ w szkole. I mimo zapisow orzeczenia o
potrzebach ksztalcenia specjalnego niestety te zalecenia nie sq realizowane.”

2. POTRZEBY, OCZEKIWANIA ORAZ DAZENIA SRODOWISKA

Wypowiedz uczestnika 1: ,, Zapewnienie szerszego dostepu do edukacji wlgczajgcej,
bo wiadomo ze taka mozliwos¢ powinna by¢, natomiast czesto te szkoty sq bardzo odlegle, nie
cheg przyjmowac dzieci z orzeczeniami w zwigzku z czym duzo pracy przed nami, Zeby tutaj to
zmieni¢. A brakuje oczywiscie zarowno szkot jak i klas integracyjnych.”

3. PRZYKLADY PRAWIDEOWYCH ROZWIAZAN / DOBRYCH PRAKTYK
4. POSTULATY, PROPOZYCJE | REKOMENDACJE
5. INNE ZAGADNIENIA

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

a. ZAKRES | PRZEJAWY DYSKRYMINACJI

IDENTYFIKACJA BARIER

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

INNE ZAGADNIENIA
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