Jakosé Zycia dorostych osob 7 autyzmem

Wstep

Autyzm to zaburzenie rozwoju, ktore dotyka catosci rozwoju umystowego, a jego objawy
z konieczno$ci zmieniajg si¢ z wiekiem (Frith, 2008).

Zdaniem Bteszynskiego jest on ,,niepelnosprawnosciag wielozakresowg z réznym nasileniem
(zarowno w wyszczegolnionych, jak i innych funkcjach oraz zréznicowanej ich konstelacji),
mogaca wystepowaé¢ w sposob jednorodny Ilub sprzezony (z innymi zaburzeniami
rozwojowymi lub chorobami)” (Bleszynski 2005, s. 23).

Ujawniajacy si¢ w dziecinstwie nie mija w pdzniejszym wieku, z niego si¢ nie wyrasta.
Brak odpowiedniej opieki terapeutycznej w dziecinstwie — W przysztosci utrudni niezalezne
funkcjonowanie, egzystencje, podjecie aktywnego zycia spolecznego, zawodowego.
Dlatego bardzo wazne dla rozwoju dziecka cierpigcego na autyzm jest wczesne
podejmowanie dziatan edukacyjnych i terapeutycznych, uwzgledniajac jego specyficzne
potrzeby i mozliwosci rozwoju oraz nauka do samodzielnosci.

Wazne jest, zeby jednostce stworzy¢ takie warunki, okazje do samodzielnego myslenia,
planowania 1 dzialania, ktére umozliwig jej w miar¢ indywidualnych mozliwosci
samodzielnie dokonywa¢ wyboroéw, chociaz zawiera to w sobie pewien element ryzyka.

Tego ryzyka wlasnie obawiaja si¢ rodzice, pragnac ochroni¢ swoje dziecko czy dorosla juz
osobe przed konsekwencjami ztego wyboru. Nie potrafig wyjs¢ z roli nadopiekunczych
rodzicow 1 pozwolié dziecku popemlni¢ blad 1 cierpie¢ jego konsekwencje.
Uwazaja, ze dziecko, czy dorostag juz osob¢ nalezy chroni¢ przed wymogami Zzycia
codziennego, przed wlasng staboscig 1 podatno$cig na zranienia. Nie potrafig zrozumiec,
ze bledy takze stwarzaja okazje do zdobycia nowego doswiadczenia i nauczenia si¢ czego$

(Randall, Parker 2011, s. 263).

Wielokrotne i wieloplaszczyznowe wykluczenie osob z autyzmem

W  polskim systemie rehabilitacji spotecznej, zdrowotnej i zawodowej jest znikoma ilos$¢
placoéwek pobytu dziennego, catodobowego przystosowanych dla dorostych o0s6b
z autyzmem. Trudno$ci w funkcjonowaniu spotecznym i komunikowaniu si¢ z otoczeniem
sprawiajg, ze udzial ich w zyciu spotecznym ogranicza si¢ jedynie do okresu edukacji

szkolnej.



Osoby z autyzmem s3 w stanie funkcjonowa¢ w bardzo matych grupach, czesto wymagaja
indywidualnej opieki, odpowiednich metod, organizacji miejsca pracy, ktére powinno by¢
dostosowane do specyfiki ich zaburzenia.

Opieka nad osobg z autyzmem wymaga wiekszych naktadéw finansowych niz z innymi
niepelnosprawno$ciami. Pozyskiwanie dodatkowych §rodkow sprawia ciaglte problemy,
dlatego osoby z autyzmem przyjmowane do placoéwek pomocy spolecznej sa z nich
,Lusuwane”.

Na dzien dzisiejszy w Polsce zadna forma wsparcia zinstytucjonalizowanego
dla dorostych 0s6b z autyzmem nie wypelia wtasciwie swej roli. Mozna zauwazy¢ zjawiska
wieloptaszczyznowego wykluczenia oséb z autyzmem, ktére dotycza:

e podwojnego wykluczenia: ze spoleczenstwa o0s6b zdrowych na skutek
niepelnosprawnosci, ze spoteczenstwa osob niepelnosprawnych z powodu autyzmu;

e wykluczenia finansowego wskutek braku rozwigzan systemowych
oraz mechanicznego stosowania w projektach dla osob niepelnosprawnych kryterium
rezultatow, kryterium geograficzno-ekonomicznego oraz z powodu jednoczesnej
niedostepnosci dofinansowania ze srodkdw panstwowych, samorzadowych i unijnych.

W tej sytuacji bardzo wazna jest likwidacja dyskryminacji osob z autyzmem

przy wspolpracy wszystkich podmiotow: organdéw wiladzy rzadowej, samorzadowe]
oraz organizacji pozarzadowych.

Brak jest placowek przystosowanych dla osob z autyzmem dziennych, catodobowych
okresowego pobytu, calodobowych statego pobytu.

Osoby z autyzmem sg niepelnosprawne przez cate zycie 1 potrzebuja:

- edukacji przez i specjalistycznej opieki zdrowotnej cate zycie,

- wsparcia w rodzinie w ramach SUO (Specjalistycznych Ustug Opiekunczych),
domow krotkookresowego pobytu,

- aktywizacji spotecznej 1 zawodowe],

- zatrudnienia wspieranego,

- specjalistycznych domow statego pobytu

(http://autyzmwpolsce.pl/pliki/Raport_2013_Autyzm.pdf).



System wsparcia dla osob z autyzmem w Polsce

W polskim systemie wsparcie dla 0sob autyzmem obejmuje:

- Swiadczenia zdrowotne i rehabilitacyjne;

- Pomoc oferowang w ramach systemu edukacji (§wiadczenia poradni psychologiczno-
pedagogicznych, wczesne wspomaganie rozwoju dziecka, placowki przedszkolne
I szkolne dla dzieci z autyzmem) .

- Wsparcie oferowane w ramach pomocy spotecznej: (Specjalistyczne Ustugi Opicekuncze,
$wiadczenia pieni¢zne - zasitek celowy, praca socjalna i poradnictwo specjalistyczne).

- Swiadczenia socjalne dla 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin obejmuja:

zasilek pielegnacyjny, orzekanie o niepetnosprawnosci,

- Dofinansowanie ze $rodkéw PFRON m.in. w formie turnusu rehabilitacyjnego,
dofinansowania likwidacji barier technicznych oraz komunikacyjnych.

Rodzice dorostych oséb z autyzmem starajg si¢ poszukiwaé miejsc dla swoich
podopiecznych i wsparcia w placowkach (ktére na dzien dzisiejszy nie sg w pelni
przygotowane na ich przyjecie) :

- W Domach Pomocy Spolecznej (DPS), Srodowiskowych Domach Samopomocy (SDS),
ktore przeznaczone sg dla dorostych osob. Sg to zazwyczaj dzienne osrodki wsparcia,
cho¢ moga takze funkcjonowaé¢ jako osrodki catodobowe, okresowego pobytu.
Sa one ukierunkowane na podtrzymanie umiejetnosci zyciowych uczestnikow zajeé oraz ich
rozwoj, dzialania zmierzajace do poprawy funkcjonowania i jako$ci zycia poprzez rozwijanie
umiejetnosci, zdolnosci i zainteresowan. Srodowiskowy Dom Samopomocy $wiadczy ustugi
w ramach indywidualnych lub zespotowych treningdw samoobstugi 1 treningdéw umiejetnosci
spotecznych, polegajacych na rozwijaniu, podtrzymywaniu umiejetnosci w zakresie
czynno$ci dnia codziennego, funkcjonowania w Zyciu spotecznym. Rozporzadzenie Ministra
pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010roku w sprawie w/w doméw okresla
niepetnosprawnosci, ktore uprawniajg do uczestnictwa w tej placowce. W rezultacie osoby
Z autyzmem majg prawo do wszelkich $wiadczen dla osob z zaburzeniami psychicznymi,
a w rzeczywistosci nie maja do nich dostepu z powodu specyfiki ich zaburzenia-autyzmu.
SDS nie posiada odpowiedniej ilosci $rodkéw na zatrudnienie odpowiedniej ilosci kadry,
gdyz osoba z autyzmem jak juz wczesniej wspomniano wymaga indywidualnego wsparcia,

a placowki nie otrzymuja na ten cel dodatkowych $rodkéw finansowych. Stad wniosek,



ze osoby z autyzmem zostaja wykluczone z pomocy tylko z wlasnej winy, gdyz cierpia
na autyzm.

Przyczyny odmowy przyjecia dorostej osoby z autyzmem do placowki pobytu
dziennego s3 roznie formulowane, ale sprowadzajg si¢ do jednej: placéwki dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi tj. chorobami psychicznymi lub uposledzeniem umystowym
nie s3 w stanie zapewni¢ opieki i rehabilitacji osobie z autyzmem. Sa one w stanie
funkcjonowa¢ w matych grupach, wymagaja indywidualnej opieki, potrzebuja tez metod
i organizacji pracy dostosowanych do specyfiki ich niepetnosprawnosci. Wobec tych potrzeb
dla tych oséb w typowych placoéwkach jest za mato kadry, specjalistow przygotowanych
do pracy z tymi osobami.

Na osobe z autyzmem potrzebne sa wicksze naktady finansowe niz z inna
niepelnosprawnos$cig brak $rodki- osoby nie sg przyjmowane. A jesli juz przyjete-usuwane.

- W Warsztatach Terapii Zajeciowej (WTZ) dla osob niepelnosprawnych, ktore ukonczyty
juz edukacje, Sa miejscem rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie uzyskania
lub przywrocenia umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia.

Osoby z autyzmem maja znikomg mozliwo$¢ funkcjonowania na otwartym rynku
pracy. Mozliwos¢ zatrudnienia z tzw. wsparciem przewidzianym przez system prawny
oferuja:

- W Zakladach Aktywnosci Zawodowej (ZAZ). W zakladzie aktywnosci zawodowe;j
zatrudnia si¢ osoby niepelnosprawne z umiarkowanym 1 znacznym stopniem
niepetnosprawnosci. ZAZ tworzy si¢ celem zatrudnienia oséb z niepelnosprawno$ciami,
a takze poprzez rehabilitacje zawodowa, spoteczng, przygotowania ich do zycia
w otaczajacym srodowisku. ZAZ to jednostka prowadzaca dziatalnos¢ produkcyjng, ustugowa
lub handlowa, ktoéra dofinansowywana jest ze srodkéw publicznych. Dofinansowanie, pomoc
ma dwie formy: przekazanie §rodkow finansowych na pokrycie szeregu potrzeb szczegoétowo
wymienionych w przepisach kategorii wydatkow oraz poprzez zwolnienie z okreslonych
w przepisach podatkow, optat. Przepisy dotyczace ZAZ-6w s3 nierealne, utrudniajg
dostosowanie warunkéw pracy do potrzeb i mozliwosci oséb z autyzmem. Organizacje
pozarzadowe prowadzace ZAZ-y od dawna wnioskuja o ich zmian¢ . Zgodnie z obecnym

stanem prawnym zarobione pienigdze nalezy przekaza¢ wylacznie na Zaktadowy Fundusz



Aktywnos$ci, a nie mozna ich swobodnie inwestowa¢ w dziatalno$¢ biezaca
np. na zatrudnianie dodatkowych terapeutow.

- W Zakladach Pracy Chronionej. Sg to podmioty gospodarcze, ktore prowadzac swoja
dziatalno$¢ zatrudniaja osoby z niepelno sprawnosciami. Zaktadem pracy chronionej moze
sta¢ si¢ w zasadzie kazdy pracodawca, ktory spelnia okreslone w ustawie o rehabilitacji
I zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych warunki dotyczace stosunku zatrudnienia, okresu
istnienia na rynku i inne szczegdtowo okreslone przez przepisy. W tej formie zatrudnienia,
moga znalez¢ prace nieliczne, wysoko funkcjonujace osoby z autyzmem, ale gldwnie znajduja
w nich prace osoby z niepetnosprawnoscia fizyczng czy intelektualng. Jak juz stwierdzono
wczesniej osoby z autyzmem wymagaja podczas wykonywania pracy stalej opieki, nadzoru,
co w zaktadach pracy chronionej pochtanialoby zbyt wiele $rodkow finansowych,
czego nie rekompensuje system zachet i1 preferencji.

- Poprzez =zatrudnieniec o0s6b niepetlnosprawnych wspierane przez system zachet
dla pracodawcow.

Samymi unormowaniami prawnymi nie rozwigze si¢ jednak problemow dorostych
0so0b z autyzmem. Obowigzek ten cigzy na calym spoleczenstwie. Autyzm jest problemem
jednostki, rodziny, calego spoteczenstwa. Jest tez problemem spotecznym w aspekcie
ekonomicznym. Tylko wspolne dziatanie: rodzin o0s6b z autyzmem, organizacji
pozarzadowych, placowek specjalistycznych, ktorego podstawa bedzie przypomnienie sobie,
ze osoby z autyzmem majg takie same prawa jak inne, pozwoli im na godne, aktywne
spoteczne 1 zawodowe zycie. Wazna jest rowniez poprawa systemu edukacji publiczne;.
Podejmowanie takich krokéw bedzie korzystne dla calego spoleczenstwa, wesprze nie tylko
osoby cierpigce na autyzm, ale takze ich bliskich i1 otoczenie, w ktorym przebywaja.
»Nawet najlepiej prowadzona terapia nie spetni swej roli, jesli osoba z autyzmem bedzie zyta
w niechetnym i nie rozumiejacym jej srodowisku. Dlatego wazne jest podejmowanie dziatan
stuzagcych popularyzacji wiedzy na temat tego zaburzenia oraz przygotowaniu 0sOb
przebywajacych w tym samym otoczeniu do specyfiki kontaktu z osobg z autyzmem”
(Pisula 2010, s. 114).

Zakonczenie
Rodzina powinna przesta¢ by¢ tylko klientem, ktory biernie patrzy na system wsparcia,
ale powinna sta¢ si¢ pelnoprawnym partnerem wspétdecydujgcym przy tworzeniu programu

oddziatywan, wsparcia. Znajac potrzeby rodzin, w ktérych zyja osoby z autyzmem wazne



jest objecie ich szczegdlnym wsparciem wraz z zapleczem wsparcia pedagogicznego,
psychologicznego, w celu zapobieganiu wtérnych dysfunkcji wplywajacych na zachwianie
stabilizacji systemu rodzinnego.

Prawo w Polsce, chociaz formalnie pozwala na tworzenie odpowiednich placowek dla osob
z autyzmem, to w praktyce uzaleznia si¢ ich tworzenie i funkcjonowanie tylko i wytacznie
od dobrej woli wtadz lokalnych.

Jedynym zrodtem wiedzy o ich liczbie s3a skladane na piSmie wnioski o pomoc
(http://autyzmwpolsce.pl/pliki/Raport 2013 Autyzm.pdf). Wazne jest rowniez informowanie
rodzicow posiadajacych dzieci z autyzmem o tym, jaka przysztos¢ czeka ich dzieci kiedy
beda juz doroste.

Kazda dorosta osoba z autyzmem, zeby nie doswiadcza¢ dyskryminacji powinna
znalez¢ swoje miejsce w spoleczenstwie. Do realnej integracji spotecznej jest potrzebne
odnalezienie dla nich stalego miejsca. Takim miejscem jest praca lub placowka aktywnosci
dziennej.

Reasumujac mozna stwierdzi¢, ze gldwnym mankamentem dotychczasowej pomocy
osobom z autyzmem i ich rodzinom jest brak okreslenia jasnego i relatywnego do specyfiki
tego zaburzenia celu organizowanej pomocy (Bleszynski 2005 s. 125). Dlatego nalezy dazy¢
do nowych rozwigzan systemowych zaczynajac od dokladnego ustalenia liczebnosci grupy

0sOb z autyzmem.

Opracowanie: mgr Marta Ir
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