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Czesc |

Dokad zmierza system wsparcia
nad dorostymi osobami z ASD
na terenie Unii Europejskiej (UE)
| Europejskiego Obszaru
Gospodarczego (EOG)

Anna Konopacka

Celem tej czesci Raportu jest przedstawienie miedzynarodowych unormowan, kierunkéw
zmian i rekomendacji dotyczgcych oséb z niepetnosprawnosciami, w tym oséb w spektrum
autyzmu (ang. Autism Spectrum Disorder, ASD).

Przedstawione zostana:

1. Kluczowe akty prawne regulujgce kwestie dotyczace oséb niepetnosprawnych i ich praw,
w tym prawa do niezaleznego zycia.

2. Rekomendacje instytucji miedzynarodowych w zakresie prowadzenia procesu deinstytu-
cjonalizacji dla panstw uczestniczacych w tym procesie.

3. Doswiadczenia wybranych panstw Europy w zakresie deinstytucjonalizacji ze wskaza-
niem na mocne i stabe strony tego procesu oraz barier, jakie napotkaty te panstwa.

4. Doswiadczenia organizacji pozarzagdowych w wybranych krajach Europy w zapewnianiu
opieki i wsparcia dla os6b z autyzmem.




I. Dokad zmierza system wsparcia nad dorostymi osobami z ASD na terenie Unii Europejskie;...

Catosciowe zaburzenia rozwojowe (Autism Spectrum Disorder, ASD)

Do okreslenia spektrum autyzmu uzywa sie najczesciej angielskiego skrétu ASD (Autism
Spectrum Disorder); odpowiednikiem w jezyku polskim jest pojecie cato$ciowe zaburzenia
rozwojowe (CZR), ktére cechujg jako$ciowe zaburzenie interakcji spotecznych, komunikac;ji
(wzorcéw porozumiewania sie) oraz ograniczony, stereotypowy i powtarzalny charakter za-
chowan, zainteresowan i aktywnosci.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu sg zaburzeniami neurorozwojowymi; uznawane sg za nie-
przemijajaca niepetnosprawno$é ukrytg, to znaczy niewywotujaca fizycznych oznak niepet-
nosprawnosci.

W odniesieniu do diagnozy istotne jest to, ze catosciowe zaburzenia rozwojowe sg rozpo-
znawane na podstawie cech zachowania niezaleznie od towarzyszacych im innych zmian
(np. somatycznych). Nieprawidtowosci dotyczg catosci funkcjonowania danej osoby we
wszystkich sytuacjach'. Osoby z autyzmem prezentujg rézne sposoby zachowania, rézny
poziom funkcjonowania i majg rézne potrzeby. Wsrdéd oséb z autyzmem sg takie, ktore nie
mowig, nie majg kontaktu z otoczeniem, majg trudnos$ci w nawigzywaniu relacji spotecznych,
ale takze takie, ktére mimo pewnych ograniczen zawierajg zwigzki, tworzg rodziny i pracuja.

Pojecie ,spektrum autyzmu” jest szerokie i obejmuje wszystkie osoby z autyzmem, niezalez-
nie od poziomu i sposobu ich funkcjonowania. Cechy oséb z autyzmem sg rézne i nie da sie
stworzy¢ jednego modelu czy opisu autyzmu, ktéry bedzie jednakowy dla wszystkich. Po-
dobnie jak nie da sie stworzy¢ jednego, dobrego dla wszystkich oséb w spektrum autyzmu
modelu wsparcia.

Osoby wysokofunkcjonujgce sg najczesciej samodzielne, a pomoc dla nich moze ograniczaé
sie do wsparcia edukacyjnego, pomocy w wejsciu na rynek pracy czy poradzenia sobie w za-
tatwieniu spraw w urzedzie. Tymczasem osobom niemoéwigcym, majgcym trudnosci w poru-
szaniu sie czy w kontakcie z otoczeniem potrzebny jest osobisty asystent, ktéry pomoze tej
osobie w pokonywaniu trudéw zycia codziennego. Osoby niesamodzielne, gorzej funkcjonu-
jace beda potrzebowaty takze wsparcia w organizacji miejsca do zycia, opieki zdrowotnej,
pomocy w zaspokojeniu podstawowych potrzeb zyciowych.

Niniejszy raport ma pomoc w udzieleniu odpowiedzi na pytanie, jak przygotowac system
wsparcia dla oséb z autyzmem, aby mozna byto zaspokaja¢ indywidualne potrzeby oséb
z niepetnosprawnosciami adekwatnie do ich potrzeb, sprawiedliwie bowiem to nie zawsze
znaczy ,po réwno”.

' A. Mazur, |. Chojnowska-Cwigkata, Funkcjonowanie poznawcze u 15-letniego chiopca z zaburzeniami
autystycznymi, ,Studia Pedagogiczne. Problemy Spoteczne, Edukacyjne i Artystyczne” 2008, 17,
s. 199-206.




Akty prawa miedzynarodowego traktujgce o deinstytucjonalizacji

Akty prawa miedzynarodowego traktujgce
o deinstytucjonalizacji

Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych, sporzadzona
w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.2

Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych zostata przyjeta przez Zgromadzenie 0gol-
ne Narodéw Zjednoczonych w 2006 . i weszta w zycie w 2008 r. Stronami konwencji jest
156 panstw. Jej strong jest takze Unia Europejska. Polska ratyfikowata konwencje w 2012 r.

Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych zostata uchwalona z potrzeby poprawy
sytuacji oséb niepetnosprawnych poprzez umozliwienie im rzeczywistego korzystania ze
wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci, na réwni z innymi osobami.

W preambule Konwencji Panstwa Strony potwierdzajg, ze:

* wszyscy ludzie majg przyrodzong godnos$¢ i warto$¢ oraz réwne i niezbywalne prawa,
ktore stanowig podstawe wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju na $wiecie,

o kazdy cztowiek, bez wzgledu na jakiekolwiek ré6znice, ma prawo do korzystania ze wszyst-
kich praw i wolnosci ustanowionych w Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka oraz
w Miedzynarodowych Paktach Praw Cztowieka,

» osoby niepetnosprawne majg prawo do petnego korzystania, bez dyskryminacji, ze
wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci,

* niepetnosprawnosc jest pojeciem ewoluujgcym i wynika ona z interakcji miedzy osobami
z dysfunkcjami a barierami srodowiskowymi, ktére majg swoje zrédto w postawach ludz-
kich, ktére utrudniajg osobom niepetnosprawnym petny i skuteczny udziat w zyciu spote-
czenstwa, na zasadzie réwnosci z innymi osobami,

» konieczne jest wigczanie kwestii niepetnosprawnosci do odpowiednich strategii zréwno-
wazonego rozwoju, jako ich integralnej czesci,

» dyskryminacja kogokolwiek ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢ jest pogwatceniem przy-
rodzonej godnosci i wartosci osoby ludzkiej,

Konwencja o prawach oso6b niepetnosprawnych, sporzgdzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia
2006r. (Dz. U.z2012r., poz. 1169).
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» istnieje potrzeba popierania i ochrony praw cztowieka wszystkich oséb niepetnospraw-
nych, w tym oséb wymagajgcych bardziej intensywnego wsparcia,

» osoby niepetnosprawne nadal, na catym $wiecie, napotykajg bariery w udziale w zyciu
spotecznym jako réwnoprawni cztonkowie spoteczenstwa oraz doswiadczajg naruszania
praw cztowieka, cierpig ubdstwo, sg wytgczone z zycia spotecznego, nie majg prawa sa-
mostanowienia o sobie lub prawo to jest istotnie ograniczane,

» wazne jest, aby kraje na catym Swiecie wspotpracowaty w zakresie poprawy warunkow
zycia os6b niepetnosprawnych, ktére majg i mogg miec istotny wktad w ogélny dobrobyt
i réznorodnos$¢ spoteczenstw,

» osoby niepetnosprawne powinny mie¢ mozliwos¢ aktywnego udziatu w procesie podej-
mowania decyzji w zakresie polityki i programéw, w tym dotyczacych ich bezposrednio,

» konieczne jest zapewnienie dostepnosci srodowiska fizycznego, spotecznego, gospodar-
czego i kulturalnego, a takze dostepu do opieki zdrowotnej i edukacji oraz do informacji
i srodkéw komunikacji celem umozliwienia osobom niepetnosprawnym petnego korzy-
stania ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci,

» powszechna i catosciowa Konwencja miedzynarodowa, majgca na celu popieranie oraz
ochrone praw i godnosci oséb niepetnosprawnych, istotnie przyczyni sie do zaradzenia
gteboko niekorzystnej sytuacji spotecznej os6b niepetnosprawnych i bedzie promowacé
ich udziat w sferze obywatelskiej, politycznej, gospodarczej, spotecznej i kulturalnej, na
zasadach réwnych szans, zaréwno w krajach rozwijajgcych sie, jak i rozwinietych.

Wobec poruszonych powyzej kwestii paristwa sygnatariusze Konwencji przyjety dokument,
ktorego celem jest popieranie, ochrona oraz zapewnienie petnego i rownego korzystania
ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci przez wszystkie osoby niepetno-
sprawne oraz poszanowanie ich przyrodzonej godnosci.

Do os6b niepetnosprawnych zalicza sie te osoby, ktére majg dtugotrwale naruszong spraw-
nos$¢ fizyczng, psychiczng, intelektualng lub w zakresie zmystéw, co moze, w oddziatywaniu
z ré6znymi barierami, utrudniaé¢ im petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami.

Zasady ogélne Konwencji

Konwencja opiera sie na nastepujgcych zasadach:

* poszanowanie przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody dokonywania
wyboréw, a takze poszanowanie niezaleznosci osoby,

e niedyskryminowanie,
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petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym oraz wtgczenie w spoteczenstwo,

poszanowanie odmiennosci i akceptacja osob niepetnosprawnych bedacych czescig
ludzkiej r6znorodnosci i catej ludzkosci,

rownos¢ szans,
dostepnosc,
réwnos¢ mezczyzn i kobiet,

poszanowanie rozwijajgcych sie zdolnosci niepetnosprawnych dzieci oraz poszanowanie
prawa dzieci niepetnosprawnych do zachowania tozsamosci.

Zgodnie z postanowieniami Konwencji Panstwa Strony zobowigzane sg do zapewnienia
i popierania petnej realizacji wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci wszyst-

kich oséb niepetnosprawnych, bez jakiejkolwiek dyskryminacji ze wzgledu na niepetno-

sprawnosc.

W tym celu panstwa strony zobowigzujg sie do:

przyjecia wszelkich odpowiednich srodkéw ustawodawczych, administracyjnych i innych
w celu wdrozenia praw uznanych w Konwencji,

podjecia wszelkich odpowiednich srodkéw, w tym ustawodawczych, w celu zmiany lub
uchylenia obowigzujgcych ustaw, przepisow wykonawczych, zwyczajéw i praktyk, ktére
dyskryminujg osoby niepetnosprawne,

uwzgledniania wymogu ochrony i popierania praw cztowieka w odniesieniu do 0séb nie-
petnosprawnych w kazdej polityce i kazdym programie dziatania,

powstrzymywania sie od angazowania sie w jakiekolwiek dziatania lub praktyki, ktére sg
niezgodne z niniejszg Konwencjg i zapewnienia, ze wtadze i instytucje publiczne beda
dziataty zgodnie z niniejszg Konwencja,

podejmowania wszelkich odpowiednich dziatarn w celu wyeliminowania dyskryminacji
ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ przez jakagkolwiek osobe, organizacje lub prywatne
przedsiebiorstwo,

podejmowania lub popierania badan oraz wytwarzania i zapewnienia dostepnosci i ko-
rzystania z towardw, ustug, wyposazenia i urzadzen uniwersalnie zaprojektowanych,
zgodnie z definicjg zawartg w art. 2 Konwencji, ktére powinny wymaga¢ mozliwie jak
najmniejszych dostosowan i ponoszenia jak najmniejszych kosztéw w celu zaspokojenia
szczegolnych potrzeb oséb niepetnosprawnych; a takze zobowigzujg sie do popierania
zasady uniwersalnego projektowania przy tworzeniu norm i wytycznych,
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* podejmowania lub popierania badan oraz tworzenia i popierania dostepnosci i wykorzy-
stywania nowych technologii, w tym technologii informacyjno-komunikacyjnych, przed-
miotow utatwiajgcych poruszanie sie, urzadzen i wspomagajacych technologii, odpo-
wiednich dla oséb niepetnosprawnych, traktujgc priorytetowo technologie dostepne po
przystepnych cenach,

» zapewniania osobom niepetnosprawnym dostepnosci do informacji o przedmiotach uta-
twiajgcych poruszanie sie, urzagdzeniach i wspomagajacych technologiach (w tym no-
wych), a takze o innych formach pomocy, ustug i utatwien,

» popierania szkolen specjalistow i personelu pracujgcego z osobami niepetnosprawnymi,
w zakresie praw uznanych w Konwencji, tak aby lepiej $wiadczone byty pomoc i ustugi
gwarantowane na mocy tych praw.

Zgodnie z zapisami Konwencji Panstwa Strony maja podja¢ wszelkie mozliwe i dostepne im
dziatania dla wdrozenia i zrealizowania jej postanowien, a przy tworzeniu i wdrazaniu usta-
wodawstwa i polityki celem wprowadzenia jej w zycie, pafistwa strony majg konsultowac sie
z osobami niepetnosprawnymi, a takze angazowac te osoby, w tym niepetnosprawne dzieci,
w te procesy, za posrednictwem reprezentujgcych je organizacji.

Konwencja naktada na Panistwa Strony obowigzki w wielu aspektach zycia oséb niepetno-
sprawnych, a w szczegélnosci nakazuje:

* uznanie réownosci wszystkich ludzi wobec prawa i zakaz jakiejkolwiek dyskryminacji,

» ochrone praw kobiet z niepetnosprawnosciami, ktére narazone sg na dyskryminacje wie-
lokrotng,

* upodmiotowienie niepetnosprawnych dzieci i zwrécenie uwagi na szczegélne ryzyko dys-
kryminacji oséb niepetnoletnich,

» podnoszenie $wiadomosci spoteczenstwa w sprawach dotyczacych oséb niepetno-
sprawnych, zwalczania stereotypdéw, uprzedzen i szkodliwych praktyk wobec oséb nie-
petnosprawnych,

* umozliwienie osobom niepetnosprawnym dostepnosci do srodowiska fizycznego, $rod-
kéw transportu, informacji, komunikacji, w tym technologii i systeméw informacyjno-
-komunikacyjnych, a takze do innych urzadzen i ustug, powszechnie dostepnych lub po-
wszechnie zapewnianych, zaréwno na obszarach miejskich, jak i wiejskich.

* zapewnienie prawa do zycia,

» zapewnienie ochrony i bezpieczenstwa osoéb niepetnosprawnych w sytuacjach zagroze-
nia, w tym w trakcie konfliktu zbrojnego, w sytuacjach wymagajgcych pomocy humani-
tarnej i w przypadku klesk zywiotowych,

10
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réownos$¢é wobec prawa wyrazajgcg sie poprzez uznanie podmiotowosci oséb niepetno-
sprawnych i ich zdolnosci prawnej na zasadzie réwnosci ze wszystkimi innymi osobami,
a takze uznanie prawa oso6b niepetnosprawnych do samostanowienia, posiadania, swo-
bodnego podejmowania decyzji i kontroli wtasnych spraw,

skuteczny dostep do wymiaru sprawiedliwosci, w tym poprzez wprowadzenie dostosowan
proceduralnych i dostosowan, odpowiednich do wieku os6b niepetnosprawnych, w celu
utatwienia skutecznego ich udziatu, zaréwno bezposrednio, jak i posrednio (zwtaszcza
jako swiadkéw) we wszelkich postepowaniach prawnych,

poszanowanie prawa do wolnosci i bezpieczenistwa osobistego, ze szczeg6lnym wska-
zaniem, ze niepetnosprawnosc nie bedzie stanowita przestanki do pozbawienia kogokol-
wiek wolnosci,

wdrozenie regulacji prawnych, ktére zapewnig wolnos$¢ od tortur lub okrutnego, nieludz-
kiego albo ponizajgcego traktowania lub karania oraz wolnos$¢ od wykorzystywania, prze-
mocy i naduzyé,

poszanowanie integralnos$ci osobistej oséb niepetnosprawnych na réwni z innymi oso-
bami,

zapewnienie prawa do swobodnego przemieszczania sie, wyboru miejsca zamieszkania
i obywatelstwa,

uszanowanie prawa do niezaleznego zycia i witgczenia w spoteczenstwo,

utatwianie osobom niepetnosprawnym mobilnosci osobistej,

prawo do swobodnego wypowiadania sie i wyrazania opinii oraz dostep do informacji,
dostep do stuzby zdrowia, Swiadczen socjalnych, edukacji, rehabilitacji,
poszanowanie prywatnosci,

zapewnienie prawa do zawierania zwigzkéw matzenskich i zaktadania rodziny,

zapewnienie prawa do pracy, ktére obejmowac bedzie prawo do zarabiania na zycie po-
przez prace swobodnie wybrang lub przyjeta na rynku pracy oraz w otwartym, integra-
cyjnym i dostepnym dla oséb niepetnosprawnych $rodowisku pracy, ze szczegdélnym
uwzglednieniem zakazu dyskryminacji,

zapewnienie mozliwosci udziatu w zyciu politycznym i publicznym poprzez umozliwienie
czynnego udziatu w zyciu politycznym przez swoich wybranych przedstawicieli oraz pra-
wo do korzystania z czynnego i biernego prawa wyborczego,

umozliwianie udziatu w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie.

11
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Wspotpraca miedzynarodowa

Postanowienia Konwencji naktadajg na Panstwa Strony obowigzek wspétpracy celem wspie-
rania krajowych wysitkéw na rzecz realizacji celéw Konwencji. Wspétpraca miedzy panstwa-
mi ma przebiegac¢ przy udziale odpowiednich organizacji miedzynarodowych i regionalnych
oraz spoteczenistwa obywatelskiego, w szczegdélnosci organizacji os6b niepetnosprawnych.

Wspotpraca miedzy Panstwami Stronami Konwencji umozliwi m.in. ujednolicenie praktyk
deinstytucjonalizacyjnych na catym s$wiecie. Miedzynarodowe programy na rzecz dein-
stytucjonalizacji bedg spdjne z dziataniami indywidualnymi podejmowanymi przez kazde
z panstw stron. Wszystkie Panstwa bedg zobowigzane do stosowania tych samych zasad,
poje¢, srodkéw i narzedzi, ktére docelowo majg skutkowaé witgczeniem oséb niepetnospraw-
nych do spoteczenstwa. Wymiana doswiadczen pozwoli na utatwianie i wspieranie budowa-
nia potencjatu, w tym poprzez wymiane i udostepnianie informacji, doswiadczen, progra-
mow szkoleniowych oraz najlepszych praktyk.

Wdrazanie i monitorowanie Konwencji na szczeblu krajowym

Panstwa Strony zobowigzane sg do powotania w ramach wtasnych rzagdéw jednego lub wie-
cej punktéw kontaktowych w sprawach dotyczgcych wdrazania konwencji. Punkty te majg
koordynowac dziatania zwigzane z implementacjg Konwencji w réznych sektorach.

Panstwa Strony, zgodnie ze swoim systemem prawnym i administracyjnym, zobowigzane sg
do utrzymywania, wzmochnienia, wyznaczenia lub ustanowienia struktury, ktéra obejmowac
bedzie jeden lub wiecej niezaleznych mechanizméw celem monitorowania procesu wdrozenia
Konwencji. Wyznaczajac lub ustanawiajgc taki mechanizm, Pafistwa Strony uwzglednig zasady
dotyczace statusu i funkcjonowania krajowych instytucji ochrony i popierania praw cztowieka.

Spoteczenstwo obywatelskie, w szczegélnosci osoby niepetnosprawne i reprezentujgce je orga-
nizacje, muszg zosta¢ wtgczone w proces monitorowania i muszg w nim w petni uczestniczyc.

Artykut 19 Konwencji — podstawa deinstytucjonalizacji. Przepisem, ktéry stanowi podstawe
deinstytucjonalizacji, jest art. 19 Konwencji, zgodnie z ktérym Panstwa Strony Konwencji
uznajg prawo oséb niepetnosprawnych do niezaleznego zycia (poza instytucjami) i wigcze-
nia ich do wspdlnoty.

Zgodnie z trescig tego artykutu osoby niepetnosprawne majg mie¢ mozliwos$¢ wyboru miej-
sca zamieszkania i podjecia decyzji w odniesieniu do tego, gdzie i z kim bedg mieszkaé, na
zasadzie rownosci z innymi osobami. Ponadto osoby niepetnosprawne nie mogg by¢ zobo-
wigzywane do mieszkania w szczegdlnych warunkach, a Panstwa Strony zobowigzane sg do
zapewnienia im dostepu do szerokiego zakresu ustug wspierajgcych swiadczonych w domu
lub w placéwkach zapewniajgcych zakwaterowanie oraz do innych ustug wspierajgcych,
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swiadczonych w spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej niezbednej do zycia
i wigczenia w spotecznosc¢ oraz zapobiegajgcej izolacji i segregacji spotecznej. Jednoczes-
nie Konwencja zobowigzuje Panstwa Strony do dostosowania ustug i urzadzen dostepnych
dla ogétu spoteczenstwa do potrzeb oséb niepetnosprawnych na zasadzie réwnosci.

Przystgpienie do Konwencji przez Paristwo Strone jest jednoznaczne z deklaracjg rozpoczecia
procesu deinstytucjonalizacji, tylko w ten sposéb mozna bowiem wypetniaé¢ zapisy Konwencji.

Komitet Praw Oséb Niepetnosprawnych

Wraz z przyjeciem konwencji powotany zostat Komitet Praw Oséb Niepetnosprawnych (dalej
,Komitet”). Komitet sktada sie z 18 ekspertéw. Cztonkowie Komitetu petnig funkcje we witas-
nym imieniu, a warunkiem przyjecia ich do Komitetu sg wysokie kwalifikacje moralne oraz
uznane kompetencje i doswiadczenie w dziedzinie objetej zakresem Konwencji.

Cztonkowie Komitetu wybierani sg na czteroletnig kadencje przez Paristwa Strony z uwzgled-
nieniem sprawiedliwe] reprezentacji geograficznej, reprezentacji réznych form cywilizacji
i systemoéw prawnych oraz zréwnowazonej reprezentacji obu ptci i zapewnienia udziatu eks-
pertéw niepetnosprawnych.

Zadaniem Komitetu jest czuwanie nad implementacjg Konwencji przez Paristwa Strony oraz
rozpatrywanie ztozonych przez nie sprawozdan, a nastepnie wydawanie opinii i zalecen dla
panstw—autoréw tych sprawozdan. Panstwa Strony przedktadajg Komitetowi sprawozdania
co cztery lata i zobowigzane sg do wskazania, jakie srodki podjeto w celu realizacji zobowig-
zan wynikajgcych z Konwencji oraz jaki poczynity postep w tym zakresie.

Sprawozdanie winno by¢ sporzgdzone w sposob przejrzysty, jasny i zrozumiaty. Panstwo
Strona powinno wskazaé Komitetowi czynniki i trudnosci, ktére wptynety na stopien realiza-
cji zobowigzan wynikajgcych z Konwencji.

Kazde sprawozdanie jest rozpatrywane przez Komitet, ktéry przekazuje Panstwu Stronie
uwagi i zalecenia ogolne.

Panstwa Strony majg obowigzek udostepnienia swoich sprawozdan opinii publicznej w swo-
ich krajach oraz zobowigzane sg do utatwienia dostepu do uwag i ogélnych zalecen dotycza-
cych tych sprawozdan wyrazonych przez Komitet.

Jezeli Komitet uzna to za wtasciwe, moze zasiegng¢ opinii wyspecjalizowanych agencji, fun-
duszy i programow ONZ celem uzyskania porady technicznej lub pomocy.

Wynikiem prac Komitetu sg komentarze i zalecenia kierowane do Panstw Stron zaréwno na
poziomie ogdélnym (do wszystkich), jak i indywidualnie (do konkretnego Paristwa Strony).
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Komentarz ogélny Komitetu Praw Oséb
Niepetnosprawnych nr 5° nt. art. 19 Konwenc;ji
I wynikajacych stad obligacji Panstw Stron

W dniu 27 pazdziernika 2017 r. Komitet Praw Osdéb Niepetnosprawnych powotany na podsta-
wie Konwencji o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (dalej ,Komitet”) wydat komentarz ogol-
ny nr 5 na temat prawa oséb niepetnosprawnych do niezaleznego zycia i bycia wtgczanymi
do spoteczenstwa.

W wymienionym wyzej komentarzu Komitet wskazuje na wynikajgce z tresci art. 19 Konwen-
cji prawo 0so6b niepetnosprawnych do udziatu w zyciu spotecznym i do samostanowienia,
a w szczegolnosci do decydowania o tym gdzie, z kim i w jakich warunkach osoby te beda
mieszkaty. Zgodnie ze wskazaniem Komitetu, podstawowym obowigzkiem Panstw Stron
jest zapewnienie wszystkim obywatelom jednakowego dostepu do pomocy i réwnej mozli-
wosci korzystania z praw cztowieka. Absolutnie konieczne jest przestrzeganie zakazu dys-
kryminacji, w szczegdélnosci wobec osob, ktére mogg doswiadczaé dyskryminacji wielokrot-
nej, np. niepetnosprawnych kobiet, dzieci czy oséb starszych.

Poza wytycznymi dotyczgcymi powyzej poruszonych kwestii Komitet dostrzega i wskazuje
trudnosci, jakie w ostatnim dziesiecioleciu napotykaty Panstwa Strony we wdrazaniu Kon-
wencji, w szczegolnosci zas w implementacji jej art. 19.

Bariery wskazywane przez Komitet, ktére przyczynity sie
do braku wtasciwej implementacji Konwencji w Paninistwach Stronach

Do barier tych zalicza sie:

a) istnienie systemu pozwalajgcego na ubezwitasnowolnienia oraz przeszkody formalno-
-prawne uniemozliwiajgce osobom niepetnosprawnym samostanowienie w dotyczgcych
ich kwestiach,

b) niewystarczajgce wsparcie socjalne i ochrone oséb niepetnosprawnych, ktéra zapewni-
taby im mozliwo$¢ samodzielnego zycia w lokalnej spotecznosci,

¥ General comment No. 5 (2017) on living independently and being included in the community, 27 Oc-
tober 2017.
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c) nieadekwatne systemy prawne i niewystarczajgce $rodki finansowe, ktére mozna prze-
znaczy¢ na indywidualng pomoc i asystencje osobistg dla oséb niepetnosprawnych,

d) istnienie instytucjonalizacji fizycznej i prawnej we wszelkich mozliwych formach doty-
czacych opieki nad osobami niepetnosprawnymi,

e) brak strategii prowadzacych do deinstytucjonalizacji, brak planéw oraz dtugoterminowe-
go finansowania w zakresie pomocy spotecznej,

f) negatywny stosunek, stygmatyzacje i wszechobecne stereotypy na temat oséb niepetno-
sprawnych, ktére skutecznie uniemozliwiajg wtgczenie ich do spoteczenstwa i zapewnie-
nie im aktywnego w nim udziatu,

g) btedne wyobrazenia na temat prawa oséb niepetnosprawnych do niezaleznego zycia,

h) brak dostepnych, akceptowalnych, mozliwych do uzyskania na poziomie finansowym
oraz nadajgcych sie do dostosowania do potrzeb oséb niepetnosprawnych ustug i udo-
godnien w obszarach, takich jak: transport, opieka medyczna, szkoty, przestrzenie pub-
liczne, teatry, kina, budynki uzytecznosci publicznej itp.,

i) brak odpowiedniego nadzoru nad wtasciwg implementacjg Konwencji, w szczegdélnosci
jej art. 19, oraz brak udziatu srodowisk oséb niepetnosprawnych w tym wdrozeniu,

j) niewystarczajaca alokacje srodkéw finansowych na zaspokajanie potrzeb oséb niepet-
nosprawnych w budzetach Panstw Stron,

k) niewtasciwg decentralizacje, skutkujgca dysproporcjami miedzy wtadzami lokalnymi
i nieréwnymi szansami na samodzielne zycie w spotecznosci w Panstwie Stronie.

Podstawowe pojecia stosowane w zapisach art. 19 Konwencji

Celem unikniecia nieporozumien interpretacyjnych w Pafnstwach Stronach Komitet wyjasnit
podstawowe pojecia w odniesieniu do zapiséw art. 19 Konwencji i wskazat, co nastepuje:

Niezalezne zycie — to sytuacja, w ktdérej osoby niepetnosprawne otrzymujg wszelkie nie-
zbedne $rodki wspomagajgce oraz umozliwiajgce im wybér i wptyw na wtasne zycie. Oso-
bista autonomia i mozliwo$¢ decydowania o sobie samym stanowig podstawe niezaleznego
zycia, ktére mozliwe jest tylko wéwczas, kiedy cztowiek ma dostep do transportu, informa-
cji, komunikacji, osobistej asystencji, miejsca do zycia, a nadto moze samodzielnie poko-
nywac trudy codziennego zycia zwigzane z wykonywaniem obowigzkéw domowych, pracy
zawodowej itd.

Ponadto przez niezalezne zycie rozumie sie dostep do takich miejsc, jak: punkty opieki zdro-
wotnej, teatry, kina, miejsca kultu religijnego itp. Udziat w wyzej wskazanych aktywnosciach
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ma nierozerwalny zwigzek z ksztattowaniem osobowosci i tozsamosci spotecznej kazdego
cztowieka. Mozliwo$¢ decydowania o tym, czy cztowiek woli psy czy koty, czy lubi wstawa¢é
rano, czy tez woli zycie nocne, czy lubi stuchaé¢ muzyki i jakiej stanowi o indywidualnosci jed-
nostki ludzkiej i kazdy cztowiek ma prawo do swoich wyboréw.

Fakt bycia osobg niepetnosprawng nie powinien odziera¢ ludzi z prawa do decydowania
o sobie w powyzej wskazanych dziedzinach zycia.

Jednoczesnie Komitet zwraca uwage, aby mozliwosci do indywidualnego, niezaleznego zy-
cia nie myli¢ z pozostawieniem osoby nieporadnej samej sobie. Osoby niepetnosprawne po-
winny otrzymywac wsparcie adekwatne do swoich potrzeb, ale pomoc ta nie moze odzieraé¢
ich z prawa do samostanowienia o sobie.

Wiaczenie do spoteczenstwa — to prawo do aktywnego udziatu w zyciu spotecznym rozu-
mianym jako uprawnienie do dostepu do wszelkich débr, jakie sg dostepne osobom pet-
nosprawnym. Osoby z niepetnosprawnosciami powinny mie¢ zagwarantowane prawo do:
udziatu w zyciu publicznym, aktywnej partycypacji w debacie publicznej, udziatu w wydarze-
niach kulturalnych, spotecznych, dostepu do ustug socjalnych, edukacyjnych i zdrowotnych
na réownych prawach z innymi ludzmi. Jedynym ograniczeniem w powyzszym zakresie po-
winna byé osobista wola osoby niepetnosprawnej.

Niezalezne warunki zycia — to zaréwno niezalezne zycie, jak i wigczenie do spoteczeristwa
na rownych prawach z innymi ludzmi. Niezalezne warunki zycia to nie tylko prawo do wybo-
ru konkretnego budynku, w ktérym bedzie zyta osoba niepetnosprawna, ale przede wszyst-
kim zapewnienie jej prawa do samostanowienia o sobie, niezaleznie od tego, czy mieszka
w domu przeznaczonym dla 100 oséb, dla 5—7 o0séb, czy tez dla niej samej. Nie skala instytu-
cji ma decydujgce znaczenie, ale istnienie charakterystycznych dla instytucji zasad i regut,
ktore w istocie odcztowieczajg osoby niepetnosprawne i pozbawiajg je mozliwosci indywidu-
alnego decydowania o swoich preferencjach zyciowych. Instytucjonalizacja, od ktérej chce-
my odej$¢, to system rozumiany jako:

a) brak mozliwosci decydowania, z czyjej pomocy chce korzystac, z kim chce mieszkac,
b) obowigzek dzielenia sie asystentem czy opiekunem z innymi ludzmi,
c) izolacja od lokalnego spoteczenstwa,

d) prowadzenie codziennych zaje¢ i kolejnos¢ podejmowanych czynnosci bez uwzglednia-
nia woli i checi osoby niepetnosprawne;,

e) paternalistyczne podejscie ze strony opiekundw, lekarzy i innych oséb $wiadczacych
ustugi socjalne, ktére zdajg sie wiedzie¢ lepiej, co jest dobre dla oséb niepetnosprawnych
niz one same.
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Osobista asystencja — to prawo osoby niepetnosprawnej do uzyskania osobistej pomocy
i wsparcia ze strony osoby, ktérej czas i uwaga nakierowane sg na potrzeby jednej tylko
osoby. Osobista asystencja jest narzedziem, ktére umozliwia osobie niepetnosprawnej rea-
lizacje modelu niezaleznego zycia. Osobista asystencja jest ustugg szytg na miare potrzeb
osoby niepetnosprawnej i dostosowang do jej osobistych, indywidualnych wymogéw. Osoba
asystenta powinna by¢ wybrana osobiscie przez samego uprawnionego. Osoba niepetno-
sprawna powinna mie¢ dostep do kilku miejsc czy instytucji, ktére oferujg tego typu ustugi.
To osoba niepetnosprawna powinna decydowac kto, w jaki sposéb i kiedy bedzie swiadczyt
ustugi na jej rzecz. Osoba pracujgca w charakterze asystenta osobistego powinna by¢ od-
powiednio przeszkolona do tej roli i nadzorowana przez uprawnione do tego instytucje. Oso-
bisty asystent powinien by¢ osobg wyznaczong dla jednej tylko osoby niepetnosprawnej, co
pozwoli na zaspokojenie jej indywidualnych potrzeb.

W ocenie Komitetu powyzej przytoczone pojecia sg czesto zZle rozumiane przez Panstwa
Strony i — co za tym idzie — postanowienia Konwencji sg niewtasciwie implementowane.
Na przyktad uzaleznianie przydzielenia osobistego asystenta od koniecznosci zamieszka-
nia z inng osobg czy wymag akceptacji konkretnego miejsca zycia nie moze by¢ traktowany
jako wtasciwe wdrazanie art. 19 Konwencji. Sytuacja, w ktérej osoba niepetnosprawna nie
ma prawa do petnego samostanowienia o sobie, nie moze by¢ traktowana jako zgodna z dy-
rektywg wyrazong w Konwencji.

Komitet wskazuje tez, ze potrzeby oséb niepetnosprawnych winny byé¢ realizowane takze na
poziomie osobistej komunikacji z uzyciem jezyka i metod komunikacji zastepczej dostoso-
wanych do potrzeb uprawnionego, w przeciwnym razie nie moze byé mowy o spetnieniu za-
piséw Konwencji o prawie do niezaleznego zycia.

Komitet z catg mocg podkresla, ze prawo oséb niepetnosprawnych do samostanowienia
o sobie jest elementarnym sktadnikiem modelu niezaleznego zycia. Jezeli Paristwa Strony
nie zapewnig osobom niepetnosprawnym prawa do komunikacji w sposéb dla nich dostepny
i nie sprawig, ze niedozwolona bedzie dyskryminacja tych oséb we wszystkich sferach zycia,
to nie bedzie mozliwe implementowanie Konwencji.
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Dziatania konieczne do podjecia i zrealizowania
dla skutecznego implementowania Konwencji
o prawach osob niepetnosprawnych przez
Panstwa Strony

Komitet wskazuje, ze gtéwne dziatania, ktére muszg byé podjete przez Paristwa Strony, aby

mozna byto implementowac art. 19 Konwencji, sg nastepujace:

1.

Konieczno$¢ zapewnienia instrumentéw prawnych pozwalajgcych na umozliwienie oso-
bom niepetnosprawnym podejmowania decyzji o tym, z kim, gdzie, jak i kiedy osoba nie-
petnosprawna bedzie zyta.

Koniecznos$¢ zapewnienia regut wolnych od dyskryminacji, a stosowanych przy wyborze
i dostepie do mieszkan idomoéw, w szczegdlnosci odnosnie do dostosowan technicznych.

Przygotowanie i stosowanie konkretnych planéw dziatan, ktére krok po kroku pozwola
wprowadzi¢ zmiany oraz dostosowaé $swiadczenia, ustugi i zasoby do potrzeb oséb nie-
petnosprawnych.

Rozwijanie, wdrazanie, monitorowanie i naktadanie sankcji na Panstwa Strony za brak
przepisOw prawa, rozwigzan i planéw, ktére stuzy¢ majg zwiekszeniu dostepnosci i udzia-
tu os6b niepetnosprawnych w samodzielnym, niezaleznym zyciu.

Rozwijanie konkretnych planéw dziatan i podejmowanie krokéw celem rozwoju i wdroze-
nia podstawowych, przeznaczonych dla oséb z niepetnosprawnosciami zindywidualizo-
wanych, nakierowanych na ich potrzeby, rozwigzan w zakresie ustug i wsparcia.

Zapewnienie, ze Paristwa Strony nie wycofajg sie ze zmian wynikajgcych z Konwencji, chy-
bazetakie cofniecie bedzie uzasadnioneizgodne z przepisami prawa miedzynarodowego.

Gromadzenie spojnych, aktualnych, miarodajnych informacji dotyczacych oséb z niepet-
nosprawnosciami, ze szczegdélnym uwzglednieniem oséb, ktére nadal pozostajg w insty-
tucjach.

Uzycie wszelkich dostepnych srodkéw finansowych, w tym srodkéw regionalnych i prze-
znaczonych na rozwoj, celem wprowadzenia polityki wtgczenia oséb niepetnosprawnych
do spoteczenstwa oraz zapewnienia im niezaleznego zycia i koniecznych ustug.

Stosownie do zalecen Komitetu Panstwa Strony majg obowigzek prowadzenia dziatan zmie-
rzajacych do wyréwnania szans osob niepetnosprawnych, poszanowania ich praw, prze-
ciwdziatania dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢, wdrazania przepiséw prawa
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i wszelkich zmian, ktére okazg sie konieczne do wprowadzenia Konwencji. Paristwa Strony
muszg respektowac prawo oséb niepetnosprawnych oraz ich rodzin do wsparcia w zakre-
sie opieki, zdrowia, edukacji, zycia kulturalnego i spotecznego itd. Ponadto od wszystkich
sygnatariuszy Konwencji oczekuje sie aktywnych dziatan zmierzajgcych nie tylko do tech-
nicznego wdrozenia zasad wprowadzonych Konwencjg, ale takze podjecia dziatan, ktore za-
owocujg zmiang w spoteczenstwie, ktére cechowac bedzie wieksza otwartos¢ na potrzeby
0s06b niepetnosprawnych, w ktérym zniknie dyskryminacja, a dostepnos¢ swiadczen i ustug
stanie sie codziennoscia.

Implementacja Konwencji ha poziomie krajowym

Komitet dostrzega, ze Panstwa Strony mogg w trakcie implementacji Konwencji napotkac
pewne wewnetrzne przeszkody, powinny one jednakze podjgé¢ nastepujgce dziatania i kroki,
aby wdrozenie Konwencji byto mozliwe:

1. Przeformutowaé wszelkie regulacje prawne (istniejace i przyszte) w taki sposéb, aby oso-
by z niepetnosprawnosciami, niezaleznie od rodzaju tych niepetnosprawnosci, mogty wy-
bra¢, z kim, gdzie i jak majag zy¢.

2. Stworzyc¢ oraz wprowadzi¢ prawo, standardy i inne narzedzia, ktére umozliwig lokalnym
srodowiskom i spoteczenstwu dostosowanie otoczenia do potrzeb oséb z niepetno-
sprawnosciami.

3. Zapewni¢ programy opieki socjalnej, ktore przystosowane bedg do wszelkich rodzajow
niepetnosprawnosci oraz umozliwig réowny dostep do ustug i $wiadczen wszystkim oso-
bom niepetnosprawnym bez wzgledu na poziom i rodzaj ich niepetnosprawnosci.

4. Wprowadzi¢ nadrzedny i uniwersalny model kontroli wprowadzanych zmian zaréwno
w przestrzeni publicznej, jak i w zakresie ustawodawstwa.

5. Zapewni¢ wszystkim osobom niepetnosprawnym mozliwo$¢ niezaleznego zycia.

6. Zapewni¢ osobom niepetnosprawnym dostep do informacji i wiedzy na temat ich praw,
mozliwos$ci dziatania, podejmowania decyzji, niezaleznego zycia w sposéb adekwatny do
ich mozliwosci komunikacyjnych.

7. Wdrozy¢ jasne, konkretne strategie deinstytucjonalizacji, z podaniem konkretnych ram
czasowych, w ktérych nastgpig zmiany, i z okresleniem konkretnych budzetéw, co po-
zwoli na wyeliminowanie wszelkich form izolacji, segregacji i instytucjonalnego traktowa-
nia 0s6b z niepetnosprawnosciami. Szczegdélng uwage powinno sie poswieci¢ osobom
z psychicznymi i intelektualnymi niepetnosprawnosciami oraz dzieciom pozostajgcym
w placéwkach opiekunczych.

8. Budowaciwdrazac programy majace na celu uswiadamianie i przetamywanie negatywne-
go stosunku i stereotypdéw wobec oséb niepetnosprawnych, ktére pozwolg na bezpieczng
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transformacje spotecznosci lokalnych oraz udzielenie osobom niepetnosprawnym indy-
widualnego i adekwatnego do ich potrzeb wsparcia.

9. Umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym i ich przedstawicielom udziatu w projektowanych
zmianach.

10. Zaprojektowaé polityki, przewodniki i zmiany w regulacjach prawnych oraz zapewnic
srodki finansowe, ktére pozwolg na stworzenie przyjaznego osobom niepetnosprawnym
srodowiska w zakresie budownictwa (mieszkalnictwa), transportu, edukacji, przestrzeni
publicznych itd.

11. Zapewni¢ srodki finansowe na osobistg asystencje i wsparcie w procesie samostano-
wienia dla os6b niepetnosprawnych, w tym na dziatania w zakresie dostosowania doku-
mentow, formularzy, przepiséw w jezykach i formach komunikacji zrozumiatych dla oséb
niepetnosprawnych.

12. Zapewni¢ ciggtosc¢ procesu wsparcia dla os6b niepetnosprawnych zyjgcych niezaleznie.

13. Wdrozy¢ mechanizmy kontroli istniejgcych instytucji i ustug w zakresie mieszkalnictwa,
przeznaczonych dla oséb niepetnosprawnych, i nadzorowac¢ procesy ich deinstytucjona-
lizacji.

14. Monitorowa¢ i wdraza¢ art. 19 Konwencji przy petnym udziale oséb niepetnosprawnych
lub ich reprezentantéw, w tym przedstawicieli organizacji pozarzadowych.

Uwagi Komitetu Praw Osob Niepetnosprawnych do sprawozdania
z implementacji Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych
sporzadzonego przez Polske*

Polska ztozyta w 2018 r. raport na temat stanu faktycznego i prawnego w zakresie wdrazania
Konwencji.

Komitet dokonat oceny raportu Polski i wskazat na oméwione ponizej dziedziny.

Pozytywnie zostaty ocenione nastepujgce dziatania Polski:
1. Przygotowanie programu dostepnosci na lata 2008—-2018.

2. Wprowadzenie zmian w prawie wyborczym, ktére umozliwiajg osobom z niepetnospraw-
nosciami gtosowanie, i wdrozenie przyjaznych procedur gtosowania.

4 Committee on the Rights of Persons with Disabilities, Concluding observations on the initial report
of Poland, 29 October 2018.
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3. Wprowadzenie zmian w ustawie o szkolnictwie wyzszym, ktére zapewniajg wsparcie dla
0s6b niepetnosprawnych i umozliwiajg im dostep do szkolnictwa wyzszego.

4. Wdrazanie programéw podnoszacych swiadomos$é spoteczenstwa w zakresie praw oséb
niepetnosprawnych oraz zapewnienie aktywnego udziatu tych oséb w kampaniach i pro-
gramach informacyjnych.

W pozostatym zakresie Komitet wyraza zaniepokojenie brakiem dziatan w zakresie wyréw-
nywania szans 0sob niepetnosprawnych i wdrozenia Konwencji.

Gtéwnymi zarzutami wobec Polski sa:

1. Brak spdjnej strategii i planu dziatania na rzecz wdrozenia Konwencji, w tym brak wy-
tycznych i wigczenia jej przepisoéw do polityk krajowych, regionalnych, lokalnych i sekto-
rowych. Polskie ustawodawstwo i polityki nadal odzwierciedlajg podejscie oparte na do-
broczynnosci i ochronie socjalnej, ktére traktuje osoby niepetnosprawne jako odbiorcéw
opieki spotecznej, a nie posiadaczy praw cztowieka.

2. Zbyt duza ré6znorodno$¢ mechanizméw oceny niepetnosprawnosci (odrebne mechani-
zmy dla dzieci do 16. roku zycia), zbyt duza réznorodno$¢ definicji niepetnosprawnosci,
ktore nie sg zgodne z celem Konwencji i opierajg sie na medycznym modelu niepetno-
sprawnosci, do ktérych tworzenia uzywa sie uwtaczajgcej terminologii i niejasnych po-
je¢, takich jak ,uposledzenie umystowe”, ,niezdolnos$¢ do pracy”, ,niezdolnos¢ do petnie-
nia funkcji spotecznych” lub ,zalezno$¢ lub brak zdolnos$ci do autonomii”.

3. Brak wiedzy specjalistow i urzednikow stuzby cywilnej na temat praw oséb niepetno-
sprawnych oraz obowigzkéw Panstwa Strony wynikajgcych z Konwencji.

4. Wybidrcze i ograniczone zaangazowanie i merytoryczne konsultacje z organizacjami
0s06b niepetnosprawnych w ksztattowaniu polityki.

5. Przepisy prawne promujgce prenatalne badania genetyczne jako pierwotng prewencje
przysztych uszkodzen ptodu.

6. Deklaracja interpretacyjna ztozona do art. 12 i zastrzezenia zgtoszone do art. 23 (1) (a),
23 (1) (b) i 25 (a) Konwencji oraz fakt, ze Pafistwo Strona nie ratyfikowato jeszcze Proto-
kotu do Konwencji.

Biorgc pod uwage powyzsze, Komitet sformutowat nastepujgce rekomendacje dla Polski:

1. Opracowanie, przy szerokim udziale organizacji oséb niepetnosprawnych, strategii i pla-
nu dziatania na rzecz realizacji zobowigzan wynikajgcych z Konwencji, zapewniajgcych
kompleksowe przejscie od modelu charytatywnego do modelu niepetnosprawnosci op-
artego na prawach cztowieka na wszelkich mozliwych szczeblach, tj. krajowym, regional-
nym, lokalnym i sektorowym, poprzez wdrozenie polityk i dziatan uwzgledniajgcych fakt,
ze osoby niepetnosprawne sg posiadaczami praw cztowieka.
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2. Zapewnienie wdrozenia modelu oceny niepetnosprawnosci, ktéry w petni uwzgledni po-
dejscie oparte na prawach cztowieka oraz wtgczenie organizacji dziatajacych na rzecz
0s06b niepetnosprawnych w budowanie mechanizmu oceny.

3. Angazowanie 0s6b z niepetnosprawnosciami w proces pozyskiwania informacji, na kto-
rych podstawie dokonuje sie oceny niepetnosprawnosci.

4. Wyeliminowanie wielo$ci metod oceny poziomu niepetnosprawnosci.

5. Wprowadzenie zasad oceny, ktére bedg przejrzyste, jasne i dostepne dla oséb niepetno-
sprawnych.

6. Wyeliminowanie wszelkiej negatywnej terminologii we wszystkich istniejgcych i opraco-
wywanych regulacjach oraz zastgpienie ich terminologia, ktéra w petni respektuje god-
nos$¢ i autonomie oséb z niepetnosprawnosciami.

7. Zapewnienie aktywnego i petnego zaangazowania oraz konstruktywnych konsultacji
z réznymi organizacjami osob niepetnosprawnych, w tym m.in. reprezentujgcymi kobie-
ty, dzieci, uchodzcoéw i osoby ubiegajgce sie o azyl, lesbijki, gejéw, osoby biseksualne
I transptciowe oraz osoby z zaburzeniami psychospotecznymi i/lub niepetnosprawne
intelektualnie, osoby z uposledzeniem stuchu lub wzroku, osoby mieszkajgce na ob-
szarach wiejskich oraz osoby potrzebujgce wysokiego poziomu wsparcia przy opraco-
wywaniu nowych przepiséw i strategii w celu zapewnienia zgodnosci ustawodawstwa
z Konwencjg, a takze przy wdrazaniu, monitorowaniu oraz sprawozdawczosci w sprawie
celéw zréwnowazonego rozwoju.

8. Koniecznos¢ zapewnienia szkolen specjalistom, w tym sedziom i funkcjonariuszom or-
gandw $cigania, pracownikom stuzby zdrowia, nauczycielom i personelowi pracujgcemu
z osobami niepetnosprawnymi w celu podniesienia ich $wiadomosci na temat praw wy-
nikajgcych z Konwencji.

9. Obowigzek powstrzymania sie od zamieszczania informacji na temat pierwotnej profi-
laktyki niepetnosprawnosci w przysztych raportach, biorgc pod uwage fakt, ze pierwot-
na profilaktyka niepetnosprawnosci nie jest Srodkiem przyczyniajgcym sie do wdrozenia
Konwencji.

10. Zalecenie rozwazenia wycofania interpretacji i zastrzezen do Konwencji oraz podjecia
decyzji o ratyfikacji Protokotu do Konwencji.

Komitet sformutowat wiele indywidualnych zalecen i uwag do metod oraz postepéw Polski
w zakresie implementacji Konwencji. Niemal w kazdym obszarze Polska zobowigzana zosta-
ta do podjecia dalszych, skutecznych i efektywnych dziatan, ktére przyczynig sie do wdroze-
nia zapiséw Konwencji w naszym kraju.
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Szczegodlng uwage, w kontekscie realizowanego projektu, nalezy jednak zwréci¢ na zalece-

nia i komentarze Komitetu dotyczgce wdrazania Konwencji i towarzyszgcych mu przeszkod
odnosnie do art. 19.

Komitet wskazat, ze w odniesieniu do Polski szczegdlnie niepokojgce i wymagajace zmiany
sg nastepujgce obszary:

1.

Krytyczna stagnacja i brak determinacji w procesie deinstytucjonalizacji oséb z niepet-
nosprawnosciami i ich przechodzenia do samodzielnego zycia we wspdélnocie zapewnia-
jacej prawo takich oséb do wyboru, gdzie, z kim i jak majg mieszkaé poza instytucjami.
Ponadto zwrécono uwage na brak strategii i planu dziatania oraz ukierunkowanego finan-
sowania procesu deinstytucjonalizacji po wygasnieciu srodkéw Unii Europejskiej prze-
znaczonych na ten cel.

Brak dostepu do ustug srodowiskowych, zwtaszcza na wsi.

Ustugi asystencji osobistej oparte na projektach, niesystemowe i ograniczone pod wzgle-
dem budzetu, czasu trwania i dostepnosci terytorialne;.

Wydawanie pieniedzy z funduszy unijnych na dziatania deinstytucjonalizacyjne, ktére nie
sg zgodne z Konwencjg, oraz brak monitorowania tych wydatkéw.

Niewtasciwe ttumaczenie terminu ,wspoélnota” jako ,spoteczenstwo” w polskiej wersji je-
zykowej Konwencji.

Wobec powyzszego Komitet sformutowat wobec Polski nastepujgce rekomendacje:

1.

Zaprojektowac i wdrozy¢ konkretne plany dziatania na rzecz deinstytucjonalizacji z poda-
niem konkretnych terminéw, w ktérych nastgpi proces zmiany z opieki instytucjonalnej
na rzecz indywidualnego, niezaleznego zycia oséb niepetnosprawnych.

Zapewni¢ odpowiednie $rodki finansowe przeznaczone na ten proces po wyczerpaniu do-
tacji z Unii Europejskiej.

Wprowadzi¢ zmiany prawne i zagwarantowa¢ budzet na osobistg asystencje dla oséb
z niepetnosprawnosciami, tak aby ich indywidualne, osobiste potrzeby mogty by¢ zaspo-
kojone.

Zapewni¢ wydatkowanie funduszy Unii Europejskiej przeznaczonych na deinstytucjona-
lizacje na dziatania zgodne z postanowieniami Konwencji oraz monitorowac te wydatki,
przy skutecznym udziale oséb niepetnosprawnych i/lub ich organizacji przedstawiciel-
skich, w celu zapewnienia, ze te wydatki sg zgodne z wymaganiami samych oso6b niepet-
nosprawnych.

Zapewni¢, ze termin ,wspdlnota” (ang. community) bedzie prawidtowo przettumaczony
w polskiej wersji jezykowej Konwencji.
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W odpowiedzi na polskie sprawozdanie z przebiegu implementacji Konwencji Komitet wska-
zat na:

1. Brak technicznego potencjatu punktéw kontaktowych wyznaczonych do wdrozenia Kon-
wencji i modelu opartego na prawach cztowieka, przy jednoczesnym paternalistycznym
podejsciu do osob niepetnosprawnych ze strony pracownikéw zatrudnionych w punk-
tach kontaktowych, ktére majg wdrazaé¢ Konwencje w Polsce.

2. Brak podstaw prawnych i zmniejszenie finansowania biura Rzecznika Praw Obywatel-
skich, ktéry zostat wskazany jako niezalezny organ odpowiedzialny za promocje, ochro-
ne i monitorowanie postepow w zakresie wdrozenia Konwencji.

3. Brak znaczacego i szerokiego zaangazowania reprezentatywnych organizacji oséb nie-
petnosprawnych w monitorowanie wdrazania Konwencji.

Wobec powyzej stwierdzonych brakéw Komitet zalecit Polsce:

1. Wyznaczenie miedzysektorowego organu koordynujgcego i kierujgcego witgczaniem
i wdrazaniem praw oséb niepetnosprawnych we wszystkich sektorach i na wszystkich
poziomach.

2. Wzmocnienie pozycji Rzecznika Praw Cztowieka i jego Biura jako niezaleznego organu
odpowiedzialnego za promocje, ochrone i monitorowanie wdrazania Konwencji poprzez
zapewnienie mu odpowiednich podstaw prawnych i przeznaczenie wystarczajgcych
srodkéw i funduszy, aby umozliwi¢ mu skuteczne i niezalezne wykonywanie swojego
mandatu.

3. Zapewnienie wszechstronnego i skutecznego zaangazowania organizacji oséb niepetno-
sprawnych w zadania polegajgce na monitorowaniu implementacji Konwencji przy jedno-
czesnym zagwarantowaniu im srodkéw finansowych niezbednych do tego celu.

Komitet podkreslit wage wszystkich zalecen zawartych w odpowiedzi na sprawozdanie
Polski, w szczegdlnosci za$ na zalecenia dotyczgce art. 6 Konwencji (kobiety niepetno-
sprawne) i art. 19 Konwencji (Zyjgce samodzielnie i wtgczone do wspdlnoty osoby niepetno-
sprawne), co do ktérych nalezy podja¢ pilne srodki i dziatania.

Komitet zalecit, aby Panistwo Strona przekazato uwagi koncowe do rozwazenia i podjecia
dziatan cztonkom rzagdu i parlamentu, urzednikom odpowiednich ministerstw, wtadzom lo-
kalnym oraz cztonkom odpowiednich grup zawodowych, takim jak personel zajmujacy sie
edukacjg, medycyng i prawem, a takze mediom.

Komitet wskazat, ze konieczne jest zaangazowanie organizacji spoteczenstwa obywatel-
skiego, w szczegolnosci organizacji oséb niepetnosprawnych, w przygotowanie kolejnego
raportu okresowego.
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Komitet zwrdcit sie do Polski o szerokie rozpowszechnienie uwag korncowych, w tym wsréd
organizacji pozarzgdowych i organizacji oséb niepetnosprawnych oraz samych oséb niepet-
nosprawnych i cztonkdéw ich rodzin, w jezykach narodowych i mniejszosciowych, w tym w je-
zyku migowym, oraz w przystepnych formatach, np. Easy Read, a takze udostepnienie ich na
rzgdowej stronie internetowej poswieconej prawom cztowieka.

Kolejny raport z przebiegu implementacji Konwencji Polska ma ztozy¢ do 25 wrzesnia 2026 r.
Raport ten bedzie dotyczyt potgczonych okreséw raportowania od drugiego do czwartego.
Komitet zwrécit sie do Polski, aby raport zawierat informacje o zrealizowaniu przez Polske
wytycznych wskazanych w omawianym komentarzu.
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Rekomendacje Zgromadzenia Parlamentarnego
Rady Europy w zakresie deinstytucjonalizacji®

Zgromadzenie Parlamentarne podkresla pilng potrzebe, aby Rada Europy, jako gtéwna, re-
gionalna organizacja praw cztowieka, w petni wigczyta do swoich prac zmiane paradygmatu
zapoczatkowang przez Konwencje Narodoéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnospraw-
nych (CRPD).

Powyzsze stanowisko zaowocowato wydaniem przez Zgromadzenie Parlamentarne Rady
Europy dla Komitetu Ministréw nastepujgcych zalecen:

1. Wspierac¢ panstwa cztonkowskie w ich rozwoju, we wspétpracy z organizacjami osoéb nie-
petnosprawnych, odpowiednio finansowanych, zgodnych z prawami cztowieka strategii
deinstytucjonalizacji z jasnymi ramami czasowymi i punktami odniesienia w celu rzeczy-
wistego przejscia osob niepetnosprawnych do samodzielnego zycia w zgodnie z art. 19
Konwencji o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych.

2. Traktowaé priorytetowo wsparcie dla panstw cztonkowskich, aby natychmiast zaczety
przechodzi¢ do zniesienia praktyk przymusu w placéwkach zdrowia psychicznego oraz
do skoncentrowanej na dziecku, zgodnej z prawami cztowieka deinstytucjonalizacji dzie-
ci niepetnosprawnych.

3. Zgodnie z jednogtosnie przyjetym zaleceniem 2158 (2019), powstrzymac sie od zatwier-
dzania lub przyjmowania projektéw tekstéw prawnych, ktére utrudniatyby skuteczng
i znaczgcy deinstytucjonalizacje, a takze znies¢é praktyki przymusu w placéwkach zdro-
wia psychicznego.

Podsumowanie

Wszystkie przytoczone powyzej akty prawa miedzynarodowego oraz wytyczne organéw
i wtadz jasno wskazujg, ze priorytetem dla catego $wiata powinno by¢ tworzenie spote-
czenstw wolnych od uprzedzen, stereotypow i dyskryminacji. Wszelkie zmiany w zakresie
praw 0so6b niepetnosprawnych powinny zaczynac sie od zmian w $wiadomosci spotecznej

® Deinstitutionalisation of persons with disabilities, Recommendation 2227 (2022) Author(s): Parlia-
mentary Assembly, Origin Assembly debate on 26 April 2022 (12" sitting) (see Doc. 15496, report
of the Committee on Social Affairs, Health and Sustainable Development, rapporteur: Ms Reina de
Bruijn-Wezeman; and Doc. 15509, opinion of the Committee on Equality and Non-Discrimination,
rapporteur: Ms Liliana Tanguy). Text adopted by the Assembly on 26 April 2022 (12" sitting).
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na temat niepetnosprawnosci. Zmiany te bedg mozliwe, jesli zaczniemy od najbardziej pod-
stawowych kwestii, np. takich jak zmiana jezyka, ktérym moéwimy o niepetnosprawnosci,
poprzez chociazby pozbycie sie terminéw uwtaczajgcych, ponizajgcych godnosé oséb nie-
petnosprawnych, ktére wystepujg w przestrzeni publicznej, mediach, aktach prawnych, po-
radnikach itp.

Niepetnosprawnos$¢ musi przestac¢ by¢ tematem tabu dla wszystkich ludzi swiata. Godne
traktowanie oséb niepetnosprawnych przez podmioty tworzace i wdrazajgce prawo, a takze
przez tych, ktérzy wykonujg zapisy ustawy i rozporzgdzen, pomoze w szerszym respektowa-
niu prawa os6b niepetnosprawnych do bycia traktowanymi podmiotowo. Niestety, tres¢ ko-
mentarzy ONZ i formutowanych przez jego ograny zalecen, podobnie jak tres¢ postanowien
Rady Europy i Zgromadzenia Parlamentarnego, wskazuje, ze bez zaplanowanych, systemo-
wych i gruntownych zmian przepiséw, systemoéw, polityk, respektowanie praw oséb niepet-
nosprawnych nie stanie sie faktem.
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Doswiadczenia wybranych panstw Europy
w zakresie deinstytucjonalizacji

Czechy

W Czechach, podobnie jak w wielu innych panstwach Europy i $wiata, widoczny jest proces
starzenia sie spoteczenstwa, co nierozerwalnie wigze sie z koniecznoscig zapewnienia 0so-
bom starszym opieki zaréwno w sensie fizycznym, jak i finansowym. Poza osobami starszy-
mi pomoc spoteczna potrzebna jest osobom niepetnosprawnym, ktére wymagajg wsparcia
w codziennym funkcjonowaniu.

Czechy wprowadzajg reformy w zakresie systemu ustug spotecznych i zdrowotnych od lat
90. XX wieku. Ustawa o ustugach spotecznych zostata uchwalona (wraz z ustawg o pomocy
dla oséb w potrzebie materialnej) w 2006 r. i weszta w zycie w styczniu 2007 r. W czeskim
systemie wsparcia spotecznego systemy ubezpieczen chorobowych i zdrowotnych sg za-
projektowane oddzielnie®.

Osoby niepetnosprawne korzystajg z zasitku opiekunczego oraz ustug w zakresie opieki spo-
tecznej (rehabilitacja, opieka zdrowotna, mieszkanie). Ustugi te oparte sg na systemie opieki
spotecznej, wprowadzonym ustawg o ustugach spotecznych. Wysokos$é funduszy przezna-
czanych na pomoc spoteczng nie jest okreslona w ustawie, lecz stanowi element budzetu
panstwa, ktory jest ustalany corocznie.

W 2013 r. Republika Czeska zainicjowata projekt w formie polityki w dziedzinie zdrowia psy-
chicznego. Na tej podstawie stworzono Narodowy Plan Dziatan na rzecz Opieki Zdrowia Psy-
chicznego, ktory zawiera zasady dotyczgce praw 0sob z chorobami psychicznymi, poprawy
jakosci opieki w zakresie zdrowia psychicznego oraz zapobiegania przymusowym hospita-
lizacjom. Polityka w zakresie opieki spotecznej i zdrowia opiera sie na prawach cztowieka
i upodmiotowieniu 0s6b z niepetnosprawnosciami’.

Na lata 2015—-2020 przyjety zostat Krajowy Plan Wsparcia Réwnych Szans Os6b Niepetno-
sprawnych?®, ktory zaktada, ze priorytetem jest przeniesienie ustug socjalnych do spoteczno-
sci lokalnych.

Raport pn. Ustugi Spoteczne i deinstytucjonalizacja w Republice Czeskiej, Stowarzyszenie Wrzos,
dostep: https://api.ngo.pl/media/get/179836 (ze Zzrédet internetowych zamieszczonych w tym roz-
dziale korzystano w okresie od 25 lipca 2022 do 16 sierpnia 2022).

Tamze.

Republika Czeska, Krajowy Plan Wspierania Rownych Szans Osob Niepetnosprawnych 2015-2020, do-
step: https://www.vlada.cz/assets/ppov/vvzpo/dokumenty/Narodni-plan-0ZP-2015-2020_2.pdf.
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Mimo ze Czechy powaznie podeszty do procesu deinstytucjonalizacji, brak konkretnych
polityk i rozwigzan legislacyjnych skutecznie uniemozliwit zakonczenie tego procesu. Do-
Swiadczenie Czechéw pozwala na wysnucie wniosku, ze sama strategia to za mato, aby sku-
tecznie wdraza¢ zmiany. Strategia w zakresie rozwoju ustug spotecznych® przyjeta na lata
2006—-2025 zaktadata wdrozenie przej$ciowego planu dziatania z konkretnymi datami i za-
tozeniami. Niestety dokument ten nie zostat przyjety przez rzad, co uniemozliwito przejscie
od instytucjonalizacji do zycia w spotecznosci oséb z niepetnosprawnosciami. Ponadto pla-
nowano zmiane w przepisach prawa dotyczgcego ustug spotecznych, ktéra takze nie zo-
stata wdrozona na czas. To wszystko sprawito, ze przyjecie nowego modelu $wiadczenia
ustug spotecznych na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami stato sie niemozliwe, zabrakto
bowiem konkretnych rozwigzan i warunkoéw, ktére zapewnityby panstwu mozliwosci swiad-
czenia ustug srodowiskowych, spotecznych i rezydencjalnych'.

Planowane przez Czechy dziatania i zatozenia nie zostaty zrealizowane, czego skutkiem jest
tylko czesciowa deinstytucjonalizacja, ktéra mozliwa byta dzieki zaangazowaniu organizacji
pozarzgdowych. Organizacje te w Republice Czeskiej majg duzy udziat w zaspokajaniu po-
trzeb oso6b z niepetnosprawnosciami, zaréwno w zakresie swiadczenia ustug opiekuriiczych,
jak i podejmowania dziatan rzeczniczych i konsultacyjnych na rzecz wprowadzania zmian
w modelu opieki nad osobami niepetnosprawnymi.

W Czechach zaobserwowano nastepujgce trendy w zakresie deinstytucjonalizaciji:

» Nastgpito 10-procentowe zmniejszenie liczby instytucji, ponadto o 30% zmniejszyta sie
liczba os6b niepetnosprawnych mieszkajgcych w placéwkach w latach 2007-2018.

» 1563 osoby niepetnosprawne opuscity placéwki w latach 2014-2018.

* 16000 os6b dorostych z niepetnosprawnoscig pozostaje w ustugach instytucjonalnych'.

Organizacje i podmioty, ktére wziety udziat w procesie deinstytucjonalizacji w Czechach, tyl-
ko czesciowo zrealizowaty ten proces. Czesci z nich udato sie przeprowadzié zmiany od po-
czatku do konca, a czes$¢ nie jest w stanie zakoniczyc¢ rozpoczetego procesu. Doswiadczenia
Czechow w zakresie deinstytucjonalizacji wskazujg na nastepujace bariery, ktére pojawity
sie w trakcie realizowanego procesu:

° Republika Czeska, Strategia na rzecz rozwoju ustug spotecznych 2016-2075, dostep: strategie.cz/cz/
mpsv/strategie/narodni-strategie-rozvoje-socialnich- sluzeb—2016-2025.

1% Raport pn. Ustugi Spoteczne i deinstytucjonalizacja w Republice Czeskiej, Stowarzyszenie Wrzos,
dostep: https://api.ngo.pl/media/get/179836.

" J. Siska, J.Beadle-Brown, Sprawozdanie z przejscia od opieki instytucjonalnej do ustug $wiadczonych
wewspdlnotachlokalnych,UniaEuropejska2020,dostep: https://www.researchgate.net/publication/
341902653_Report_on_the_Transition_from_Institutional_Care_to_Community-Based_Services_
in_27_EU_Member_States.
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1. Trudnos$é w znalezieniu miejsc, w ktérych mozna zakwaterowac¢ osoby niepetnosprawne,
przy jednoczesnym zapewnieniu im szerokiego dostepu do Swiadczen i ustug z zakresu
pomocy spotecznej i zdrowia.

2. Brak wystarczajgcych srodkéw finansowych na przeksztatcenia i zapewnienie opieki nad
osobami niepetnosprawnymi.

3. Nieche¢ i niewiedza spoteczenstwa oraz opér spotecznosci lokalnych przed przyjeciem
I zaakceptowaniem sgsiedztwa oso6b niepetnosprawnych.

4. Brak dostatecznie wyksztatconej kadry, ktéra moze swiadczy¢ indywidualne ustugi opie-
kuncze.

5. Brak wiedzy i $wiadomosci specjalistéow — lekarzy, pracownikéw socjalnych — w zakre-
sie deinstytucjonalizacji jej celu, zasad i konsekwencji.

6. Opor ze strony rodzin oséb z niepetnosprawnosciami przed przeniesieniem ich w nowe
miejsca.

7. Dostosowanie mieszkan do indywidualnych potrzeb mieszkancéw (np. adaptacja miesz-
kan do potrzeb osob poruszajgcych sie na wozku)'.

Kraje skandynawskie — Dania

Jest to panstwo potozone w poétnocnej Europie. Wraz z Grenlandig oraz Wyspami Owczymi
tworzy Wspoélnotowe Krélestwo Danii. To dziedziczna monarchia parlamentarna oparta na
konstytucji z 1953 r. Gtowg panstwa jest monarcha (od 1972 r. krélowa Matgorzata Il), ktory
ma pewne uprawnienia ustawodawcze i wykonawcze. Parlament (Folketing) liczy 179 po-
stéow (w tym po dwdch z Grenlandii i Wysp Owczych), ktérzy powotywani sg na czteroletnig
kadencje. Rzad powotuje krél na wniosek wiekszosci parlamentarne;.

Dania jest panstwem, ktére jako jedno z pierwszych w Europie podjeto temat deinstytucjonali-
zacji, w szczegolnosci w odniesieniu do opieki nad osobami starszymi. Z biegiem czasu rozwig-
zania te stosowano takze wobec oséb niepetnosprawnych intelektualnie i ruchowo. Pierwszy
eksperymentalny program w powyzszym zakresie wprowadzono w latach 70. XX wieku, aby
nastepnie kontynuowac ten kierunek rozwoju i budowania systemu wsparcia dla os6b potrze-
bujgcych. W latach 80. tych XX wieku przyjeto powszechne regulacje prawne dotyczace dein-
stytucjonalizacji, natomiast od 2000 r. zasada ta jest wpisana do ustawy o $wiadczeniach so-
cjalnych i obejmuje szeroki wachlarz osob — od dzieci az po osoby starsze'.

2 Tamze.
¥ Zob. tez R. Bakalarczyk, t.. Jurek, Raport pn. ,Deinstytucjonalizacja opieki dtugoterminowej w Pol-
sce cele i wyzwania”, red. P. Btedowski, Warszawa, listopad 2021, s. 22-23.
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Dziatania rzadu dunskiego w zakresie deinstytucjonalizacji

Opiekainstytucjonalnaw Daniizostatazniesionaw 1998 r.wtrakcie reformy opieki spotecznej.

Mieszkalnictwo i opieka socjalna zostaty rozdzielone, co pozwolito na udzielanie swiadczen
socjalnych niezaleznie od miejsca zamieszkania uprawnionego. Niestety taka polityka nie
doprowadzita do powstania wytgcznie matych wspdlnot mieszkaniowych i nadal obecne sg
w Danii domy dla 30 czy nawet 60 rezydentéw. Ostatnio, w 2016 r., rzad Danii wprowadzit
polityke Handicappolitisk redeggrelse', majgca na celu doprowadzenie do sytuacji, w kto-
rej osoby z niepetnosprawnosciami bedg miaty prawo do niezaleznego zycia, a co za tym
idzie — bedg decydowaty o miejscu swojego zamieszkania i bedg wtgczane do spotecznosci
lokalnych.

0d blisko trzech dekad polityka Danii koncentrowata sie na zmianie systemu opieki psychia-
trycznej $wiadczonej w placéwkach instytucjonalnych i przeniesieniu jej do matych, lokal-
nych jednostek. Swiadczenie ustug w powyzszym zakresie zostato podzielone miedzy po-
wiaty i gminy, jednakze w ostatnim czasie nastgpito rozdrobnienie organizacyjne ustug, co
przyczynito sie do znacznego obnizenia ich poziomu'.

Dania ma silng tradycje w promowaniu zasady Housing First (wtasne mieszkanie na pierw-
szym miejscu), ktére stanowi podstawe w radzeniu sobie z wykluczeniem mieszkaniowym.
To podejscie przyczynito sie do przenoszenia oséb niepetnosprawnych z doméw opieki do
spotecznosci i umieszczania ich w matych mieszkaniach w obrebie lokalnych spotecznosci.

W Danii dobrze przyjeta sie opracowana w Finlandii metoda otwartego dialogu, ktéra polega
na zwiekszeniu udziatu os6b z zaburzeniami psychicznymi w samostanowieniu, gtéwnie po-
przez spotkania z innymi chorymi, przyjaciétmi, rodzing, opiekunami i cztonkami zespotéw
opieki zdrowotne;j'®.

System pomocy spotecznej w Danii — prawa os6b z niepetnosprawnosciami

W dunskim systemie wsparcia istotg jest zapewnienie osobom potrzebujgcym pomocy w za-
kresie adekwatnym do ich indywidualnych potrzeb.

' Social- Og Indenrigsministeriet. Handicappolitisk Redeggrelse 2016, dostep: https://socialministe-
riet.dk/publikationer/2016/feb/handicappolitisk-redegoerelse-2016/.

'* HSPMNetwork.HealthSystemsinTransition (HiT)profileof Denmark,dostep:https://www.hspm.org/
countries/denmark27012013/livinghit.aspx?Section=5.11%20Mental%20health%20care&Type=
Section.

16 J. Siska, J. Beadle-Brown, dz. cyt.
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Kwestie zwigzane z ustugami socjalnymi, w tym w zakresie asystencji osobistej i mieszkal-
nictwa, reguluje ustawa z dnia 30 sierpnia 2018 r. o pomocy spotecznej (Consolidation Act
on Social Services)".

Zgodnie z jej trescig kazdy obywatel ma prawo do pomocy i wsparcia ze strony panstwa, kto-
ra $wiadczona jest bezposrednio przez samorzady lokalne. Samorzady te majg obowigzek
zapewnienia wsparcia osobom niepetnosprawnym, mtodym i tym powyzej 75. roku zycia.
Pomocg objete sg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i fizyczng, osoby uzaleznione
i nieporadne zyciowo.

W ramach swiadczonej pomocy spotecznej osoby objete pomocg majg prawo do opieki zdro-
wotnej, zakwaterowania, udziatu w terapii, udziatu w zajeciach w centrach pomocy dziennej,
a takze do osobistej asystencji.

Kazda rada miasta (samorzad lokalny/ gmina) ma obowigzek koordynacji dziatan na rzecz
0s6b zagrozonych wykluczeniem spotecznym, w tym oso6b niepetnosprawnych z ASD.

Co dwa lata wszystkie dziatania podejmowane przez samorzady lokalne w zakresie zapew-
nienia opieki osobom uprawnionym sg weryfikowane pod katem ich stusznosci, legalnosci,
efektywnosci i zasadnos$ci. Samorzad lokalny ma obowigzek takiego prowadzenia dziatan
pomocowych, aby byty one dostepne dla wszystkich potrzebujgcych (zasada dostepnosci),
a kazda osoba potrzebujgca musi otrzymac nalezne jej wsparcie w jak najszerszym zakresie
i w sposob adekwatny do jej indywidualnych potrzeb.

W razie wystepowania przez osobe niepetnosprawng przed radg miasta/organami samo-
rzgdu lokalnego lub w przypadku konfliktu z dostarczycielem ustug spotecznych, samorzad
zobowigzany jest do zapewnienia osobie niepetnosprawnej odpowiedniego wsparcia i nale-
zytej reprezentacji.

Rzad i organy dziatajgce w jego imieniu majg obowigzek zapewnienia wsparcia i konsultacji
instytucjom lokalnym w zakresie ustug socjalnych, w tym muszg gwarantowac im wsparcie
merytoryczne polegajgce na dostepie do wysoko specjalistycznej wiedzy i ustug.

Samorzady lokalne zobowigzane sg do prowadzenia polityki wtgczajgcej wobec oséb niepet-
nosprawnych.

Jak wskazano powyzej wsparciem ze strony panstwa objete sg osoby w kazdym wieku —
od dziecinstwa po p6Zng staros$¢. Osoby w wieku miedzy 18. a 22. rokiem zycia, ktére nie

" Act No. 1114 of 30 August 2018 (Current) date of print: 18" November 2018, Danish Ministry for Chil-
dren and Social Affairs.
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sg w stanie samodzielnie funkcjonowaé¢, muszg otrzymaé pomoc w zakresie usamodziel-
nienia sie. Osoby, ktoére przed ukonczeniem 18. roku zycia przebywaty w placéwkach opie-
kuniczych, majg prawo do dalszego wsparcia w zakresie mieszkalnictwa, edukacji, finanséw,
opieki zdrowotnej itp. Wtasciwe organy zobowigzane sg takze do wspierania mtodych oséb
w zakresie ustanowienia dla nich opiekunéw prawnych, ktérzy bedg im pomaga¢ m.in. w za-
tatwianiu spraw urzedowych.

Samorzady lokalne majg obowigzek wspierania takze osob dorostych. Kazdej osobie po
75. roku zycia przystuguje wizyta pracownika socjalnego, ktéry sprawdza, czy senior jest
osobg samodzielng, czy potrzebuje pomocy, a jesli tak, to jakiej.

Osoby niepetnosprawne (w tym osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng) majg prawo do sta-
tego wsparcia, ktére ma za zadanie wyréwnanie ich szans, usamodzielnienie i rozwoj osobisty.

Powyzsze dziatania majg na celu:
» wyeliminowanie potencjalnych probleméw zwigzanych z egzystencjg tych osaéb,

* wzmacnianie os6b niepetnosprawnychw codziennymfunkcjonowaniuiusamodzielnieniu,

» wigczanie oséb niepetnosprawnych do spoteczenstwa, w szczegélnosci do spoteczno-
$ci lokalnych,

* umozliwianietym osobom udziatuidostepudo edukacji,zatrudnienia, pomocy spotecznej,

* zapewnianie wsparcia odpowiadajgcego indywidualnym potrzebom zainteresowanych
I uprawnionych.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng muszg otrzymac wsparcie w zakresie asysty
w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych, samodzielnego funkcjonowania i wigczenia do lo-
kalnej spotecznosci.

Opieka i wsparcie mogg mie¢ forme pomocy dziennej (dzienne centra pomocy), wsparcia in-
dywidualnego (osobista asystencja) lub rehabilitacji i opieki zdrowotne;.

W zaleznosci od poziomu niepetnosprawnosci i funkcjonowania pomoc dla oséb uprawnio-
nych moze by¢ okresowa lub stata. Osoby wymagajgce opieki catodobowej muszg otrzymac
wsparcie adekwatne do ich indywidualnych potrzeb. W przypadku braku mozliwosci podej-
mowania samodzielnych decyzji przez osobe niepetnosprawng wtasciwe organy muszg za-
dba¢ o ustanowienie dla tych oséb opiekunéw prawnych.

Osoby, ktore potrafig samodzielnie funkcjonowac¢, zamiast swiadczen opiekuiczych mogg
otrzymywac zasitkiidotacje, zktérych samodzielnie sie utrzymujg i zaspokajajg swoje potrzeby.
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Gdy zachodzi potrzeba, samorzad lokalny zobowigzany jest do zapewnienia osobie niepet-
nosprawnej wsparcia w postaci asystenta osobistego, ktéry pomaga jej w codziennych czyn-
nosciach (mycie, ubieranie, zakupy, gotowanie itd.).

Osoba uprawniona moze otrzymac takze dofinansowanie innych uzasadnionych kosztéw
swojego utrzymania, nie moga one jednak przekroczy¢ kwoty 6408 koron rocznie.

Obowigzkiem samorzaddéw lokalnych jest zapewnienie mieszkan tymczasowych dla oséb,
ktére tego potrzebujg, w tym osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Potrzeby w zakresie
mieszkalnictwa zaspokajane sg tymczasowo do momentu usamodzielnienia sie beneficjen-
ta lub na state — dla os6b wymagajgcych statej opieki.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i ruchowg mogg otrzymaé dodatkowe srodki
(tzw. wsparcie techniczne) na udogodnienia w zakresie przestrzeni zyciowej, sprzetu me-
dycznego itd., przy czym warunkiem uzyskania takiej pomocy jest istotna poprawa jakosci
ich funkcjonowania.

Cztonek rodziny lub inna osoba bliska, ktéra sprawuje statg opieke nad osobg niepetno-
sprawng wymagajgcg permanentnego wsparcia, a jednoczesnie jest osobg zdolng do pracy
i mogtaby te prace $wiadczy¢, powinna by¢ zatrudniona przez samorzad lokalny w charakte-
rze opiekuna w okresie sprawowania tej opieki.

Dania jest panstwem, w ktérym nadal stosuje sie przymus bezposredni. Ustawa o pomocy
spotecznej w wyrazny sposéb ogranicza jednak zakres stosowania tego srodka oddziaty-
wania, a kazde uzycie przymusu musi by¢ adekwatne do zaistniatej sytuacji i odpowiednio
raportowane. Regulacje prawne zmierzajg do jak najdalej idgcego ograniczenia stosowania
przymusu wobec oséb niepetnosprawnych.

W systemie prawnym Danii nadal obecna jest instytucja ubezwtasnowolnieniaiidgca za tym
instytucja opiekuna prawnego. Osoby, ktdore nie sg w stanie pokierowa¢ swoim postepowa-
niem i $wiadomie podejmowac decyzji, mogg zosta¢ ubezwtasnowolnione, a wszelkie dzia-
tania za te osoby podejmowane sg przez opiekuna prawnego.

Oficjalnie w Danii proces deinstytucjonalizacji zostat zakornczony, mimo to nadal wiele oséb
z niepetnosprawnosciami przebywa w domach opieki, ktére przyjmujg nawet do 50 oséb
i oferujg bardzo ograniczone mozliwosci prowadzenia niezaleznego zycia i wigczenia sie
w zycie spoteczne oraz dokonywania wyboréw dotyczgcych wtasnego zycia.

Ponadto obecnie obserwuje sie tu niepokojacy trend do budowania obiektéw mieszkanio-
wych, w ktérych liczba miejsc wynosi 30—60, a nawet wiecej. Moze to rodzi¢ ryzyko, ze Da-
nia powréci do modelu opieki instytucjonalnej — dotychczas zadna wtadza czy sita poli-
tyczna nie zakwestionowata tej praktyki. Srodowiska oséb niepetnosprawnych wskazujg na
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koniecznos$¢ pilnej interwencji w powyzszym zakresie celem unikniecia ponownej instytu-
cjonalizacji, zwtaszcza w odniesieniu do oséb dorostych z niepetnosprawnosciami'®.

Szwecja

Proces deinstytucjonalizacji w Szwecji uznawany jest za zakonczony. Pomoc dla oséb nie-
petnosprawnych $wiadczona jest gtéwnie poprzez ustugi w lokalnych spotecznosciach,
polegajgce na pomocy osobistej we wtasnych domach. Ustugi polegajgce na $wiadczeniu
wsparcia w zakresie zakwaterowania i innych ustug opiekunczych swiadczone sg wytagcznie
osobom ze ztozonymi potrzebami, np. osobom w stanie ciezkim, z gtebokimi zaburzeniami
intelektualnymi itp. Dominujgcym modelem tych ustug sg domy grupowe, w ktérych ludzie
majg indywidualne mieszkanie, ale dzielg sie personelem opiekunczym. Prawo szwedzkie
stanowi, ze ustugi mieszkaniowe muszg by¢ na dobrym poziomie, co oznacza prawo do sta-
tego miejsca zamieszkania poza instytucjg'.

Szwecja przyjeta reforme zdrowia psychicznego w 1995 r. i do konca lat 90. ubiegtego wieku
zamkneta wiekszos$¢ szpitali i instytucji przeznaczonych na pobyt dtugoterminowy dla oséb
z problemami zdrowia psychicznego. Wsparcie dla oséb z problemami psychicznymi udzie-
lane jest gtéwnie w ich wtasnych domach i za posrednictwem oddziatéw ambulatoryjnych.

Mieszkania dla 0séb z niepetnosprawnosciami sg przeznaczone dla maksymalnie 6 oséb.

Szwecja przeszta pozytywnie proces deinstytucjonalizacji, ktéry pozwolit na przeniesienie
opieki nad osobami niepetnosprawnymi z instytucji do ich wtasnych doméw czy mniejszych
wspolnot. Istotne i wazne dla powyzszego procesu byto wdrozenie asystencji osobistej
i $wiadczenie ustug indywidualnie na rzecz oséb potrzebujgcych. Dzieki temu osoby nie-
petnosprawne mogty zaczg¢ samodzielne, niezalezne zycie w lokalnych wspélnotach, gdzie
traktowane sg podmiotowo, a ich prawa sg respektowane.

W Szwecji, podobnie jak w innych krajach skandynawskich, proces deinstytucjonalizacji
uwaza sie za zakonczony. Podobnie jednak jak w Danii obserwuje sie tutaj trend do insty-
tucjonalizacji ustug opiekunczych, nawet jesli sg one przeznaczone dla matych grup oséb.
Przyczyng powyzszego jest m.in. brak mieszkan i brak nowych inwestycji, ktére pozwolityby
na zapewnienie samodzielnego i niezaleznego zycia osobom niepetnosprawnym.

Deinstytucjonalizacja powinna by¢ tutaj monitorowana, aby nie nastgpit powrét do opieki in-
stytucjonalne;j.

'® Tamze.
9 J. Gustafsson, ANED 201819, Living independently and being included in the community. Country Swe-
den, ANED 2019, dostep: https://www.disability-europe.net.
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Norwegia

W Norwegii dyskusja na temat deinstytucjonalizacji opieki spotecznej rozpoczeta sie w la-
tach 80. XX wieku. U podstaw tego procesu legto przekonanie o koniecznosci wyréwnania
szans 0so6b niepetnosprawnych, wtgczenia ich do spoteczenstwa, umozliwienia im samosta-
nowienia oraz decydowania o sposobie zycia i wyborze miejsca do zycia. Wskazywano tak-
ze na zagadnienia dotyczgce dyskryminacji os6b z niepetnosprawnosciami i ptynagce stad
zagrozenia.

Poczatkowo na tle innych panstw skandynawskich Norwegia pozostawata w tyle z wdraza-
niem zmian w kierunku deinstytucjonalizacji. Jednak po reformie prawa przeprowadzonej
w 1988 r. nastagpit szybki zwrot w polityce socjalnej panstwa i w latach 1991-1995 w szybkim
tempie przeniesiono osoby niepetnosprawne z wieloosobowych domoéw opieki do spotecz-
nosci lokalnych i mniejszych mieszkan. Dzieki tym dziataniom Norwegia stata sie pierwszym
panstwem, ktére zamkneto wszystkie swoje instytucje. Aby wprowadzi¢ zmiany zmierzaja-
ce do deinstytucjonalizacji opieki spotecznej, Norwegia zlikwidowata wiekszos$¢ przepiséw
szczegolnych | wprowadzita niezbedne rozwigzania prawne do juz obowigzujgcych ustaw
i przepisow regulujgcych sprawy opieki spotecznej®.

W latach 90. w Norwegii powstata druga generacja doméw grupowych, ktérg mozna opisac
jako grupy pojedynczych mieszkan skupionych w jednym miejscu. Przepisy jasno wskazy-
waty, ze kazdy ma prawo do wtasnego mieszkania z sypialnig, tazienka, salonem i kuchnia.
W jednym domu nie powinno by¢ wiecej niz 3—5 mieszkan, a dom powinien znajdowac sie
przy ulicy mieszkalnej. Mieszkania miaty by¢ zgodne z ogdlnymi przepisami mieszkanio-
wymi | zazwyczaj wynajmowano je od samorzadu. Powyzsze wytyczne na ogot przestrze-
gano, a pozytywny wynik zmian byt niekwestionowany. Poprawity sie nie tylko standardy
zycia 0so6b z niepetnosprawnosciami, ale takze sposéb postrzegania opieki nad osobami
niepetnosprawnymi przez ich rodziny, ktére zgtaszaty, ze wreszcie odwiedzajg cztonka rodzi-
ny, a nie opiekundéw i instytucje. Ponadto odnotowano zmniejszenie konfliktéw wsréd miesz-
kancow?'.

Na poczatku XXI wieku Norwegia wdrozyta serie trzech krajowych planéw dziatania na rzecz
0s6b niepetnosprawnych, rezultat nie zadowalat jednak srodowisk 0séb z niepetnosprawnos-
ciami ani decydentéw. Wszyscy dostrzegali zbyt duzg rozbiezno$é pomiedzy oczekiwaniami

20 J. Tessebro, Scandinavian Disability Policy: From Deinstitutionalisation to Non-Discrimination and
Beyond (Skandynawska polityka dotyczgca niepetnosprawnosci: od deinstytucjonalizacji do nie-
dyskryminacji i poza nig), ,European Journal of Disability Research” 2016, 10, s. 111-123, dostep:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1875067216300049.

2 Tamze.

36



Doswiadczenia wybranych paristw Europy w zakresie deinstytucjonalizacji

a uzyskanym rezultatem zmian. Celem zmiany zaistniatej sytuacji w Norwegii powotano ko-
misje publiczng, ktéra miata zaradzi¢ temu problemowi i zaproponowac¢ zmieniong strategie.

W 2001 r. w Norwegii opublikowano raport pn. ,0d uzytkownika do obywatela” (Norwegia,
NOU, sprawozdanie komisji publicznej 2001, nr 22), z ktérego wynikato, ze istniejgca polityka
dotyczgca niepetnosprawnosci byta zbyt skoncentrowana na $rodkach opieki spotecznej,
podczas gdy w istocie chodzi o brak wiedzy na temat problemu niepetnosprawnosci w wielu
innych obszarach polityki, ktére majg wptyw na mozliwosci tych oséb. Na przyktad dobro-
stan oséb niepetnosprawnych zalezy od dostepnosci mieszkan, budynkéw i instytucji, ktére
beda dostosowane architektonicznie do ich indywidualnych potrzeb. Kwestie te regulujg jed-
nak przepisy prawa budowlanego, a nie spotecznego. Wobec powyzszego podjeto dziatania,
ktére miaty odpowiedzie¢ na pytanie, jak unikngé barier uniemozliwiajgcych funkcjonowanie
0so6b niepetnosprawnych w réznych sektorach. Wskazywano wéwczas, ze dostepnosc jest
wynikiem wielu mniejszych i wiekszych decyzji podejmowanych przez r6zne podmioty za-
rowno z sektora publicznego, jak i prywatnego®.

Wszystkie powyzej wskazane kwestie doprowadzity do sytuacji, w ktérej zaczeto postrzegaé
niepetnosprawnos$¢ przez pryzmat takich zagadnien, jak dyskryminacja, dostepnos¢ i wig-
czenie spoteczne. To wtasnie te czynniki wptywaty na zmiany w regulacjach prawnych wdra-
zanych w prawie norweskim.

W latach 2012-2013 w Norwegii przyjeto nowa Biatg Ksiege, ktéra regulowata kwestie rozwo-
ju i dziatan zwigzanych z prawami oséb niepetnosprawnych, w tamtym czasie obserwowano
jednak pewng stagnacje w podejmowaniu nowych inicjatyw ustawodawczych, ktére po-
zwolityby na utrzymanie pozytywnych efektéw podjetych uprzednio reform. Srodowiska
dziatajgce na rzecz oso6b niepetnosprawnych alarmowaty, ze konieczne jest podejmowanie
dalszych krokéw i wprowadzanie zmian ustawodawczych, aby zrealizowac idee niedyskrymi-
nacji i wtgczenia oséb niepetnosprawnych do spoteczenstwa.

Przez lataw Norwegii ksztattowano prawo, ktére naréznych szczeblach miato na celu wyréw-
nywanie szans 0sob zagrozonych wykluczeniem spotecznym. W 2009 r. przyjeto regulacje
dotyczgce zakazu dyskryminacji, w tym dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢.

Obecnie w prawie norweskim obowigzuje ustawa o réwnosci i zakazie dyskryminacji, ktéra
weszta w zycie w dniu 1.01.2018 r.3

2 Tamze.
23 Equality and Anti- Discrimination Act, Ministry of Culture and Equality, 01.01.2018 r., Norway (Usta-
wa o réwnosci i zakazie dyskryminacji, Ministerstwo Kultury i Réwnosci).
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Celem tej ustawy jest promocja réwnosci i zapobieganie dyskryminacji, takze ze wzgledu na
niepetnosprawnos$c¢. Przez rownosc¢ rozumie sie rowny status, rowne mozliwosci i réwne pra-
wa, w tym dostepnosé i zakwaterowanie.

Art. 20 powyzszej ustawy stanowi, ze osoby z niepetnosprawnosciami majg prawo do ade-
kwatnego do ich potrzeb zakwaterowania, osobistej opieki i pomocy spotecznej zgodnej
z ustawg o zdrowiu i pomocy spotecznej. Przepis ten ma zapewni¢ osobom niepetnospraw-
nym rowny dostep do swiadczen oraz ustug socjalnych i zdrowotnych.

Obecnie w Norwegii Srodowiska 0s6b z niepetnosprawnos$ciami apelujg o zmiany w dziedzi-

nach, ktére wymagajg reform, tak aby idee niedyskryminacji i dostepnosci mogty by¢ wdra-
zane i realizowane z korzyscig dla oséb niepetnosprawnych.

Hiszpania

W Hiszpanii pojecie samostanowienia jest okreslone w ustawie z 2006 r. o promocji autono-
mii osobistej i opieki nad osobami niesamodzielnymi. Brakuje jednak konkretnej polityki pro-
mowania deinstytucjonalizacji i niezaleznego zycia®.

Hiszpania nie dysponuje strategig zdrowia psychicznego dla krajowego systemu opieki zdro-
wotnej, chociaz wiekszos$¢ regiondw ma wtasne plany zdrowia psychicznego, ktére wspiera-
ja wigczenie spoteczne, rozwdj wspieranego i niezaleznego zycia, wspieranie zatrudnienia
i praw cztowieka.

Hiszpania jest jednym z najbardziej zdecentralizowanych panstw europejskich, zarzadza-
nym lokalnie przez regiony autonomiczne. Ze wzgledu na swoj ustréj polityczny i admini-
stracyjny Hiszpania nazywana jest ,pafistwem autonomicznym”, funkcjonujgcym jako zde-
centralizowana federacja regionéw, z ktérych kazdy posiada lokalny rzad. System prawa
w Hiszpanii ma bardzo ztozony charakter, obejmuje bowiem ustawodawstwo na réznych po-
ziomach: krajowym i lokalnym. Hiszpania stanowi przyktad panstwa o wieloszczeblowym
ustawodawstwie, w ktorym kilka regionéw autonomicznych ma nawet wtasne, szczegélne
przepisy prawa prywatnego (obowigzujg one na Balearach, w Katalonii, Aragonii, Nawarrze,
Kraju Baskow i Galicji)®.

% M.A. Verdugo, C. Jenaro, ANED 2018-19. Task 1.2 Living independently and being included in the com-
munity. Country Spain, ANED 2019, dostep: https://www.disability-europe.net.

% S.D. Rovers, Zdolnosé prawna i zdolno$é do czynnosci prawnych osob z zaburzeniami psychicznymi
oraz mechanizmy ochrony praw tych oséb — analiza systemow i rozwigzan prawnych funkcjonujgcych
w paristwach- stronach KPON, Instytut Wymiaru Sprawiedliwosci, Warszawa 2021, s. 63—-65.
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Wspdélnoty autonomicznie zarzgdzajg swoimi systemami opieki zdrowotnej i edukacji, a tak-
ze pewnymi aspektami budzetu publicznego. Niektére z nich, takie jak Kraj Baskéw i Na-
warra, rowniez zarzadzajg swoim publicznym finansowaniem prawie bez nadzoru ze strony
hiszpanskiego rzadu centralnego. Rzad decyduje jedynie o kwotach, jakimi bedzie dyspono-
wata wspdlnota?®.

Aktem prawnym stojgcym najwyzej w hiszpanskiej hierarchii aktéw normatywnych jest
Konstytucja Hiszpanii z 1978 r.?’ Hiszpariska ustawa zasadnicza zawiera postanowienia
dotyczace ustroju i zasad funkcjonowania panstwa (w tym organizacje tréjpodziatu wta-
dzy), zasady funkcjonowania regionéw autonomicznych oraz ich uprawnienia, jak tez ka-
talog podstawowych praw i wolnosci obywatelskich?®. Konstytucja Hiszpanii jest aktem
stosowanym bezposrednio, ktory jest nadrzedny wobec pozostatych aktéw prawnych. Dla-
tego to wiasnie Konstytucja wyznacza linie interpretacyjng oraz przesadza o tresci norm
prawnych nizszej rangi, ktére muszg by¢ z nig zgodne. Stosownie do art. 94 ust. 1 i art. 96
ust. 1 Konstytucji hiszpanskiej*® umowy miedzynarodowe, ktérych przedmiotem regulacji
sg prawa cztowieka, zostajg wtgczone do hiszpanskiego porzadku prawnego po uzyskaniu
uprzedniej zgody Kortezéw Generalnych, czyli parlamentu hiszparnskiego, ktérego zgoda
musi poprzedza¢ ostateczng akceptacje Hiszpanii na zwigzanie sie umowg miedzynaro-
dowg majgcg wptywaé na podstawowe prawa i obowigzki obywateli, a tym samym pocig-
gac za sobg koniecznos¢ zmiany lub uchylenia jakiejkolwiek ustawy lub wymagaé srodkow
ustawodawczych w celu wykonania postanowien umowy. W sytuacji gdy parlament wyrazi
zgode na przystgpienie do takiego traktatu lub porozumienia, kolejnym etapem jest sporza-
dzenie dokumentu ratyfikacyjnego®. Stosownie do tresci art. 96 ust. 1 umowy miedzyna-
rodowe, po ich oficjalnym opublikowaniu w hiszpanskim dzienniku ustaw, stanowig czes¢
wewnetrznego porzadku prawnego. Ich przepisy moga by¢ uchylane, zmieniane lub zawie-
szane wytgcznie w sposob okreslony przez samg umowe lub zgodnie z ogélnymi zasadami
prawa miedzynarodowego?®'.

Konwencja o prawach oso6b niepetnosprawnych
na tle systemu prawa hiszpanskiego

Hiszpania przystgpita do Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych (KPON) w 2007 r.,
nie wnoszac przy tym zadnych zastrzezen ani o$wiadczen interpretacyjnych co do tresci

% Tamze.

27 Konstytucja Hiszpanii z 1978 r. (Constitucion Espanola de 1978).

28 A. Vaquer, Spain, [w:] Elgar Encyclopaedia of Comparative Law, Cheltenham 2006, s. 672—-674.
2 Konstytucja Hiszpanii z 1978 r. (Constitucion Espanola de 1978).

% Por. art. 94 Konstytucji hiszpanskiej

%1 S.D. Rovers, dz. cyt., s. 63—64.
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zaréwno Konwencji, jak i jej Protokotu Fakultatywnego. W dniu 3 maja 2008 r. Hiszpania jako
pierwsze panstwo europejskie ratyfikowata KPON (wraz z protokotem). W tym dniu KPON
stat sie czescig hiszpanskiego porzgdku prawnego®.

Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych jako akt prawa miedzynarodowego, kté-
ry dotyczy praw cztowieka, stanowi szczegdlny instrument w hiszpanskim systemie praw-
nym?3. Stosownie do art. 10 ust. 2 hiszpanskiej ustawy zasadniczej wszystkie zapisy kon-
stytucyjne dotyczace podstawowych praw i wolnosci winny by¢ interpretowane w zgodzie
z Powszechng Deklaracjg Praw Cztowieka* oraz innymi umowami miedzynarodowymi doty-
czacymi praw cztowieka, ratyfikowanymi przez Hiszpanie. Konsekwencjg powyzszego jest
fakt, ze Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych odgrywa istotng role w interpretacji
hiszpanskich norm prawnych dotyczacych podstawowych praw i wolnosci obywatelskich.
Ustawodawca hiszpanski zobowigzany jest zapewnié¢, aby przepisy prawa powszechnie obo-
wigzujgcego zgodne byty z tg Konwencjg*. Mimo ze ustawodawstwo poszczegdlnych regio-
noéw autonomicznych Hiszpanii jest odmienne, obowigzek dostosowania przepiséw prawa
do KPON dotyczy zaréwno szczebla krajowego, jak i lokalnego®.

W Hiszpanii istniejg organizacje, ktére zapewniajg spersonalizowane, spoteczno$ciowe mo-
dele mieszkaniowe dla oséb o ztozonych potrzebach wsparcia. Ponadto niektére wielko-
skalowe placéwki o charakterze instytucjonalnym zobowigzaty sie do proceséw transforma-
cji, aby zwréci¢ swojg praktykg zawodowg w kierunku personalizacji i zycia w spotecznosci.

Ze wzgledu na duza decentralizacje rzadoéw w Hiszpanii zakres ustug spotecznych, jakie
moze otrzymac osoba niepetnosprawna, zalezy od regionu, w ktérym mieszka, od budzetu
tego regionu i lokalnej polityki.

Poszczegodlne regiony same decydujg o zakresie i sposobie $wiadczenia ustug opiekunczych.
Obywatele Hiszpanii moga otrzymywac zaréwno zasitki opiekuricze, jak i ustugi opiekuncze,
w tym asystencje osobistg i pomoc w czynnosciach zycia codziennego, cho¢ z dostepnych
raportow nt. sytuacji oséb niepetnosprawnych w Hiszpanii wynika, ze nadal brakuje tu ustug

%2 3.D. Rovers, L.C. Perez Bueno, La Convencién Internacional Sobre Los Derechos de las Personas Con
Discapacidad: De los derechos a los hechos, red. E. Alcain Martinez, Valencia 2015, s. 7.

% Tamze, zob. tez A.-L. Martinez-Pujalte, La recepcion de la Convencién en el Derecho espariol como tra-
tado internacional de derechos humanos, [w:] La Convencion Internacional Sobre derechos de las per-
sonas con discapacidad, United Nations, Human Rights, 2006, s. 42—-43.

3 powszechna Deklaracja Praw Cztowieka — zbiér praw cztowieka i zasad ich stosowania uchwalony
przez Zgromadzenie Ogdélne ONZ rezolucjg 217/11l A w dniu 10 grudnia 1948 r. w Paryzu.

% S.D. Rovers, dz. cyt.; I. Campoy Cervera, Spain, [w:] The UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities in Practice, United Nations, Human Rights, 2006, s. 388—389.

% Tamze, s. 65.
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srodowiskowych i wsparcia dla niezaleznego zycia, zwtaszcza dla oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Problemem jest zréznicowanie regionalne i nieréwnosci. Wskazuje sie,
ze istotne jest, aby koordynacja tworzenia systemu socjalnego i jego wdrozenia realizowana
byta na poziomie krajowym, aby unikngé rozbieznosci i nieréwnosci w zakresie otrzymywa-
nej pomocy. Podobnie jak w innych krajach, konieczne jest rozwijanie dobrych praktyk w za-
kresie polityki mieszkaniowej i w ogdle praktyk zmierzajgcych do stworzenia zasobu nie-
drogich mieszkan socjalnych, bez tego bowiem nie bedzie mozliwe skuteczne i jednakowe
w catym kraju przeprowadzenie procesu deinstytucjonalizacji®’.

Niemcy

Niemiecki system pomocy spotecznej (ksigzka kodeksu socjalnego XllI) oraz ,Wsparcie inte-
gracyjne dla os6b niepetnosprawnych” [Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen; § 53
i nast., SGB XIlI], jak rowniez ubezpieczenie opieki dtugoterminowej (Ksiega Kodeksu Spo-
tecznego XI) opierajg sie na zasadzie wsparcia srodowiskowego i zasadniczo dajg osobom
niepetnosprawnym prawo wyboru pomiedzy wsparciem instytucjonalnym a domowym. Jed-
nak inne przepisy (takie jak ,rezerwacja wyzszych kosztéw”) mogg zmuszaé osoby niepet-
nosprawne, zwtaszcza te z ciezszg niepetnosprawnoscia, do zycia w domach o charakterze
instytucjonalnym, jesli ustugi Srodowiskowe sg drozsze®.

Psychiatria sSrodowiskowa jest dostepna w catym kraju, mimo to jednak kliniki i prywatni psy-
chiatrzy nadal stanowiag dominujgcg forme pomocy ambulatoryjnej. Ostatnie reformy rza-
dowe wprowadzone w Niemczech majg na celu rozwdj bardziej dostepnego wsparcia spo-
tecznosci. Niestety mimo pozytywnych zmian ustawodawczych finansowanie potrzeb oséb
niepetnosprawnych spada, co znaczgco zagraza poprawie jakosci ustug i poziomu zycia
tych oséb*°.

W 1994 r. prywatni ustugodawcy uzyskali mozliwo$¢ dtugoterminowego $wiadczenia ustug
w ramach ubezpieczenia na opieke dtugoterminowg. Ustawa o poprawie opieki dtugotermi-
nowej (Pflegeweiterentwicklungsgesetz) z 2008 r. miata na celu wzmocnienie opieki domo-
wej i udostepnienie dodatkowych ustug wsparcia opiekunom rodzinnym. Ponadto od 2011 r.
wszystkie licencjonowane placéwki opiekuicze sg corocznie monitorowane, a wyniki ewa-
luacji publikowane®.

37 J. Siska, J. Beadle-Brown, dz. cyt.

% Tamze. Zob tez Dotcom: the Disability Online Tool of the Commission. Germany, ANED 2019, dostep:
https://www.disability-europe.net/dotcom.

3 J. Siska, J. Beadle-Brown, dz. cyt.

4 J. Siska, J. Beadle-Brown, dz. cyt. Zob. tez P. Aronson, C. Mahler, Human Rights of Older Persons in
Long-term Care: German National Report, German Institute for Human Rights, 2016.
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Ogdlnie polityka w Niemczech wspiera deinstytucjonalizacje i rozwéj ustug srodowisko-
wych. Federalna ustawa o uczestnictwie zawiera jasne wytyczne dotyczgce zwiekszania
ustug niezaleznego zycia w catym kraju. Osoby niepetnosprawne moga korzystaé z osobi-
stej pomocy, co przyczynia sie do odchodzenia od instytucjonalnego wsparcia. Saksonskie
Spoétdzielnie Mieszkaniowe (VSWG) prowadzg sie¢ spoétdzielni mieszkaniowych, instytucii
badawczych i firm pracujacych nad dostosowaniem jednostek mieszkaniowych sakson-
skich spotdzielni do zmieniajgcych sie potrzeb ich starzejgcych sie mieszkancow. Ich celem
jest potgczenie aspektéw zdrowia, bezpieczenstwa, komfortu i wypoczynku z mieszkaniem.

Niestety brakuje wystarczajgcych danych, aby na poziomie krajowym ocenié¢ wielko$¢ srod-
koéw przeznaczanych na opieke spoteczng oraz koszty opieki instytucjonalnej i ustug srodo-
wiskowych.

W Niemczech nie ma strategii, ktéra pozwolitaby na stworzenie systemu rozwoju mieszkan
socjalnych i przystepnych cenowo, ktére pozwolityby na oferowanie osobom z niepetno-
sprawnosciami wiekszej liczby opcji w zakresie wyboru miejsca do zycia i wyjscia z insty-
tucji. Nadal sg tu obecne domy opieki, w ktérych na state mieszka nawet 100 oséb. Opieka
w instytucjach swiadczona jest gtéwnie dla 0séb nizej funkcjonujgcych®.

4 J. Siska, J. Beadle-Brown, dz. cyt.
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Studium przypadku — doswiadczenia organizacji
pozarzadowych i pracownikéw socjalnych

w zakresie ustug i Swiadczen kierowanych do
0sob z autyzmem w Norwegii, Danii | Hiszpanii

Norwegia — mieszkalnictwo i prawa oso6b z niepetnosprawnosciami
na podstawie wywiadu i wizyty studyjnej w Stiftelsen Radarveien

Stiftelsen Radarveien to organizacja pozarzgdowa, ktéra powstata z inicjatywy rodzicéw
0s06b z niepetnosprawnosciami w latach 70. ubiegtego wieku. Celem dziatania tej organizacji
jest z jednej strony zapewnienie $wiadczen opiekunczych, rehabilitacyjnych i bytowych dla
0s06b niepetnosprawnych, a z drugiej podejmowanie dziatan rzeczniczych prowadzacych do
zmian w ustawodawstwie rozstrzygajgcym kwestie dotyczgce praw oséb z niepetnospraw-
nosciami.

W ramach dziatalnosci organizacji prowadzone jest centrum dziennej opieki, z ktérego korzy-
sta ok. 70 os6b. Niedawno organizacja powotata do zycia dom statego pobytu (obecnie dla
7 0so6b) oraz centrum opieki wytchnieniowej, z ktérego korzysta ok. 60 0séb.

W zwigzku z tym, ze prawo Norwegii zaktada dostepnos¢ ustug opiekuniczych i koniecznosé
zapewnienia osobom niepetnosprawnym miejsca do zycia, zaréwno samorzady lokalne,
jak i dziatajgce na ich zlecenie organizacje, w tym podmioty trzeciego sektora, prowadza
domy i mieszkania, w ktérych zyjg osoby niepetnosprawne.

Stowarzyszenie Stiftelsen Radarveien, jak wskazano powyzej, prowadzi centrum dziennej
opieki dla oséb z niepetnosprawnosciami zaréwno intelektualnymi, jak i ruchowymi. W ra-
mach centrum osoby korzystajg z ustug rehabilitacyjnych, warsztatéw terapii zajeciowej, za-
je¢ ruchowych, edukacyjnych itd.

Centrum dziennej opieki dziata w godzinach od 8:00 do 15:00, kiedy to podopieczni moga ko-
rzystac ze wszelkich zaje¢ i ustug oferowanych przez centrum. Na terenie osrodka dostepny
jest rehabilitant, a opieke nad osobami niepetnosprawnymi sprawujg wykwalifikowani opie-
kunowie.

W Norwegii dopuszczalne jest stosowanie przymusu bezposredniego, procedura ta jest jednak
bardzo szczegdétowo uregulowana w aktach prawnych, a jej zasady sg $cisle przestrzegane.
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Kazde uzycie przymusu bezposredniego wymaga sporzgdzenia szczegétowego raportu i prze-
kazania go do uprawnionego przedstawiciela wtadz danego regionu.

Opiekunowie na biezgco omawiajg sytuacje trudne, w ktérych konieczne byto uzycie przy-
musu bezposredniego, a w trakcie spotkan podsumowujacych dzien pracy ¢wiczg techniki
stosowane podczas interwencji z uzyciem przymusu. Pracownicy stowarzyszenia dobrze
znajg procedury i zasady stosowania przymusu bezposredniego, a celem ich dziatania jest
doprowadzenie do wyeliminowania sytuacji, w ktérych uzycie przymusu bedzie konieczne.

Jakwspomniano powyzej, stowarzyszenie zbudowato dom, w ktérym osoby niepetnosprawne
moga na state mieszkac i korzystac z ustug opiekunczych. Miejsce to jest przeznaczone dla
0s6b bardzo niskofunkcjonujgcych, wymagajacych statej pomocy w codziennych czynnos-
ciach zwigzanych z szeroko pojetym utrzymaniem higieny osobistej, poruszaniem sig, ubie-
raniem, jedzeniem itd. Pracownicy domu sprawujg statg opieke nad mieszkaricami. Opieku-
nowie sg obecni przy mieszkancach w ciggu dnia i w nocy. W celu zapewnienia statej opieki
pracownicy swiadczg prace w systemie zmianowym. Opiekunowie przy udziale swoich pod-
opiecznych ustalajg plan dnia, uczg ich podstawowych czynnosci koniecznych w zyciu co-
dziennym, organizujg wyjscia poza teren osrodka itp.

Ustugi swiadczone osobom niepetnosprawnym zaréwno w centrum dziennym, jak i w jed-
nostce statego pobytu finansowane sg przez samorzady lokalne. Rzad Norwegii dzieli budzet
pomiedzy poszczegdlne samorzady, ktére same decydujg o tym, na co zostang przeznaczo-
ne powierzone im pienigdze. Nie ma jednoznacznych norm i wytycznych, ktére zabezpie-
czatyby konkretng pule pieniedzy na rzecz oséb niepetnosprawnych. Dofinansowanie czy
finansowanie potrzeb oséb niepetnosprawnych jest indywidualnie negocjowane z przedsta-
wicielami samorzadéw lokalnych, ktérzy na podstawie zaswiadczen lekarskich i ustalonych
potrzeb danej osoby decydujg o wysokosci i rodzaju przyznanej pomocy.

Centrum opieki wytchnieniowej przeznaczone jest dla oséb, ktére na state mieszkajg z wtas-
ng rodzing w prywatnych domach, a do centrum przyjezdzajg na kilka dni lub tygodni, aby ro-
dzice/opiekunowie mogli odpocza¢, zatatwi¢ sprawy urzedowe itp. W ramach centrum oso-
by korzystajg m.in. z zaje¢ terapeutycznych, fizjoterapii, warsztatow.

Mieszkania finansowane przez samorzad lokalny

W zwigzku z politykg Norwegii, ktéra zaktada zapewnienie dostepnosci mieszkan dla oséb
niepetnosprawnych i realizuje od lat idee wtgczania tych oséb do spoteczeristwa, w gminach
tworzy sie zespoty mieszkaniowe dla oséb z niepetnosprawnosciami, ktére sg finansowane
przez samorzady lokalne. Zespoty mieszkan sktadajg sie z 5—7 samodzielnych mieszkan,
w ktorych mieszkancy majg do dyspozycji tazienke, wtasny pokdj, kuchnie, a takze prze-
strzen wspdlng, w ktérej mogg spotkac sie z innymi mieszkarnncami i opiekunami. Mieszkania
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usytuowane sg w przestrzeni stanowigcej obszar mieszkaniowy. Dzieki powyzszemu rozwig-
zaniu osoby niepetnosprawne wtgczane sg do spotecznosci lokalnych i stajg sie ich czescig
jako sgsiedzi.

Mieszkania nadzorowane sg przez opiekunéw, ktérzy stuzg pomocg mieszkarncom. Opieku-
nowie mogg pomoc w réznych czynnosciach, poczgwszy od sprzatania poprzez gotowanie,
pranie, wyjscia do miasta itd. Mimo gotowosci opiekunéw do niesienia pomocy, nadrzed-
nym celem jest usamodzielnienie mieszkancow, ktérzy majg sami gotowac, zatatwiac swoje
sprawy, zapraszac i przyjmowacé gosci — czyli po prostu zy¢.

Osoby zamieszkujgce w takim miejscu same decydujg o wystroju wnetrza swojego miesz-
kania i sposobie korzystania z niego; mogg w nim mieszkaé tak dtugo, jak dtugo bedzie to
mozliwe i potrzebne, biorgc pod uwage poziom ich funkcjonowania, stan zdrowia i zakres
niezbednego wsparcia.

Kazda osoba niepetnosprawna otrzymuje od parnstwa rente, z ktérej optaca czynsz, prad,
gaz, wode i swoje biezgce potrzeby. W mieszkaniach chronionych zatrudnieni sg opiekuno-
wie, ktérzy wspierajg osoby z niepetnosprawnosciami, a ich wynagrodzenie pokrywa gmina.
Osoby z niepetnosprawnosciami nie ptacg dodatkowo za ustugi opiekundw.

Norwegia jest jednym z tych krajéw, w ktérych przeprowadzono proces deinstytucjonalizacji
i zamknieto wszystkie duze osrodki pomocy spoteczne;.

Doswiadczenia Norwegii w zakresie deinstytucjonalizacji siegajg lat 70. XX wieku, kiedy to
rozpoczeto dyskusje na temat praw oséb niepetnosprawnych i poszanowania ich godnosci.
Wowczas zwrécono uwage na koniecznos$¢ rezygnacji z duzych osrodkéw, w ktérych zyto
po kilkadziesigt oséb, na rzecz matych, lokalnych spotecznosci, w ktérych osoby niepetno-
sprawne mogtyby czu¢ sie jak w domu i uczestniczy¢ w zyciu swojego srodowiska. Powyz-
sza zmiana i jej rezultaty zostaty bardzo pozytywnie przyjete przez spoteczenstwo, w szcze-
golnosci zas przez rodzicéw i organizacje wspierajgce osoby niepetnosprawne.

Mimo ze Norwegia nadal stoi przed licznymi wyzwaniami zwigzanymi z zapewnieniem opie-
ki osobom niepetnosprawnym, poziom $swiadczonych ustug i zakres wsparcia oferowany
przez rzad i samorzady lokalne jest znaczagco wyzszy niz w innych krajach UE. Norwegia jest
krajem, w ktérym po reformie systemu opieki spotecznej zwrécono uwage na to, ze dla za-
pewnienia wsparcia osobom niepetnosprawnym nie wystarczy zreformowac¢ kwestii zwigza-
nych ze sprawami socjalnymi. Deinstytucjonalizacja wymaga szerokiej perspektywy i zmian
w wielu dziedzinach, takich jak budownictwo, réwnouprawnienie, przeciwdziatanie dyskry-
minacji, edukacja itp. Dopiero reforma catosciowa, uwzgledniajgca wszystkie wskazane wy-
zej czynniki, moze doprowadzi¢ do rzeczywistego wtgczenia osob niepetnosprawnych do
spoteczenstwa.
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Dania — doroste osoby z autyzmem w perspektywie doswiadczen
organizacji trzeciego sektora Landsforeningen Autisme.
Mieszkalnictwo i prawa osob z autyzmem

(opracowanie na podstawie wywiadu z przedstawicielem organizac;ji)

Landsforeningen Autisme to organizacja pozarzgdowa dziatajgca w Danii na rzecz oséb
z autyzmem. Organizacje te tworzg m.in. rodzice oséb z autyzmem, ktérzy postanowili za-
walczyé o prawa swoich dzieci w zakresie dostepu do edukacji, opieki spotecznej, opieki me-
dycznej, a w szczegolnosci do godnego zycia w spoteczenstwie.

Przedstawiciele tej organizacji prowadzg nie tylko dziatania na rzecz aktywizacji i poprawy
zycia os6éb z autyzmem, ale takze podejmujg dziatania rzecznicze w celu zmiany istniejg-
cych warunkéw i standardéw opieki nad osobami z niepetnosprawnos$ciami w Danii.

Z informacji pozyskanych od pracownika stowarzyszenia wynika, ze jakkolwiek Dania stano-
wi jeden z lepszych na $wiecie wzoréw deinstytucjonalizacji, to z perspektywy oséb z auty-
zmem i ich rodzin wiele pozostaje jeszcze do zrobienia zaréwno w procesie deinstytucjonali-
zacji, jak i poprawy jakosci ustug $wiadczonych na rzecz oséb niepetnosprawnych.

Dania jest krajem, w ktérym obywatele ptacg bardzo wysokie podatki, z ktérych nastepnie
pokrywane sg koszty opieki spotecznej. Dzieki temu wachlarz ustug socjalnych jest szeroki
i w duzej mierze bezptatny.

Zanim jednak osoba uprawniona otrzyma wsparcie z budzetu panstwa, jej stan zdrowia pod-
dawany jest weryfikacji i ocenie przez wtasciwe podmioty, ktére na podstawie testéw diag-
nostycznych oceniajg stopnien niepetnosprawnosci, a w ten sposoéb takze zakres przystu-
gujacych jej swiadczen. Nie ma jednej konkretnej $ciezki czy algorytmu postepowania, na
podstawie ktérego powstaje diagnoza czy zalecenia dotyczace ilosci i jako$ci oferowanego
wsparcia.

Osoby niepetnosprawne zgodnie z ustawg o pomocy spotecznej uprawnione sg do uzyska-
nia pomocy w zakresie mieszkalnictwa, edukacji, opieki spotecznej, zasitkéw, asystencji
osobiste;j itd.

Z informacji pozyskanych od przedstawiciela Landsforeningen Autisme wynika, ze osoba
niepetnosprawna i jej rodzina nie majg wptywu na to, w jakim mieszkaniu, domu, osrodku
zostanie umieszczona. O miejscu ulokowania uprawnionego decyduje wtasciwy organ, a ro-
dzic czy opiekun takiej osoby nie moze tego zmienié.
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Mieszkania oferowane osobom niepetnosprawnym majg maty metraz (ok. 35—-40 m?) i cze-
sto ulokowane sg blisko siebie, tak aby tatwiej byto je nadzorowac¢ i zarzadzac¢ nimi.

Za mieszkanie osoby uprawnione ptacg 5500 koron miesiecznie. Wszelkie pozostate koszty
zwigzane z ich utrzymaniem pokrywa gmina (np. koszty asystenta, opiekuna, opieki zdro-
wotnej).

Brakuje miejsc wyspecjalizowanych i przeznaczonych dla oséb z autyzmem. Powoduje to,
ze w jednym mieszkaniu zyjg osoby z réznymi niepetnosprawnos$ciami i czesto ze sprzecz-
nymi potrzebami. Opiekunowie muszg umie¢ poradzi¢ sobie zaréwno z problemami osoby
z zespotem Downa, jak i osoby z ASD. Bywa, ze w jednym miejscu ulokowane zostajg osoby
na catkowicie odmiennym poziomie indywidualnego funkcjonowania, np. osoby nieméwigce
z méwigcymi.

Przedstawicielka Landsforeningen Autisme wskazywata takze na brak wymogoéw dotyczg-
cych wyksztatcenia oséb sprawujgcych opieke nad osobami z autyzmem. Duniski ustawo-
dawca nie przewidziat zadnych szczegdlnych wytycznych dla opiekunéw i pracownikéw
socjalnych ani nie narzucit wymogu uzyskania konkretnego wyksztatcenia kierunkowego,
umozliwiajgcego $wiadczenie pracy w zakresie pomocy spotecznej. Powoduje to, ze opieku-
nowie czesto nie majg wystarczajgcej wiedzy i umiejetnosci, aby poradzi¢ sobie np. z zacho-
waniami agresywnymi czy autoagresywnymi swoich podopiecznych.

W miejscach opieki catodobowej opiekunowie pracujg na zmiany (trzy oSmiogodzinne zmia-
ny na dobe).

Dziatalno$¢ poszczegdlnych regionéw i lokalnych samorzadéw w zakresie realizacji zadan
nalezagcych do pomocy spotecznej jest weryfikowana przez panstwo, mimo to wprowadzo-
ne kilka lat temu reformy, ktére doprowadzity do zwiekszenia liczby regionéw administra-
cyjnych w Danii, sprawity, ze opieka nad osobami niepetnosprawnymi zostata rozproszona,
powstato znacznie wiecej miejsc, w ktdrych przebywajg osoby z niepetnosprawnosciami,
a opiekundéw i oséb z wiedzg specjalistyczng nie przybyto. Przyniosto to skutek w postaci
obnizenia jakosci ustug opiekuniczych swiadczonych na rzecz uprawnionych. Poza tym ja-
kos¢ tych ustug jest zalezna od zamoznosci danego regionu i budzetu, jakim on dysponuje.

Jednym z zadan, jakie podejmuje stowarzyszenie, jest rzecznictwo w kwestii podniesienia
poziomu profesjonalizmu opiekunéw dla oséb z autyzmem i innych oséb z niepetnospraw-
nosciami. Cztonkowie organizacji pozarzgdowych zajmujgcych sie osobami z autyzmem do-
strzegajg pilng potrzebe profesjonalizacji i doszkalania oséb pracujgcych w pomocy spo-
teczne.
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Whbrew powszechnemu przekonaniu takze w Danii osoby uprawnione dtugo czekajg na swo-
je miejsce w mieszkaniach chronionych czy dziennych centrach pomocy. Zapotrzebowanie
na ustugi w zakresie mieszkalnictwa i opieki ro$nie, a brakuje nowych inwestycji, ktére ten
popyt by zréwnowazyty. Mimo ze z kazdym kolejnym rokiem rzgd przeznacza coraz wieksze
srodki finansowe na zaspokajanie potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami, to stale ro$nie
liczba oséb potrzebujacych (starzejace sie spoteczenstwo, a co za tym idzie — coraz wiece;j
0s6b starszych, a takze coraz wiecej diagnoz autyzmu i oséb z autyzmem). Bywa, ze na swo-
je miejsce do zycia niepetnosprawni czekaja kilka lat.

Wysokos$¢ swiadczen na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami zalezy od poziomu niepetno-
sprawnosci. Osoby niepetnosprawne ruchowo otrzymujg wyzsze dotacje.

W przypadku gdy osoba niepetnosprawna nie jest w stanie pokry¢ kosztéw wtasnego utrzy-
mania, otrzymuje dofinansowanie z budzetu panstwa, sama musi jednak pokry¢ kwote w wy-
sokosci 2200 koron.

Relacja pracownika stowarzyszenia potwierdza, ze przymus bezposredni jest stosowany
w Danii rzadko. Z jego uzyciem zwigzane sg pewne procedury, ktére muszg zosta¢ zacho-
wane, a kazde uzycie przymusu musi by¢ zaraportowane. Zasadniczo stosowanie przymusu
bezposredniego jest szczegotowo uregulowane w aktach prawnych, z ktérych wynika, kiedy
i w jakich okolicznosciach moze on by¢ wykorzystany jako forma interwencji.

Implementacja Konwencji o Prawach Osé6b Niepetnosprawnych w Danii

Powszechnie — zaréwno ze strony rzadu, jak i przedstawicieli trzeciego sektora — ptynie jas-
ny i jednoznaczny przekaz, ze Konwencja jest potrzebna i dobra, a jej implementacja stanowi
istotny krok w respektowaniu praw oséb z niepetnosprawnosciami, w praktyce jednak jej za-
pisy nie zostaty w petni wykonane i nadal pozostaje wiele do zrobienia, jak chociazby zapew-
nienie wystarczajgcej liczby lokali mieszkalnych dla potrzebujacych, co jest jedng z wazniej-
szych idei wyrazonych w art. 19 Konwencji.

Ubezwlasnowolnienie

Jak wskazano powyzej, instytucja ubezwtasnowolnienia nadal wystepuje w prawie duriskim,
co potwierdzita przedstawicielka stowarzyszenia. W zwigzku z tym, ze ciggle powszechne sg
procesy o ubezwtasnowolnienie, a tym samym osoby niepetnosprawne pozbawiane sg pod-
miotowosci (np. nie moga stanowi¢ o sobie, nie mogg gtosowac), w przestrzeni publicznej
toczy sie dyskurs na temat etycznych aspektéw instytucji ubezwtasnowolnienia. Przeciw-
nicy tej instytucji podnoszg argumenty o pozbawianiu os6b niepetnosprawnych ich praw,
a przy okazji padajg pytania o ich rownos¢ wobec prawa. Niestety, jak dotad ustawodawca
nie udzielit odpowiedzi na powyzej poruszone kwestie.
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Opiekunami prawnymi sg najczesciej rodzice, a gdy jest to niemozliwe — prawnicy lub inne
osoby wyznaczone przez sad.

Podsumowanie

Dania jest krajem, w ktérym deinstytucjonalizacja rozpoczeta sie w latach 70. XX wieku i trwa
do dzisiaj. Jakkolwiek dla wielu stosowane w niej rozwigzania stanowig przyktad i punkt od-
niesienia, to praktyka wskazuje, ze nie wszystkie kwestie zostaty dostatecznie dobrze roz-
wigzane i uregulowane.

Mimo zapisow ustawowych dotyczacych istniejgcego po stronie rzadu obowigzku zapew-
nienia mieszkan i warunkéw do godnego zycia osobom niepetnosprawnym, brakuje nowych
miejsc, ktére pozwolityby na zaspokojenie biezacych potrzeb obywateli w tym zakresie,
a lista oczekujgcych jest dtuga. Co wiecej, widoczny jest trend do budowania duzych, wielo-
osobowych (nawet z 30—60 miejscami) domdw dla oséb niepetnosprawnych, co moze skut-
kowac¢ przywréceniem instytucjonalizacji ustug opiekunczych.

Doprecyzowania i uregulowania wymagajg tez kwestie dotyczgce jakosci $wiadczonych
ustug, tak aby wtasciwe organy mogty wymagac¢ od swoich pracownikéw profesjonalizmu
i pracy o wysokiej jakosci. Bez jasnych wytycznych brakuje punktu odniesienia i podstaw do
stawiania wymogoéw dotyczacych np. wyksztatcenia opiekunéw.

Hiszpania — APNABI (Asociacion de familias de personas
con un Trastorno del Espectro del Autismo)*
Stowarzyszenie rodzin os6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Stowarzyszenie APNABI to organizacja pozarzgdowa, ktéra prowadzi dziatania na rzecz do-
rostych oséb z autyzmem. Dziata od 2014 r. i obejmuje wsparciem ok. 1200 oséb ze spek-
trum autyzmu. Misjg organizacji jest wspieranie os6b z autyzmem w ich codziennosci na
réznych etapach zycia. Celem organizacji jest wdrozenie do zycia idei, ze kazdy cztowiek,
w tym osoba z ASD, ma prawo do bycia czescig spoteczenstwa i aktywnego w nim udziatu.
Kazdy zastuguje na normalne zycie poza instytucjami, w sposéb zapewniajgcy mu prawo do
decydowania o sobie i swojej przysztosci. Kazdy ma takze prawo, by by¢ czescig lokalnego
srodowiska i asymilowac¢ sie z najblizszym otoczeniem. Ludzie z ASD potrzebujg wsparcia
i pomocy, aby sta¢ sie czescig spotecznosci lokalne;.

42 Opracowanie na postawie prezentacji ,Supporting Independent Living”, przygotowanej przez Mar-
ca Travéanda i Susane Valladolid, APANABI Autismo Bizkaia.
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Dziatania na rzecz oséb z autyzmem podejmowane przez stowarzyszenie obejmujg w szcze-
golnosci nauke umiejetnosci zwigzanych z wykonywaniem codziennych czynnosci, takich
jak: gotowanie, robienie zakupdw, sprzgtanie, pranie, samodzielne poruszanie sie po okolicy,
zatatwianie spraw urzedowych itd.

Osoby pozostajgce pod opiekg stowarzyszenia otrzymujg wsparcie takze w zakresie rozwi-
jania umiejetnosci spotecznych, takich jak komunikacja, umiejetno$é proszenia o pomoc,
poznawanie nowych ludzi, nawigzywanie i umacnianie przyjazni. Celem pracownikéw orga-
nizacji jest wyposazenie oséb z ASD w takie umiejetnosci i kompetencje, aby mogty one
funkcjonowa¢ samodzielnie i niezaleznie od pomocy przedstawicieli instytucji.

W ramach stowarzyszenia dziata 10 dziennych centréw pomocy, 2 domy dla oséb niskofunk-
cjonujacych i zagrozonych wykluczeniem spotecznym, 5 doméw dla oséb dorostych z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, 3 niezalezne mieszkania wspierane i jedno centrum pracy,
w ktérym osoby z autyzmem przygotowujg sie do wyjscia na otwarty rynek pracy lub $wiad-
czg prace w samym centrum, ktére oferuje m.in. ustugi cateringowe. Stowarzyszenie poma-
ga aktualnie 214 osobom.

Hiszpanski system wsparcia dla oséb z niepetnosprawnosciami,
w tym dla os6b z autyzmem na podstawie informacji pozyskanych
od APNABI Autismo Bizkaia

W Kraju Baskow, podobnie jak w innych regionach Hiszpanii, odpowiedzialno$¢ za zapew-
nienie wsparcia osobom z niepetnosprawnosciami zostata powierzona lokalnym wtadzom.

Ustréj Kraju Baskéw reguluja: konstytucja Hiszpanii z 1978 r. oraz Statut Autonomiczny Kra-
ju Baskéw uchwalony przez Kortezy Generalne 22 grudnia 1979 r., zwany Statutem z Guer-
niki. Statut z Guerniki okresla Baskéw jako ,autonomiczng spotecznos$¢ w ramach parnstwa
hiszpanskiego”. Obszar wspdlnoty stanowig tzw. terytoria historyczne: Araba, Gipuzkoa i Biz-
kaia. Wtadza sprawowana jest za posrednictwem parlamentu, ktéry sktada sie z 75 postow
wybieranych na czteroletnig kadencje. Reprezentujg oni w réwnej liczbie trzy prowincje.

Witadze wykonawczg sprawuje rzad, ktéremu przewodniczy prezydent wybierany przez par-
lament. Prezydent stanowi najwyzszg wtadze wspélnoty*:.

Istotng kwestig rozstrzygnieta w statucie sg kompetencje finansowe wspélnoty. Jako
wspoélnota prawa lokalnego wspdlnie z rzgdem hiszparnskim wypracowuje ona tzw. umowe

43 M.Z. Dankowski, Geneza i konstytucyjne podstawy prawnoustrojowe autonomii baskijskiej, ,Przeglad
Prawa Konstytucyjnego”, 2015, 4 (26).
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ekonomiczng (hiszp. Concierto Econdmico), ktéra okresla udziat kazdej ze stron w wydatkach
i podatkach. Wspdlnota jest zobowigzana przekazywacé cze$é swoich dochodéw do budzetu
centralnego, by partycypowaé¢ w kosztach tzw. funkcji ekskluzywnych panstwa. W ich za-
kres wchodzg konstytucyjnie wymienione czynnosci zastrzezone tylko dla panstwa: utrzy-
mywanie stosunkéw miedzynarodowych, obrona i sgdownictwo. W kasie wspdlnoty pozo-
stajg natomiast dochody podatkowe. W odniesieniu do kwestii zwigzanych z zapewnieniem
opieki i akomodacji dla os6b z autyzmem nalezy dodaé, ze w Kraju Baskéw odpowiedzial-
nos$c¢ za polityke spoteczng ponosi Rada Prowincji. Rzad delegowat zadania z zakresu opieki
spotecznej na Rady Prowincji, ktére przy wspoétudziale organizacji pozarzgdowych zapew-
niajg opieke osobom niepetnosprawnym.

Do realizacji celéw zwigzanych z oceng potrzeb socjalnych mieszkancéw prowincji opraco-
wano narzedzie, ktére okresla potrzeby socjalne zaréwno catych rodzin, jak i oséb indywidu-
alnych (ISNA tool). Po przeprowadzeniu testu z uzyciem tego narzedzia oraz na podstawie
indywidualnie zdiagnozowanych potrzeb osoby kierowane sg do odpowiednich jednostek,
ktére zapewniajg im wsparcie (mieszkaniowe, edukacyjne itp.).

Organizacje pozarzadowe realizujg zadania z zakresu pomocy spotecznej i wspierajg osoby
niepetnosprawne, dbajac o ich prawa, wtgczenie do spoteczenstwa, niedyskryminowanie itd.
Osoby kierowane sg do jednostek/podmiotéw wyspecjalizowanych w zapewnianiu wsparcia
konkretnym grupom oséb (np. osoba ze spektrum autyzmu trafi do Autismo Bizkaia).

Osoby, ktére ukoriczyty 18. rok zycia i u ktérych stwierdzono niepetnosprawnosé na pozio-
mie 65% lub wiecej, otrzymujg zasitek oraz dofinansowanie do takich ustug, jak opieka dzien-
na czy koszty zwigzane z utrzymaniem mieszkania. Wysokos¢ zasitku nie moze by¢ wyzsza
niz dofinansowanie do opieki dziennej lub kosztéw zwigzanych z utrzymaniem mieszkania,
a jednoczesnie mieszkancowi musi zosta¢ z jego wtasnych dochodéw kwota co najmniej
1200 euro rocznie na zaspokojenie jego indywidualnych potrzeb (ubranie, rozrywki itd.).

Wysokos¢é dofinansowania jest ustalana indywidualnie oraz zalezy od dochodu rodziny i oso-
by uprawnionej.

W zaleznosci od stopnia niepetnosprawnosci zasitek dla oséb niepetnosprawnych wyno-
si 150—370 euro miesiecznie. Jesli stopien niepetnosprawnosci jest wyzszy niz 65%, kwo-
ta zasitku to 5889 euro rocznie. W przypadku gdy stopien niepetnosprawnosci przekracza
75%, zasitek roczny wynosi 78 000 euro. Gdy osoba uprawniona do zasitku otrzymuje pomoc
w dziennym centrum pomocy lub w mieszkaniu wspomaganym, zasitek jest likwidowany lub
redukowany przez Rade Prowincji Kraju Baskéw, ktéra zarzgdza i administruje $wiadczenia-
mi spotecznymi.
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Rada Prowincji — po ustaleniu prawa osoby z autyzmem do zasitku i dofinansowania — pod-
pisuje z instytucjg, ktéra moze zapewni¢ odpowiednie wsparcie osobie niepetnosprawnej,
umowe, na podstawie ktérej osoba ta korzysta z opieki dziennej, bytowej itd. Rodziny osé6b
z autyzmem zobowigzane sg do wspoétfinansowania pobytu tej osoby w centrum pomocy.
Stowarzyszenia i inne podmioty zapewniajgce wsparcie osobom z niepetnosprawnosciami
nie pobierajg dodatkowych optat od tych oséb ani ich rodzin. Wszelkie rozliczenia odbywajg
sie za posrednictwem wtasciwej Rady Prowincji.

Osoby niepetnosprawne, ktére wymagajg statej opieki, kierowane sg do doméw statego po-
bytu. W przypadku gdy zakres wsparcia nie musi by¢ tak szeroki, gdyz osoba niepetnospraw-
na zdolna jest do samodzielnego funkcjonowania, moze ona ubiega¢ sie o wsparcie asy-
stenta w wymiarze czterech godzin w tygodniu. W takim przypadku asystent wspiera osobe
niepetnosprawng w zakresie wykonywania codziennych czynnosci, takich jak zakupy, sprza-
tanie i inne. Stowarzyszenie APNABI oferuje osobom z autyzmem treningi samodzielnosci,
prowadzi dziatania edukacyjne oraz zapewnia pomoc asystentow.

Dobre praktyki APNABI

Model mieszkaniowy APNABI (APNABI Housing Model) to projekt, w ramach ktérego prowa-
dzony jest maty dom dla 5—-6 oséb z autyzmem, ktére wymagajg statego wsparcia i opieki.
Model ten polega na tworzeniu matej spotecznosci, w ktérej osoby z autyzmem uczg sie
wspdlnego funkcjonowania i pokonywania trudéw codziennos$ci, w tym nawigzywania relacji
spotecznych. W domu pracujg opiekunowie. W ciggu dnia opieke zapewnia dwdéch opieku-
noéw, w nocy natomiast jeden.

Ponadto APNABI oferuje 10 mieszkan dla os6b z ASD, w tym dwunasto-, dziesiecio-, szescio-
i trzyosobowe. Obecnie Stowarzyszenie dostrzega problem polegajgcy na tym, ze dziatania
witadz lokalnych (administracji) nadal zmierzajg do otwierania doméw wieloosobowych (dla
20-30 os6b), w ktoérych ktadzie sie nacisk na opieke zdrowotng, a nie na usamodzielnianie
i wigczanie os6b niepetnosprawnych do spoteczenstwa.

APNABI jest stowarzyszeniem, ktére skupia sie gtéwnie na usamodzielnianiu oséb z au-
tyzmem i wigczaniu ich do aktywnego zycia poprzez udziat w codziennych czynnosciach
i dziataniach. Duza czes$c¢ projektéw realizowanych przez to stowarzyszenie nakierowana
jest na wprowadzanie modelu samodzielnego zycia os6b z ASD.

W systemie mieszkan wspomaganych nie ma dodatkowych regulacji, ktére decydowatyby
o kwestiach zwigzanych z zapewnieniem wyzywienia, lekéw itp. Powyzsze kwestie rozwigzy-
wane sg przez pracownikéw stowarzyszenia wspotpracujgcych z osobami z ASD z uwzgled-
nieniem ich indywidualnych potrzeb.
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Koszty zwigzane z pokryciem biezgcych potrzeb oséb z autyzmem finansowane sg przez
Rady Prowincji na podstawie umoéw o dofinansowanie, o ktérych byta mowa powyzej.

Kwestie zwigzane z zapewnieniem opieki medycznej czy terapii regulowane sg na podstawie
odrebnych przepiséw. Stowarzyszenie lub inny podmiot $wiadczgcy ustugi na rzecz oséb
z autyzmem zawierajg umowy z podmiotami medycznymi w zaleznosci od potrzeb oséb po-
zostajgcych pod ich opieka. Pomiedzy podmiotami zapewniajgcymi statg opieke nad oso-
bami z autyzmem a podmiotami medycznymi nawigzywana jest stata wspodtpraca celem
witasciwego zaopiekowania sie potrzebujgcymi, np. psychiatra odwiedza osoby z autyzmem
w miejscu ich zamieszkania. Wszystkie osoby zamieszkujgce w jednym mieszkaniu znajduja
sie pod opiekg tego samego lekarza, dzieki czemu przy okazji jednej wizyty kilka os6b moze
uzyskaé pomoc.

Organizacja opieki/praca zespotu

W domach statego pobytu dla pieciu mieszkancéw zatrudnionych jest na state pieciu pro-
fesjonalnych terapeutéw, ktérzy przygotowujg wraz z osobami z autyzmem i ich rodzina-
mi plany tygodniowe, monitorujg dziatanie i biezgce funkcjonowanie swych podopiecznych,
koordynujg kwestie dotyczgce opieki medycznej i przygotowanie positkow. Pracownicy sg
stale dostepni dla oséb z autyzmem, a ich praca wykonywana jest w systemie zmianowym,
w ramach dyzuréw dziennych i nocnych. Kazdy dom ma jednego koordynatora, ktéry czuwa
nad prawidtowym funkcjonowaniem wszystkich mieszkancéw i pracownikéw oraz wtasciwg
organizacja.

Pracownicy zatrudnieni jako opiekunowie przez APNABI muszg mie¢ wyzsze zawodowe
kwalifikacje w zakresie integracji spotecznej.

Obowigzujgce w Kraju Baskow przepisy prawa wymagajg, aby ludzie pracujacy z osoba-
mi niepetnosprawnymi mieli takie same kwalifikacje, jak pracownicy $wiadczacy ustugi na
rzecz osob starszych. Osoby takie muszg mie¢ podstawowe przeszkolenie z zakresu opieki
spotecznej i zdrowotnej. Organizacje, ktére dziatajg na rzecz oséb niepetnosprawnych, wy-
magajq jednak wyzszych kwalifikacji od swoich pracownikéw.

Wynagrodzenie profesjonalnego opiekuna pracujgcego w domu statego pobytu to kwota
24 000 euro.

Swiadczenia zewnetrzne

W odniesieniu do przepiséw i zasad przyznawania swiadczen opiekunczych w Kraju Baskéw,
wskazaé nalezy, ze osoby z autyzmem, ktérym przyznawane sg takie srodki, moga korzy-
sta¢ z licznych form wsparcia. O formach udzielonej pomocy decyduje Rada Prowincji, ktéra
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wskazuje, z jakiej pomocy moze korzysta¢ osoba potrzebujgca. Moze to byé: mieszkanie,
opieka dzienna, praca, dofinansowanie, asystent/opiekun itp. Osoba ubiegajgca sie trafia na
liste oczekujgcych i dostaje $wiadczenie niezwtocznie, gdy tylko zwolni sie dla niej miejsce
I wtasciwa instytucja bedzie mogta $wiadczy¢ na jej rzecz oczekiwane ustugi.

W Kraju Baskéw $wiadczenia socjalne i ustugi w tym zakresie obstugiwane sg przez lokalne
rady prowincjalne (organy zarzadzajgce prowincjami).

Finansowanie ustug socjalnych w Kraju Baskéw realizowane jest z budzetu krajowego, kté-
ry dzielony jest pomiedzy poszczegdlne prowincje. W 2022 r. budzet Kraju Baskéw wynosit
599 380 000 euro. W ramach tego budzetu na potrzeby osé6b starszych przeznaczono kwo-
te 207 700 000 euro, na potrzeby oséb niepetnosprawnych 77 500 000 euro. Administracja
lokalna dla zaspokojenia potrzeb socjalnych mieszkarncéw podpisuje umowy z przedstawi-
cielami trzeciego sektora, np. ze stowarzyszeniem APNABI, ktére realizuje zadania panstwa
w zakresie opieki nad osobami niepetnosprawnymi. W 2022 r. w Kraju Baskéw dostepnych
byto 1325 miejsc w domach i mieszkaniach oraz 1399 miejsc w centrach dziennej pomocy,
na ktére przeznaczono odpowiednio 55 500 000 euro oraz 20 325 000 euro. Na pokrycie
kosztéw zwigzanych z zasitkami i dofinansowaniami przeznaczono kwote 105 750 000 euro.

Implementacja art. 19 Konwencji o Ochronie Praw Oso6b z Niepetnosprawnosciami
w Hiszpanii

3 wrzesnia 2021 r. (Act 8/2021) zmianie ulegty przepisy kodeksu cywilnego Hiszpanii,
w ktérym wprowadzono zmiany polegajgce na usunieciu z prawa hiszpanskiego instytucji
ubezwtasnowolnienia na rzecz wspomaganego podejmowania decyzji przez osoby niepet-
nosprawne. U podtoza zmian w legislacji legty zatozenia, zgodnie z ktérymi osoby z niepet-
nosprawnosciami majg prawo do petnego i swobodnego udziatu w zyciu spotecznym i decy-
dowania o sobie samych.

Obecnie nie jest mozliwe uzyskanie orzeczenia sgdu o ubezwtasnowolnieniu osoby niepet-
nosprawnej**. Ponadto z systemu prawnego wyeliminowano instytucje, takie jak:
o kuratela,

» opieka, ktéra moze by¢ ustanawiana wytgcznie dla nieletnich, nad ktérymi nie sprawuja
pieczy rodzice,

e rozszerzona wtadza rodzicielska.

* https://notariaboschbages.com/en/the-reform-of-the-disability-in-the-civil-code/
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Dotychczasowe instytucje zostaty zastgpione przez inne, takie jak:

« asystent prawny/wspomagajgcy (wprowadzone w Katalonii dekretem 19/2021 z dnia
31 sierpnia 2021 r., zmieniajgcym przepisy kodeksu cywilnego)*®, ktéra to instytucja pole-
ga natym, ze osoba ustanowiona asystentem dla osoby niepetnosprawnej bedzie wspie-
rata te osobe w podejmowaniu decyzji, wystepowaniu przed organami, sgdami, insty-
tucjami, a pomoc ma by¢ swiadczona w sposéb adekwatny do potrzeb uprawnionego.
Asystent prawny zobowigzany jest kazdorazowo do respektowania woli, potrzeb i inte-
resu osoby niepetnosprawnej. Ideg tej legislacji jest udzielenie pomocy i dostosowanie
Swiadczenia do indywidualnych potrzeb osoby niepetnosprawnej (nie kazdy potrzebuje
takiego samego zakresu wsparcia).

« Superwizor (instytucja funkcjonujgca poza Katalonig) jest tozsama z funkcjg asystenta
prawnego, o ktérym mowa powyzej. Superwizor ma wspiera¢ osobe niepetnosprawng
tylko wtedy, gdy jest to konieczne z punktu widzenia jej praw i intereséw, adekwatnie do
indywidualnych potrzeb uprawnionego.

o Kurator sagdowy — instytucja prawa cywilnego funkcjonujgca zaréwno na terenie Katalo-
nii, jak i w pozostatej czes$ci Hiszpanii. Kurator dziata tylko w sytuacjach literalnie wskaza-
nych przez prawo, kiedy istnieje potrzeba obrony praw osoby niepetnosprawnej, np. w kon-
flikcie pomiedzy osobg niepetnosprawng a jej przedstawicielem/asystentem prawnym.

» Opiekun faktyczny to instytucja, ktdrg utrzymano w systemie prawa kataloriskiego. Opie-
kun faktyczny dziata na rzecz i w imieniu osoby niepetnosprawnej mimo braku legalne-
go umocowania do takich dziatan. Rola opiekuna faktycznego sprowadza sie do pomo-
cy w codziennym funkcjonowaniu i zatatwianiu spraw osoby niepetnosprawnej. Niektére
czynnosci podejmowane przez osobe niepetnosprawng moga zostaé nastepczo zalega-
lizowane przez wtasciwy sad.

Hiszpania jest krajem Unii Europejskiej, w ktérym prawa oséb niepetnosprawnych zagwaran-
towane w Konwencji o Ochronie Praw Oséb Niepetnosprawnych staty sie de facto prawem
krajowym i sg respektowane na réwni z rodzimymi legislacjami. Hiszpania przyjeta konwen-
cje bez zastrzezen, a wdrazane przez nig rozwigzania prawne na rzecz osob z autyzmem i in-
nych oséb niepetnosprawnych realizujg idee, w mys$l| ktérej potrzeby oséb z niepetnospraw-
nosciami stawiane sg na pierwszym miejscu.

Zmiana legislacyjna polegajgca na usunieciu z systemu prawnego instytucji ubezwtasno-
wolnienia jest zgodna z wytycznymi Konwencji Nowojorskiej z 2007 r. Osoby z niepetno-
sprawnosciami majg by¢ traktowane w sposéb podmiotowy, a decyzje ich dotyczgce winny
uwzglednia¢ ich potrzeby, mozliwosci i dobrze pojety interes.

45 Legislative Decree 19/2021, of 31 August, adapting the Catalan Civil Code to the reform of the pro-
cedure to legally change capacity.
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System wsparcia w zakresie mieszkalnictwa przedstawiony przez Stowarzyszenie Autism
Bizkaia wydaje sie uwzglednia¢ idee deinstytucjonalizacji i wtgczania oséb niepetnospraw-
nych do spoteczenstwa. To, ze osoby z ASD moga zy¢ w mniejszych spotecznosciach, umoz-
liwia im zintegrowanie ze srodowiskiem.

Powyzsza dziatalno$¢ stanowi dobrg praktyke, ktérg warto powielaé¢ w innych krajach UE.

Podsumowanie

Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych stata sie przyczynkiem do wdrozenia idei
réwnosci os6b z niepetnosprawnos$ciami oraz uznania ich podmiotowosci i prawa do niedys-
kryminowania i petnego, aktywnego udziatu w zyciu. Panstwa Strony Konwencji przyjety na
siebie zobowigzanie do wprowadzenia w swoich regulacjach prawnych zapiséw i wdroze-
nia zmian, ktére doprowadzg do wyréwnania szans 0s6b z niepetnosprawnosciami. Jednym
z najistotniejszych obszaréw oczekiwanych i planowanych zmian jest deinstytucjonalizacja
rozumiana jako odejscie od ustug opiekunczych swiadczonych w duzych placéwkach obstu-
gujagcych po kilkadziesigt oséb. Kraje Europy i $wiata rozpoczety proces deinstytucjonaliza-
cji, jednak z réoznym skutkiem i r6znymi doswiadczeniami.

W wiekszosci krajéw Europy, poza panstwami skandynawskimi, proces deinstytucjonalizacji
napotyka liczne przeszkody i trudnosci. W wielu panstwach brakuje spéjnych, jednoznacz-
nych strategii na rzecz zmian. Panstwa-Strony Konwencji (KPON) z réznym zaangazowa-
niem i r6zng intensywnoscig podchodzg do proceséw zmian.

Co ciekawe, w analizowanych systemach prawnych panstw Europy nie ma przepiséw po-
swieconych osobom z ASD. Znakomita wiekszos$¢ regulacji dotyczy oséb z niepetnospraw-
nosciami w ogdlnosci. W wiekszosci systemow funkcjonujg tez przepisy szczegdlne doty-
czgce 0s6b z zaburzeniami psychicznymi.

Doswiadczenia panstw skandynawskich, ktére skutecznie zakonczyty proces deinstytu-
cjonalizacji pokazujg z kolei, ze samo przejscie tego procesu nie gwarantuje trwatosci jego
rozwigzan. Po zakonczeniu deinstytucjonalizacji nadal konieczne jest monitorowanie
jego efektéw i czuwanie nad prawidtowym $swiadczeniem ustug opiekunczych i wtasciwym
funkcjonowaniem systemu socjalnego. Brak nowych miejsc do osiedlenia, brak inwestycji,
zmniejszanie srodkéw przeznaczonych na potrzeby oséb z niepetnosprawnos$ciami prowa-
dzi¢ moze do zwiekszonej pokusy po stronie podmiotéw odpowiedzialnych za gwarantowa-
nie wsparcia osobom z niepetnosprawnos$ciami do powrotu do opieki $wiadczonej przez in-
stytucje albo do jej utrzymania. Pojawia sie zatem zagrozenie, ze srodki przeznaczone na
deinstytucjonalizacje i ogrom pracy catej rzeszy ludzi zostanie po prostu zmarnowany.
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Studium przypadku — doswiadczenia organizacji pozarzagdowych i pracownikéw socjalnych...

Doswiadczenia, ktére zebrano w niniejszym raporcie pozwalajg na sformutowanie tezy, ze

proces deinstytucjonalizacji nie bedzie skuteczny, jesli rownolegle nie zostang wprowadzo-

ne nastepujgce zmiany i reformy:

1.

Konieczno$¢ wprowadzenia zmian w prawie, w dokumentach, strategiach, politykach na
poziomie jezyka, tak aby przywroéci¢ godnos¢ oséb z niepetnosprawnosciami i ksztatto-
wac swiadomosé spoteczng w kwestii ich praw i podmiotowosci.

Opracowanie spojnej, jasnej strategii dotyczacej procesu deinstytucjonalizacji, ktéra be-
dzie uwzgledniata réwnolegte dziatania w wielu dziedzinach, gdyz ich dobre zaplanowa-
nie i dostosowanie do procesu zmian bedzie kluczowe dla jego p6Zniejszej skutecznosci
(opieka spoteczna, medycyna, prawo, budownictwo mieszkaniowe, §wiadczenia socjalne,
ustugi opiekuncze, pozytywna kampania spoteczna dotyczgca wtgczania oséb niepetno-
sprawnych do wspdlnot lokalnych).

Zapewnienie srodkéw finansowych na realizacje procesu deinstytucjonalizacji oraz na
poézniejsze utrzymanie jego efektow.

Zwiekszenie $rodkéw finansowych na programy dotyczgce budownictwa socjalnego.
Doprowadzenie do spdjnosci prawa na poziomie jezyka i definicji.

Dopuszczenie do prac nad deinstytucjonalizacjg oséb niepetnosprawnych i dziatajgcych
na ich rzecz srodowisk, w tym organizacji pozarzadowych.

Szkolenie profesjonalistéw (lekarzy, opiekundéw, pracownikéw socjalnych, prawnikéw, se-
dziéw itd.) w zakresie praw os6b niepetnosprawnych.

Wprowadzenie zmian w prawie, ktére umozliwia¢ bedg samodzielne podejmowanie de-
cyzji przez osoby z niepetnosprawnos$ciami, w tym udzielenie wsparcia w podejmowaniu
decyzji dotyczacych ich zycia.

Prowadzenie kampanii spotecznych promujgcych wigczenie oséb z niepetnosprawnos-
ciami do spotecznosci.
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Czesc

Dokad zmierza system wsparcia
nad dorostymi osobami z ASD
w Polsce (stan na 31 sierpnia 2022)

Maria Jankowska

Celem tej czesci Raportu jest przedstawienie polskich unormowan, kierunkéw zmian i reko-
mendacji dotyczacych oséb w spektrum autyzmu (ang. Autism Spectrum Disorder, ASD).

Przedstawione zostana:

1.

10.

Dokumenty strategiczne wyznaczajgce gtéwne kierunki zmian w systemie wsparcia
0s06b z niepetnosprawnoscia.

. Specyficzne problemy w zakresie diagnostyki oséb z ASD, oceny funkcjonalnej, nomen-

klatury, oceny skali wystepowania zaburzenia.

. Krétka charakterystyka srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb w spektrum autyzmu.

. Obowigzujgce rozwigzania systemowe regulujgce wsparcie oséb z niepetnosprawnoscia

z uwzglednieniem rozwigzan przeznaczonych dla oséb z ASD oraz realnego wymiaru do-
stepnosci wsparcia.

. Wsparcie projektowe dla oséb w spektrum autyzmu.

. Priorytetowe kierunki wsparcia dorostych oséb w spektrum autyzmu.
. Projektowane prace legislacyjne.

. Asystencja osobista.

. Mieszkalnictwo.

Whnioski i rekomendacje.
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Il. Dokad zmierza system wsparcia nad dorostymi osobami z ASD w Polsce

Podstawa prawna — dokumenty strategiczne

System wsparcia 0s6b z niepetnosprawnos$ciami, w tym oséb z zaburzeniami autystyczny-
mi, funkcjonuje w Polsce na podstawie bardzo wielu aktéw prawnych réznej rangi oraz o réz-
nym charakterze.

Akty rangi ustawowej i akty wykonawcze przywotane zostaty w Raporcie przy omdwieniu
funkcjonujgcych rozwigzan systemowych, z uwzglednieniem rozwigzan dotyczgcych oséb
w spektrum autyzmu.

Na wstepie przywotaé nalezy dokument strategiczny:

¢ Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych, oméwiona szczegétowo w pierw-
szej czesci raportu.

W celu wdrazania Konwencji w Polsce Rada Ministrow przyjeta dokument:

¢ Strategia na rzecz Oso6b z Niepetnosprawnosciami 2021-2030.

Strategia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciami 20212030 zostata przyjeta Uchwatg nr 27

Rady Ministréw z dnia 16 lutego 2012 r.! Strategia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnogciami jest

strategig rozwoju w rozumieniu art. 9 pkt 3 Ustawy z dnia 6 grudnia 2006 r. o zasadach prowa-

dzenia polityki rozwoju?. Jest zatem dokumentem okreslajgcym podstawowe uwarunkowania,
cele i kierunki rozwoju, w tym przypadku odnoszgcym sie do polityki spotecznej panstwa.

Strategia ustanawia catosciowe ramy polityki krajowej na rzecz oséb z niepetnosprawnos-
ciami. Dokument ma kompleksowy charakter i zawiera kierunki rozwoju polityki spotecznej
wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami.

Bardzo istotnym, nowym dokumentem jest:
¢ Strategia rozwoju ustug spotecznych, polityka publiczna na lata 2021-2030 (z perspek-
tywa do 2035 r.).

Strategia rozwoju ustug spotecznych, polityka publiczna na lata 2021-2030 (z perspektywa
do 2035 r.) zostata przyjeta Uchwatg nr 135 Rady Ministrow z dnia 7 czerwca 2022 r.2

' M.P.z2021 ., poz. 218.
2 1j.Dz. U.z 2021 r, poz. 1057, z p6zn. zm.
¥ M.P.z2022r., poz. 767.
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Podstawa prawna — dokumenty strategiczne

Powyzsza Strategia jest politykg publiczng w rozumieniu art. 5 pkt 7b Ustawy z dnia 6 grud-
nia 2006 r. o zasadach prowadzenia polityki rozwoju, czyli dokumentem okreslajgcym pod-
stawowe uwarunkowania, cele i kierunki rozwoju kraju w wymiarze m.in. spotecznym i go-
spodarczym w danej dziedzinie, ktére wynikajg bezposrednio ze strategii rozwoju. Strategia
ustala wytyczne do dziatan w danym zakresie.
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Il. Dokad zmierza system wsparcia nad dorostymi osobami z ASD w Polsce

SPEKTRUM AUTYZMU

Specyficzne problemy w zakresie diagnostyki,
oceny funkcjonalnej, nomenklatury, oceny skali
wystepowania

Niniejszy Raport poswiecony jest nastepujgcemu zagadnieniu: Dokad zmierza system
wsparcia nad dorostymi osobami z ASD. Zapisy obowigzujgcych aktéw prawnych, przywota-
nych wyzej dokumentéw strategicznych oraz koncepcje, projekty, programy i rekomendacje
analizowane sg w raporcie przez pryzmat potrzeb i mozliwosci oséb z autyzmem.

Potrzeby i ograniczenia oséb w spektrum autyzmu sg na tyle nietypowe, ze Parlament Euro-
pejski podpisat i zatwierdzit w 1992 r. odrebng Karte Praw Oso6b z Autyzmem uchwalong na
IV Miedzynarodowym Kongresie Autyzm-Europa w Hadze w 1992 r. W kolejnych latach przy-
jecie Karty Praw Os6b z Autyzmem uchwalaty parlamenty poszczegdélnych panstw czton-
kowskich.

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej przyjat Karte Praw Os6b z Autyzmem uchwatg z dnia 12 lip-
ca2013r.

Problemy z oceng zdrowia i oceny funkcjonalnej sg w przypadku oséb z autyzmem szcze-
golnie powazne.

Ztozonos¢ problemu ujawnia sie juz na poziomie klasyfikacji i nomenklatury.

e |ICD-10

Wedtug stosowanej w Polsce Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowot-
nych ICD-10, sporzgdzonej przez WHO, catosciowe zaburzenia rozwojowe (F 84) obejmuja
m.in. autyzm dzieciecy (F 84.0) oraz zesp6t Aspergera (F 84.5).

e ICD-1

W nowej, oficjalnie wprowadzonej juz przez WHO wers;ji ICD-11, ktéra w Polsce zacznie obo-
wigzywac w najblizszych latach, zniknie rozréznienie na autyzm dzieciecy, autyzm atypowy
czy zespot Aspergera (ZA). W tej wersji uwzgledniono nowg kategorie: ,zaburzenia ze spek-
trum autyzmu” podzielong na osiem podgrup, ze wzgledu na stopien trudnosci w rozwoju
intelektualnym i mowie funkcjonalne;.
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SPEKTRUM AUTYZMU

e DSM-5

Natomiast juz w maju 2013 r. opublikowano klasyfikacje zaburzen psychicznych Amerykan-
skiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders). W DSM-5 potaczono wszystkie jednostki diagnostyczne w jedng wspdlng jed-
nostke o nazwie zaburzenie ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorder, ASD). Obecnie
kryteria DSM-5 rozrézniajg podgrupy w populacji oséb z ASD w ramach tej samej jednost-
ki diagnostycznej, a podgrupy te charakteryzowane sg trzema poziomami w zaleznosci od
wsparcia, jakiego osoby te wymagaja.

Jak zatem widaé, w réznych krajach funkcjonujg réwnolegle trzy rézne klasyfikacje spek-
trum autyzmu i nic nie wskazuje na to, aby te dwa systemy (ICD i DSM) przyjety wspdlny
sposob klasyfikowania spektrum autyzmu. W Polsce, gdzie obowigzuje jeszcze ICD-10 oraz
kategoria ,catosciowe zaburzenia rozwojowe” coraz czesciej uzywa sie pojec: ,spektrum au-
tyzmu” ,zaburzenia autystyczne” i ,ASD” (pochodzgce z jezyka angielskiego).

e ICF

Jednoczesnie ICF (Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci
i Zdrowia), zalecana przez WHO i stanowigca dobre narzedzie oceny w przypadku wielu nie-
petnosprawnosci, ma ograniczone zastosowanie do oceny oséb w spektrum autyzmu. Przez
kilka lat, poczawszy od 2014 r., trwaty prace nad przygotowaniem zestawéw do oceny we-
dtug ICF os6b z ASD. Przygotowano razem ok. 170 kategorii do wykorzystania przy ocenie
funkcjonalnej oséb z ASD. Punktacja jest 10-stopniowa, nie ma jednak opracowanego spo-
sobu skalowania wynikéw do ustalania stopnia niesamodzielnosci.

Brakuje tez, co nalezy podkreslié, walidacji przygotowanych narzedzi w jezyku polskim i $ro-
dowisku polskim. Kazde narzedzie/test musi by¢ zwalidowane w duzych badaniach na popu-
lacji, do ktérej ma by¢ stosowane. Katalog kategorii to pierwszy krok, a dopiero na tej podsta-
wie powinny by¢ opracowane/dobrane narzedzia oceny stanu funkcjonalnego danej osoby.

Ta sytuacja rodzi obawy, ze proby oceny zaburzen oséb ze spektrum autyzmu za pomocg
obecnej wersji ICF bedg mniej precyzyjne niz przy innych niepetnosprawnosciach.

Sytuacje pogarsza fakt, ze Skala Barthel — uzywana powszechnie do oceny stanu zdrowia
i zapotrzebowania na opieke dtugoterminowg — odnosi sie do stanu fizycznego badanych
0s0b i jest oczywiscie nieprzydatna do oceny samodzielnos$ci os6b w spektrum autyzmu.

e Rozne pojecia w przepisach

Dodatkowo nalezy podkresli¢, ze w polskim systemie prawa i w réznych przepisach wyste-
puja réwnolegle rézne terminy, takie jak ,autyzm”, ,cato$ciowe zaburzenia rozwojowe” lub
,2autyzm, w tym zesp6t Aspergera”.
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Il. Dokad zmierza system wsparcia nad dorostymi osobami z ASD w Polsce

¢ Liczba oséb w spektrum autyzmu w Polsce

Liczba os6b z autyzmem w Polsce nie jest znana. Wiadomo, jaka jest liczba uczniéw ,z auty-
zmem, w tym z zespotem Aspergera”, pochodzgca z Systemu Informacji O$wiatowej, w kt6-
rym liczba ta jest ustalana w kazdym roku szkolnym. Liczba ta jest zmienna, w ostatnich la-
tach szybko sie zwieksza i obecnie wynosi ok. 50 tys. oséb.

Wedtug SI EKSMOoN - Elektronicznego Krajowego Systemu Monitoringu Orzekania o Nie-
petnosprawnosci — w pierwszym kwartale 2022 r. liczba dzieci w wieku do lat 16, ktére otrzy-
maty orzeczenie o niepetnosprawnosci z powodu catosciowych zaburzen rozwojowych, wy-
nosita 58 917.

Nie istnieje natomiast baza danych pozwalajgca na ustalenie liczby oséb dorostych w spek-
trum autyzmu. W odniesieniu do oséb dorostych z cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi
(CZR) SI EKSMOoN zawiera jedynie czastkowe informacje — na pierwszy kwartat 2022 r. licz-
ba ujeta w tym systemie wynosi zaledwie 17 326 oséb. Brak petnych danych wynika z fak-
tu, ze SI EKSMOoN dziata dopiero od kilku lat, a orzeczenia dla oséb z CZR wydawane sg na
rézne okresy. Ponadto wiele orzeczen, zwtaszcza w przypadku oséb z gtebokim autyzmem,
zostato wydanych na czas nieokreslony przed wejsciem w zycie odrebnego kodu przyczyny
niepetnosprawnosci C-12 (1 stycznia 2010 r.), a jako przyczyne niepetnosprawnosci podano
w nich niepetnosprawnos¢ intelektualng, choroby psychiczne lub choroby neurologiczne.
Ponadto nawet po 2010 r. nowy kod stosowany byt w orzecznictwie bardzo ostroznie i przez
lata w odniesieniu do dorostych os6b z ASD nadal jako przyczyne niepetnosprawnosci wska-
zywano niepetnosprawnos¢ intelektualng badz choroby psychiczne. Wprowadzenie nowego
kodu przyczyny niepetnosprawnosci nie stanowi podstawy do wystgpienia o wydanie nowe-
go orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci. Osoby te, mimo diagnozy autyzmu, pozostajg
zatem w tym zakresie poza S| EKSMOnNN.

Liczba dorostych z diagnozg ASD moze by¢ jedynie szacowana na podstawie europejskich
i Swiatowych danych epidemiologicznych, a one takze sg rézne.

Wedtug danych Autism Europe — miedzynarodowej organizacji dziatajgcej na rzecz oséb ze
spektrum autyzmu - ok. 1% populacji to osoby w spektrum autyzmu (ASD). W Polsce ostroz-
ne szacunki z 2021 r. dokonane przez dr. Wiestawa Baryte z Uniwersytetu SWPS w Sopocie
na zamowienie jednej z najwiekszych organizacji pozarzgdowych wskazujg, iz oséb w spek-
trum autyzmu jest w Polsce ok. 250 tys.

Wedtug wyliczen dr. Baryty blisko 50 tys. oséb to dzieci do lat 18, ok. 170 tys. to osoby w prze-
dziale wiekowym 18—65 lat, a pozostate osoby sg po 65. roku zycia.
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SPEKTRUM AUTYZMU

Z innych ostroznych szacunkéw dr. Baryty, opartych na brytyjskich i amerykanskich bada-
niach epidemiologicznych z 2019 r., wynika, ze 1000 Polakéw w kazdym roczniku boryka sie
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktérym towarzyszg zachowania agresywne i autoa-
gresywne, a 20 os6b w kazdym roczniku boryka sie z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
ktérym towarzyszg ekstremalne zachowania agresywne i autoagresywne.

Sato jednak — jak zastrzega sam naukowiec — oszacowania obarczone duzg niepewnoscia.

Liczba os6b w spektrum autyzmu bedzie wzrastaé. Zaburzenia takie sg bowiem najczesciej
wystepujaca przyczyna niepetnosprawnosci u dzieci na $wiecie i w Polsce.

Wzrasta jednak przede wszystkim liczba os6b z 1zejszymi objawami autyzmu, przewiduje sie
zatem, ze udziat 0s6b z najciezszymi objawami autyzmu bedzie malata w ogoélnej populacji
0s06b z ASD.

W tej sytuacji istnieje pilna potrzeba ustalenia rzeczywistej liczby oséb z CZR, w tym takze
0s6b wymagajgcych catodobowego intensywnego wsparcia.

Bez takiej oceny nie sposéb ustali¢ finansowych skutkéw projektowanych rozwigzan. Sza-
cowana liczba oséb z ASD powoduje, ze wtadze obawiajg sie wdrazania jakichkolwiek sy-
stemowych rozwigzan dla tej grupy oséb, wtasnie z powodu ewentualnych niekontrolowa-
nych kosztéw. Dlatego w stosunku do dorostych oséb z ASD, wymagajacych intensywnego
wsparcia, podejmowane sg jedynie dziatania projektowe, ktére z zasady okreslajg wysokosé
finansowania.
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Il. Dokad zmierza system wsparcia nad dorostymi osobami z ASD w Polsce

Krétka charakterystyka srodowiska
dziatajgcego na rzecz osob w spektrum autyzmu

Jak juz wczesniej zostato podkreslone, w spektrum autyzmu znajdujg sie bardzo ré6znorodne
osoby. Na jednym kraricu sg osoby nieméwigce werbalnie, funkcjonujgce na poziomie znacz-
nej niepetnosprawnosci intelektualnej, dotkniete takze innymi niepetnosprawnosciami, cat-
kowicie zalezne od innych os6b oraz wymagajgce catodobowego, intensywnego wsparcia.

Na drugim krancu spektrum sg osoby w normie intelektualnej lub powyzej normy, sprawnie
porozumiewajgce sie mowg, w dorostosci zaktadajgce rodziny i odnoszace sukcesy w zyciu
zawodowym.

Najliczniejsza grupa oséb w spektrum autyzmu w réznym stopniu i natezeniu boryka sie
z barierami, ktére powaznie utrudniajg im edukacje, ale przede wszystkim samodzielne doro-
ste zycie. Osoby te majg ogromne trudnosci w ukonczeniu edukacji, znalezieniu i utrzymaniu
pracy oraz odnalezieniu swego miejsca w spoteczenstwie.

Srodowisko dziatajgce na rzecz oséb w spektrum autyzmu obejmuje zaréwno organizacje po-
zarzagdowe, jak i same osoby z ASD wystepujgce we witasnym imieniu, a takze rodziny oséb
w spektrum, szczegdlnie oséb z gtebokim autyzmem, wystepujgce w imieniu swoich bliskich.

Priorytety poszczegoélnych organizacji sg zr6znicowane, tak jak zréznicowane jest spektrum
autyzmu. Istniejg organizacje dziatajgce wytgcznie na rzecz oséb z zespotem Aspergera
oraz organizacje dziatajgce wytgcznie na rzecz os6b z autyzmem i niepetnosprawnoscig in-
telektualng lub innymi niepetnosprawnosciami. Sg tez organizacje zajmujgce sie wytacz-
nie dzie¢mi lub wytgcznie osobami dorostymi. W organizacjach pracujgcych na rzecz oséb
z autyzmem dziatajg przede wszystkim cztonkowie rodzin oséb z ASD. W ostatnich latach
pojawity sie organizacje skupiajgce osoby z zespotem Aspergera, lecz najbardziej aktywne
w walce o prawa 0s6b z autyzmem sg srodowiska dziatajgce na rzecz oséb o najwiekszych
potrzebach wsparcia.

Organizacje dziatajgce na rzecz oséb z autyzmem odgrywajg dwojaka role: sg najczesciej
jedynymi wykonawcami ustug dla os6b z autyzmem oraz prowadzg aktywng dziatalnos¢
rzecznicza.

Ustugi na rzecz os6b z autyzmem sg tak trudne i tak niedofinansowane, ze tylko zdetermino-
wane $srodowiska specjalistycznych organizacji pozarzagdowych sg gotowe podja¢ sie tych
zadan.
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Taka sytuacja utrzymywata sie przez wiele lat w ustugach zdrowotnych i edukacyjnych. Obec-
nie, po poprawie finansowania w tych dziedzinach, ustugi te swiadczg takze inne podmioty,
a specjalistyczne organizacje pozostaty w zasadzie jedynymi wykonawcami ustug dla oséb
zautyzmem w zakresie pomocy spotecznej, integracji oraz rehabilitacji spoteczneji zawodowej.

Organizacje pozarzagdowe prowadzace dziatalnos¢ na rzecz oséb w spektrum autyzmu to
najczesciej organizacje lokalne, dziatajgce na rzecz lokalnego $rodowiska, czesto bardzo
prezne, niekiedy o 30-letniej, a nawet dtuzszej tradycji i ze znaczgcymi osiggnieciami w dzia-
talnosci rzeczniczej.

Ponad 30 organizacji z catej Polski dziatajgcych na rzecz oséb z autyzmem zrzeszonych jest
w Zwigzku Stowarzyszen Porozumienie AUTYZM-POLSKA. AUTYZM-POLSKA dziataod 1998 .
Prowadzi dziatalnos$¢ rzeczniczg w imieniu srodowiska oraz jest tworcg wielu inicjatyw, ktére
wprowadzaty autyzm do $wiadomosci spotecznej i polskiego porzadku prawnego.

Porozumienie AUTYZM-POLSKA byto m.in. inicjatorem powotania w 2012 r. Parlamentar-
nej Grupy do spraw Autyzmu, dziatajgcej we wszystkich kolejnych kadencjach Parlamen-
tu RP (obecnie jako Parlamentarny Zespét do spraw Autyzmu), inicjatorem uchwalenia przez
Sejm RP Karty Praw Oséb z Autyzmem, wprowadzenia odrebnego kodu catosciowych zabu-
rzen rozwojowych do polskiego systemu orzecznictwa i wielu zmian w przepisach majgcych
na celu respektowanie praw oséb w spektrum autyzmu. Porozumienie od wielu lat dziata ak-
tywnie na rzecz zmian w systemie wsparcia dorostych oséb z autyzmem, lecz tu rezultaty sg
duzo gorsze niz w innych dziedzinach, takich jak ochrona zdrowia czy edukacja.

AUTYZM-POLSKA od lat korzysta z doswiadczen miedzynarodowych, jest cztonkiem mie-
dzynarodowego stowarzyszenia AUTISM-EUROPE i jako zwigzek stowarzyszen ma zagwa-
rantowane miejsce w zarzadzie tej organizacji.

W Polsce istnieje szereg organizacji dziatajacych na rzecz oséb w spektrum autyzmu, nie-
zrzeszonych w Porozumieniu AUTYZM-POLSKA - oraz wiele organizacji pracujgcych dla
0sO6b z innymi zaburzeniami psychicznymi, np. oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Dziataja tez nieformalne platformy wspdtpracy, zrzeszajgce cztonkéw rodzin oséb z niepet-
nosprawnoscig i specjalistow. Wiele tych organizacji i platform wspétpracuje nad rozwigza-
niami na rzecz os6b wymagajacych intensywnego, specjalistycznego wsparcia, w tym oséb
z autyzmem. Organizacje reprezentujg rézne profile dziatania i rézne optyki, w zaleznosci od
rozmaitych uwarunkowan.

AUTYZM-POLSKA obejmuje swoim dziataniem osoby w petnym spektrum autyzmu oraz we
wszystkich grupach wiekowych i wszystkich dziedzinach zycia.

Poglady strony spotecznej, przedstawione w niniejszym Raporcie, bedg oparte przede
wszystkim na stanowiskach i koncepcjach wypracowanych przez Porozumienie AUTYZM-
-POLSKA lub przy jego udziale.
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Obecne rozwigzania systemowe regulujgce
wsparcie osob z niepetnosprawnoscia,

z uwzglednieniem rozwigzan przeznaczonych
dla osob w spektrum autyzmu, oraz realnego
wymiaru dostepnosci wsparcia

W Polsce obowigzuje resortowy system wsparcia, obejmujgcy odrebnie ochrone zdrowia,
edukacje, pomoc spoteczng oraz rehabilitacje spoteczng zawodowg i zatrudnienie oséb
Z niepetnosprawnoscia.

Ponizej przedstawiono pokrétce rozwigzania dotyczace réznych dziedzin wsparcia oséb
z niepetnosprawnoscig, z uwzglednieniem rozwigzan dotyczgcych oséb w spektrum auty-
zmu, oraz ogodlne wnioski dotyczgce stanu faktycznego.

Nalezy tu wyjasni¢, ze przy omawianiu poszczegdlnych rozwigzan systemowych, dla jasnos-
ci informacji i zgodnosci z brzmieniem obowigzujgcych przepiséw, uzywane bedg pojecia
i okreslenia zawarte w aktach prawnych, w tym wyrazenia ,dziecko niepetnosprawne” czy
,0soba niepetnosprawna”.

Ochrona zdrowia

Wybrane akty prawne:

» Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
$rodkéw publicznych?,

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 19 czerwca 2019 r. w sprawie Swiadczen gwaran-
towanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien®.

Powyzsze rozporzadzenie przewiduje specjalistyczne $wiadczenia dla oséb z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi, $wiadczone w warunkach ambulatoryjnych, odmienne od $wiad-
czen dla oséb z pozostatymi zaburzeniami psychicznymi (zat. nr 6 do rozporzgdzenia). Od
innych swiadczen psychiatrycznych odrézniajg sie one kompleksowoscia, intensywnoscig

* 1.j.Dz.U. 22021 r., poz. 1285, z p6zn. zm.
® Dz.U.z2019r., poz. 1285, z p6zn. zm.
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oraz szczegdlnymi wymogami co do kompetencji personelu medycznego, do ktérego zali-
czani sg nie tylko lekarze czy psycholodzy, ale takze pedagodzy specjalni, logopedzi, tera-
peuci zajeciowi i fizjoterapeuci. Wizyta kontrolno-konsultacyjna obejmowac¢ moze w sumie
kilka godzin swiadczen, a program terapeutyczno-rehabilitacyjny nawet do 30 godzin swiad-
czen miesiecznie.

Cho¢ dostepnosc do tych Swiadczen jest limitowana, co wynika z ograniczonych kontraktow
i warunkéw finansowych ustalanych przez NFZ, utrudniajgcych pozyskanie lekarzy psychia-
tréw, to Swiadczenia te w zatozeniach uwzgledniajg specyfike autyzmu.

W odniesieniu do $wiadczen wykonywanych w warunkach szpitalnych nalezy podkresli¢, ze
brakuje oddziatéw przystosowanych do potrzeb oséb z autyzmem zaréwno w zakresie orga-
nizacji przestrzeni, jak i procesu leczenia. Wobec oséb z autyzmem nadal wyjatkowo czesto
stosuje sie srodki przymusu bezposredniego, takie jak pasy bezpieczenstwa czy potezne
dawki lekéw psychotropowych.

Edukacja

Wybrane akty prawne:
« Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo os$wiatowe®,

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki z dnia 21 grudnia 2021 r. w sprawie sposobu
podziatu czesci oswiatowe] subwencji ogélnej dla jednostek samorzadu terytorialnego
w roku 20227,

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orze-
czen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajace dziatajgce w publicznych poradniach
psychologiczno-pedagogicznych?,

» Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 28 lutego 2019 r. w sprawie szczeg6-
towej organizacji publicznych szkét i publicznych przedszkoli®,

» Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkow
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym'.

®t.j.Dz.U.z 2021 r, poz. 1082 z pézn. zm.
" Dz.U.z2021r., poz. 2453.

8 Dz.U.z2017r., poz. 1743 z pézn. zm.

® Dz.U.z2019r., poz. 502.

1t j.Dz.U.z2020r., poz. 1309.
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Wedtug rozporzgdzenia w sprawie sposobu podziatu czesci oswiatowej subwencji ogdl-
nej dla jednostek samorzadu terytorialnego na edukacje w przedszkolach i szkotach dzie-
ci z autyzmem, w tym dzieci z zespotem Aspergera, gwarantowana jest dodatkowa kwota
9,5 razy wieksza niz na nauke ucznia nieposiadajgcego orzeczenia o potrzebie ksztatcenia
specjalnego.

Jest to kwota ponad dwukrotnie wyzsza niz przeznaczona na edukacje ucznia z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (dawnej uposledzeniem umystowym) w stopniu umiarkowanym
lub znacznym albo ucznia niestyszgcego i prawie trzykrotnie wyzsza niz na edukacje ucznia
niewidomego czy z niepetnosprawnoscig ruchowa.

W $lad za najwyzszg subwencjg na nauke dziecka z autyzmem, w tym z zespotem Asper-
gera w szkotach i przedszkolach, dzieciom tym przystuguje najwyzsze i najbardziej wszech-
stronne wsparcie w edukacji, Swiadczone przez specjalistéw majgcych przygotowanie do
pracy z uczniami z tymi zaburzeniami.

Klasy i oddziaty dla dzieci i uczniéw z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera, sg najmniej
liczne w catym systemie; dwukrotnie mniejsze niz dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym, dwuipétkrotnie mniejsze niz klasy dla dzie-
ci niewidomych, trzykrotnie mniejsze niz klasy dla dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowa,
w tym z afazja.

W przedszkolach specjalnych i w klasach I-1V specjalnych szkét podstawowych, w tych
maksymalnie czteroosobowych oddziatach zatrudnia sie dodatkowo pomoc nauczyciela.

Natomiast w przedszkolach i szkotach ogélnodostepnych dla ucznia posiadajgcego orzecze-
nie o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydane ze wzgledu na autyzm, w tym zesp6t Asper-
gera, lub niepetnosprawnosci sprzezone — jezeli wynika to z zalecen zawartych w orzecze-
niu o potrzebie ksztatcenia specjalnego — szkota ma obowigzek zatrudni¢ dodatkowego
nauczyciela albo pomoc nauczyciela.

W wielu przypadkach nauka dziecka w spektrum autyzmu, nawet bardzo zdolnego, w szkole
ogdlnodostepnej, wymaga bowiem zatrudnienia nauczyciela wspomagajgcego, ktérego je-
dynym zadaniem jest wspieranie tego jednego ucznia w szkole.

Przepisy z zakresu edukacji respektujg potrzeby i mozliwosci uczniéw z ASD. W praktyce
zdarza sie wiele przypadkéw naruszania praw uczniow w spektrum, ale majg one charakter
indywidualny, nie systemowy.

W Raporcie dotyczacym systemu wsparcia osob dorostych z ASD zamieszczono dosé
szczegobtowe informacje dotyczace edukacji nie tylko dlatego, ze wielu osobom z autyzmem
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przystuguje prawo do edukacji do 24. roku zycia, ale takze dlatego, ze z tych przepiséw jasno
wynika, iz osoby z autyzmem, tak jak osoby z niepetnosprawnos$ciami sprzezonymi, wyma-
gaja wielokrotnie wiekszego wsparcia specjalistéw i w slad za tym wielokrotnie wiekszych
naktadéw niz osoby z innymi niepetnosprawnos$ciami.

Edukacja jest w Polsce obowigzkowa do 18. roku zycia. Nie mozna zwolni¢ nikogo z tego
obowiagzku, ale takze system edukacji nie moze odmdwic¢ przyjecia ucznia, nawet wymaga-
jacego szczegodlnego wsparcia. Ustawowy obowigzek musi zostaé wypetniony. To dlatego
system edukacji wypracowat najbardziej adekwatne zasady wsparcia uczniéw i adekwatne
zasady finansowania.

Natomiast po ukonczeniu szkoty zadne Swiadczenie niematerialne nie jest juz gwarantowa-
ne (oprécz domu pomocy spotecznej, o czym bedzie nizej mowa). Dlatego szczegdlne po-
trzeby oséb w spektrum autyzmu, zwtaszcza wymagajacych intensywnego wsparcia, znika-
Jg z systemu, co czyni go w wiekszosci niedostepnym dla tej grupy. Tak dzieje sie w systemie
pomocy spotecznej oraz w systemie rehabilitacji spotecznej, zawodowej i zatrudniania oséb
niepetnosprawnych.

Pomoc spoteczna

Wybrane akty prawne:
e Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej',

* Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 22 wrzesnia 2005 r. w sprawie spe-
cjalistycznych ustug opiekuniczych',

* Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie
$rodowiskowych doméw samopomocy',

* Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 26 kwietnia 2018 r. w sprawie
mieszkan chronionych',

» Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 23 sierpnia 2012 r. w sprawie domoéw
pomocy spotecznej'®,

n

t.j. Dz. U. 22021 r., poz. 2268 z p6zn. zm.
2 Dz.U. z2005r. Nr 189, poz. 1598.

¥ 1.j.Dz.U.z2020r., poz. 249.

4 Dz.U.z2018r., poz. 822 z p6zn. zm.

Dz. U.z2012r., poz. 964 z p6zZn. zm.

5
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* Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 31 maja 2012 r. w sprawie rodzinnych
doméw pomocy'®.

W ramach systemu pomocy spotecznej istnieje wiele narzedzi i placowek wsparcia os6b
z niepetnosprawnoscia.

Specjalistyczne ustugi opiekuncze (SUO)

Sg to ustugi dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajgcych z rodzaju schorzenia lub
niepetnosprawnosci, $wiadczone przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem zawo-
dowym (m.in. psychologa, pedagoga, logopede). Realizacja SUO jest ustawowym obowigz-
kiem gminy, realizowanym ze srodkéw budzetu panstwa.

Stan faktyczny: SUO sg waznym elementem systemu wsparcia. Sg przyznawane na podsta-
wie zaswiadczenia lekarskiego, ale w praktyce gmina zazwyczaj drastycznie zmniejsza wy-
miar SUO zalecony przez lekarza, a nawet odmawia przyznania SUO, ttumaczgc to brakiem
wolnych srodkéw na dany rok lub brakiem wykonawcéw, szczegélnie wykwalifikowanej ka-
dry gotowej do pracy z dorostymi osobami z powaznymi zaburzeniami. Barierg w korzysta-
niu z SUO jest takze stosunkowo wysoka odptatnos¢ za te ustugi. Obecnie w wielu miejscach
SUO jest uzupetniane lub zastepowane ustugami asystenckimi.

Placéwki dzienne — osrodki wsparcia dla oséb z zaburzeniami psychicznymi: srodowiskowy
dom samopomocy (SDS) i klub samopomocy. Zgodnie z art. 51a ustawy o pomocy spotecz-
nej osrodki wsparcia dla os6b z zaburzeniami psychicznymi przeznaczone sg dla oséb, ktére
w wyniku uposledzenia niektérych funkcji organizmu lub zdolnos$ci adaptacyjnych wymaga-
ja pomocy do zycia w srodowisku rodzinnym i spotecznym, w szczegélnosci w celu zwiek-
szania zaradnosci i samodzielnos$ci zyciowej, a takze ich integracji spotecznej.

Prowadzenie tych placéwek jest zadaniem zleconym powiatu, finansowanym z budzetu pani-
stwa. Samorzady nie moga pokrywaé biezgcych kosztéw utrzymania SDS-6w z wtasnych
srodkow, cho¢ czasem pomagajg w pozyskaniu czy remontach bazy lokalowej lub dowozu
uczestnikow.

Srodowiskowe domy samopomocy odgrywajg wazng role w systemie. Podstawg przyjecia
do tej placowki jest decyzja administracyjna. SDS-y $wiadczg ustugi w ramach indywidual-
nych lub zespotowych treningéw samoobstugi i treningéw umiejetnosci spotecznych, pole-
gajacych na nauce, rozwijaniu lub podtrzymywaniu umiejetnos$ci w zakresie czynnosci dnia
codziennego oraz funkcjonowania w zyciu spotecznym.

'® Dz. U.z2012r,, poz. 719.
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Srodowiskowe domy samopomocy sg w zatozeniu placéwkami oferujgcymi opieke i mozli-
wos¢ integracji spotecznej osobom, ktére z powodu swoich zaburzen nie otrzymujg miejsca
w placoéwkach rehabilitacji zawodowej ani nie znajdujg zatrudnienia. Sg to zatem placéwki
dla oséb z najpowazniejszymi zaburzeniami, w tym dla oséb z gtebokim autyzmem lub nie-
petnosprawnosciami sprzezonymi. Mimo to przez wiele lat dostepne byty tylko dla oséb z ta-
godniejszymi objawami autyzmu.

Zmiany w funkcjonowaniu i finansowaniu SDS-6w stanowity cel postulatéw szeroko rozu-
mianego $rodowiska dziatajgcego na rzecz oséb wymagajgcych intensywnego, specjali-
stycznego wsparcia.

Postulaty te zostaty cze$ciowo spetnione. 0d 6.06.2019 r. do katalogu SDS-6w dodano typ D,
przeznaczony dla oséb ze spektrum autyzmu lub niepetnosprawnos$ciami sprzezonymi.

Standardy tego typu domu ustalone w przywotanym wyzej rozporzgdzeniu w sprawie $rodo-
wiskowych domoéw samopomocy lepiej uwzgledniajg potrzeby oséb z autyzmem; minimalna
liczba uczestnikéw SDS-u zostata zmniejszona do 5, wskaznik zatrudnienia pracownikéw ze-
spotu wspierajgco-aktywizujgcego wynosi nie mniej niz 1 etat na 3 osoby z autyzmem, przy
5 lub 7 osobach w innych typach doméw; obowigzkowe sg takze pokdj wyciszen oraz trenin-
gi umiejetnosci komunikacyjnych.

Jednoczesnie w ustawie o pomocy spotecznej, okreslajgcej zasady finansowania SDS-6w,
wprowadzono mozliwos$¢ dodatkowego zwiekszenia kwoty dofinansowania w stosunku do
poprzednio istniejgcych przepiséw nie wiecej niz o 30% kwoty bazowej wynoszacej 250%
kryterium dochodowego na uczestnikéw z niepetnosprawnos$ciami sprzezonymi lub spek-
trum autyzmu, ktérzy posiadajg orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnos$ci wraz
ze wskazaniem koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigz-
ku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencii.

Kryterium dochodowe od 1 stycznia 2022 r. wynosi 776 zt, a zatem 250% procent kryterium
to 1940 zt. Od 31 sierpnia 2022 r. na osobe z autyzmem SDS otrzymuje w stosunku do po-
przednio obowigzujgcych przepiséw dodatkowo 30% tej kwoty, czyli 582 zt.

Stan faktyczny: utworzenie odrebnych regulacji dla oséb z autyzmem i niepetnosprawnos-
ciami sprzezonymi to wazna i potrzebna zmiana. Regulacje te poprawity jednak przede
wszystkim sytuacje tych oséb z autyzmem, ktére w SDS-ie juz byty. Dla 0séb o najpowaz-
niejszych zaburzeniach liczba oséb nalezgcych do kadry i kwota dofinansowania sg wcigz
za mate.
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Placéwki catodobowe. Catodobowe miejsca okresowego pobytu w srodowiskowych domach
samopomocy. W osrodku wsparcia moga by¢ prowadzone miejsca catodobowe okresowego
pobytu.

Stan faktyczny: miejsca te sg z zasady niedostepne dla oséb z powaznymi zaburzeniami ze
wzgledu na brak funduszy na zatrudnienie dodatkowej kadry.

Mieszkania chronione. Zgodnie z art. 53 ustawy o pomocy spotecznej; mieszkania chronio-
ne przeznaczone sg dla os6b petnoletnich, ktére ze wzgledu na trudng sytuacje zyciowa,
wiek, niepetnosprawnosc lub chorobe potrzebujg wsparcia w funkcjonowaniu w codziennym
zyciu, ale nie wymagajg ustug w zakresie $wiadczonym przez jednostke catodobowej opieki.

Mieszkanie chronione jest formg pomocy spotecznej przygotowujaca pod opieka specjali-
stow osoby tam przebywajgce do prowadzenia samodzielnego zycia lub wspomagajgca te
osoby w codziennym funkcjonowaniu. Mieszkanie chronione moze byé prowadzone przez
kazda jednostke organizacyjng pomocy spotecznej lub organizacje pozytku publicznego.

W zaleznosci od celu udzielania wsparcia jest ono prowadzone jako mieszkanie chronione
treningowe lub mieszkanie chronione wspierane. W mieszkaniu chronionym treningowym
zapewnia sie ustugi bytowe oraz nauke, rozwijanie lub utrwalanie samodzielnosci, sprawno-
$ci w zakresie samoobstugi, petnienia rél spotecznych w integracji ze spotecznoscig lokalng
w celu umozliwienia prowadzenia samodzielnego zycia.

Mieszkanie chronione wspierane przeznaczone jest dla: osoby niepetnosprawnej, w szcze-
golnosci osoby niepetnosprawnej fizycznie lub osoby z zaburzeniami psychicznymi; osoby
w podesztym wieku lub przewlekle chorej. W mieszkaniu chronionym wspieranym zapewnia
sie ustugi bytowe oraz pomoc w wykonywaniu czynnosci niezbednych w zyciu codziennym
i realizacji kontaktéw spotecznych w celu utrzymania lub rozwijania samodzielnos$ci osoby
na poziomie jej psychofizycznych mozliwosci.

Podstawg przyjecia do mieszkania chronionego jest decyzja administracyjna. Decyzja wy-
dawana jest na czas okreslony, ale w mieszkaniu chronionym wspieranym w stosunku do
0s0b, ktére posiadajg orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawno-
$ci, a takze w szczegdlnie uzasadnionych przypadkach w stosunku do innych oséb, moze
by¢ wydana decyzja na czas nieokreslony. Korzystanie ze wsparcia w mieszkaniu chronio-
nym, prowadzonym przez podmioty inne niz gmina, powiat lub na ich zlecenie, odbywa sie
na podstawie umowy cywilnoprawnej zawartej z osobg korzystajgca z pobytu w mieszkaniu
chronionym lub jej przedstawicielem ustawowym.

Stan faktyczny: wedtug stanu na koniec 2020 r. funkcjonowato 1355 mieszkan chronionych
liczacych 4098 miejsc, z ktérych skorzystaty 3664 osoby. Liczba mieszkan chronionych
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dziatajagcych w 2020 r. byta wyzsza o 249 jednostek w stosunku do liczby mieszkan, ktére
funkcjonowaty w 2019 r. (1106 mieszkan chronionych), co stanowi wzrost o ok. 22,5%.

Nie jest znana liczba mieszkan chronionych dla oséb w spektrum autyzmu. Z informacji od
organizacji pozarzgdowych wynika, ze jest ich kilkanascie. Sg to wytgcznie mieszkania tre-
ningowe. Ze wzgledu na koniecznos$¢ zatrudnienia wiekszej liczby kadry, koszt prowadzenia
mieszkan dla oséb w spektrum autyzmu jest wyzszy niz dla os6b z inng niepetnosprawnos-
cig. Zatem albo dofinansowanie jest wieksze, co jest mozliwe w ramach projektéw, albo ofer-
ta ustug jest mniejsza. Na przyktad w Warszawie od kilku lat dziata mieszkanie chronione
treningowe dla oséb w spektrum autyzmu. Otrzymuje od miasta takie samo dofinansowanie,
jak mieszkania chronione dla 0oséb z inng niepetnosprawnoscig, ale nie dziata w sposéb cig-
gty, lecz jedynie okresowy — miedzy turnusami sg przerwy.

Domy pomocy spotecznej (DPS). Dom pomocy spotecznej to placéwka catodobowego po-
bytu, przeznaczona dla oséb — jak stanowi ustawa — ,wymagajgcych catodobowej opieki
z powodu wieku, choroby lub niepetnosprawnosci, niemogacych samodzielnie funkcjono-
waé w codziennym zyciu, ktérym nie mozna zapewni¢ niezbednej pomocy w formie ustug
opiekunczych”. Jest to jedyna forma wsparcia niepienieznego, ktéra bezwzglednie przystu-
guje osobie pozbawionej wsparcia w rodzinie czy innych formach. Jest to zarazem najgor-
sza, najbardziej sprzeczna z zapisami Konwencji forma catodobowego wsparcia.

Przepisy regulujg szczegétowo standardy DPS-6w, ich sposéb finansowania, zasady odptat-
nosci, proces kierowania do placéwek, zakonnczony decyzjg administracyjna.

Stan faktyczny: nie ma doméw pomocy spotecznej dostosowanych do potrzeb oséb z auty-
zmem. Zaréwno standardy, jak i finansowanie tych placéwek nie uwzgledniajg specyfiki tej
niepetnosprawnosci.

Formalnie nie ma typu domu dla oséb z zaburzeniami autystycznymi, faktycznie zas warunki
w domach pomocy spotecznej sg absolutnie sprzeczne z potrzebami wynikajgcymi ze specy-
fiki autyzmu. Bardzo liczne grupy mieszkancoéw, wieloosobowe pokoje, drastycznie mato ka-
dry wspierajacej. Osoby z autyzmem nie potrafig w takich domach zy¢ i przeszkadzajg innym
mieszkancom. Jesli osoby z autyzmem muszg trafié do DPS-u, powoduje to drastyczne pogor-
szenie sie ich stanu zdrowia fizycznego i psychicznego, nasilenie probleméw i zaburzen zacho-
wania, a w rezultacie koniecznos$é czestych hospitalizacji psychiatrycznych i/lub stosowanie
przymusu bezposredniego, czyli unieruchamianie w pasach lub aplikowanie ogromnych porcji
lekéw psychotropowych, powodujgcych w praktyce wytgczenie Swiadomosci.

Wedtug danych GUS-u na koniec 2021 r. w Polsce byto 897 DPS-éw liczacych 84 200 miejsc
(Srednio dla ok. 100 oséb, cho¢ sg domy, w ktérych liczba mieszkaricéw przekracza 200 oséb).
Od lat dziata jeden specjalistyczny DPS dla oséb z autyzmem prowadzony przez Fundacje
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Wspdlnota Nadziei w Wieckowicach pod Krakowem. Przez caty okres dziatania nieprzerwa-
nie boryka sie on z ogromnymi problemami finansowymi, grozagcymi w kazdym momencie
zamknieciem domu.

Brakuje obecnie jakiejkolwiek oferty specjalistycznych ustug w zakresie mieszkalnictwa dla
0s06b z gtebokim autyzmem. W tej sytuacji dziesigtki dorostych oséb z autyzmem zyjg pod
opiekg rodzicéw w bardzo podesztym wieku, chorych, niepetnosprawnych, czesto samotnie
sprawujacych piecze nad synami i corkami.

Problem mieszkalnictwa dla oséb wymagajgcych intensywnej catodobowej opieki jest prio-
rytetem srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb z autyzmem i zostanie szczegétowo omoé-
wiony w dalszej czesci Raportu.

Rodzinne domy pomocy. Zgodnie z art. 52 ustawy o pomocy spotecznej; rodzinny dom po-
mocy stanowi forme ustug opiekunczych i bytowych $wiadczonych catodobowo przez oso-
be fizyczng lub organizacje pozytku publicznego dla nie mniej niz trzech i nie wiecej niz
o$miu zamieszkujgcych wspdlnie oséb wymagajgcych z powodu wieku lub niepetnospraw-
nos$ci wsparcia w tej formie.

Rodzinny dom pomocy jest prowadzony na podstawie umowy zawartej przez osobe fizyczng
albo organizacje pozytku publicznego z gming wtasciwg ze wzgledu na miejsce potozenia
rodzinnego domu pomocy. W przypadku gdy na terenie gminy nie ma mozliwosci prowa-
dzenia rodzinnego domu pomocy lub zapewnienia odpowiedniej do potrzeb liczby miejsc
w rodzinnych domach pomocy prowadzonych na jej terenie, gmina moze zawrze¢ umowe
z osobg fizyczng lub organizacjg pozytku publicznego prowadzgca rodzinny dom pomocy na
terenie gminy sgsiadujacej z tg gmina.

Wydaje sie, ze rodzinne domy pomocy sg formg o wiele bardziej zgodng z Konwencja niz
domy pomocy spotecznej, w szczegdélnosci dla oséb zupetnie zaleznych od pomocy innych,
ktére nie sg w stanie skorzysta¢ z samodzielnych form mieszkalnictwa.

Warunkiem jest jednak stworzenie takich zasad funkcjonowania domu, aby zapewni¢ jego
mieszkancom tak duzg niezaleznos¢ i integracje ze srodowiskiem lokalnym, na jakg pozwala
im ich niepetnosprawnose¢.

Stan faktyczny: wedtug danych GUS na koniec 2021 r. w Polsce dziatato 26 rodzinnych do-
moéw pomocy dla 204 oséb. W Polsce nie istnieje zaden rodzinny dom pomocy dla oséb
z autyzmem. Przyczyng tego stanu rzeczy moze by¢ z jednej strony fakt, ze gminy nie majg
obowigzku zawierania umoéw na prowadzenie doméw rodzinnych i w przypadku oséb wyma-
gajacych catodobowego intensywnego wsparcia nie sg na to przygotowane. Z drugiej stro-
ny zasady i stosowany poziom finansowania zaréwno DPS-6w, jak i rodzinnych doméw jest
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od dwdch do czterech razy nizszy niz poziom niezbedny dla os6b wymagajgcych catodobo-
wego intensywnego, specjalistycznego wsparcia. Brakuje zatem oséb czy organizacji goto-
wych podjgé¢ sie takiego zadania. Dodatkowo droga administracyjna oraz wymag kierowania
mieszkanca do rodzinnego domu pomocy w tej samej lub sasiadujgcej gminie, ktéry w zato-
Zeniu miat sprzyja¢ powstawaniu lokalnych miejsc, w przypadku oséb o specyficznych po-
trzebach moze stanowi¢ nieoczekiwang bariere w organizacji specjalistycznych rodzinnych
domoéw pomocy dla oséb z autyzmem.

Reasumujac, niemal wszystkie narzedzia i placéwki (z wyjatkiem SDS-6w) taczy jedna wspdl-
na cecha: ich standardy, a w $lad za tym finansowanie, sg takie same niezaleznie od stopnia
i rodzaju niepetnosprawnosci 0sob, ktére miatyby z nich korzystac¢. Jezeli na edukacje osoby
z autyzmem trzeba przeznacza¢ ponad dwa — trzy razy tyle, ile na edukacje uczniéw z inny-
mi niepetnosprawnos$ciami, a na integracje spoteczng dorostych przeznacza sie takg samg
kwote, to oczywiste jest, ze osoba z nasilonymi objawami autyzmu z zasady nie znajduje
miejsca w placéwce systemowej. Przy ogélnym niedostatku srodkéw dla oséb z autyzmem
te formy pomocy sg najczesciej niedostepne.

Rehabilitacja spoteczna, zawodowa i aktywizacja zawodowa

Wybrane akty prawne:
« Ustawa z dnia 26 czerwca 1974 r. — Kodeks pracy"’,

» Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych'® (zwana dalej ustawg o rehabilitacji),

* Ustawa z dnia 20 kwietnia 2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy',

* Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r.
w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci®,

* Rozporzadzenie Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia 23 grudnia 2020 r. w spra-
wie miesiecznego dofinansowania do wynagrodzen pracownikéw niepetnosprawnych?',

* Rozporzadzenie Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warszta-
tow terapii zajeciowej??,

17

Dz. U.z2018r., poz. 917 z p6zn. zm.
8 Dz.U.z2021r., poz. 573 z p6zn. zm.
" t.j.Dz. U. 22021 r, poz. 1100.

20 t.j.Dz.U. 22021 r., poz. 857.

2 Dz.U.z2021r., poz. 1.

%2 t.j.Dz.U.z 2021 r, poz. 2284.
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* Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 17 lipca 2012 r. w sprawie za-
ktadéw aktywnosci zawodowej?.

System rehabilitacji spotecznej i zawodowej obejmuje w szczegdlnosci warsztaty terapii za-
jeciowej oraz instytucje chronionego rynku pracy, a takze narzedzia wsparcia na otwartym
rynku pracy.

Warsztaty terapii zajeciowej (WTZ). Zgodnie z art. 10a ustawy o rehabilitacji; celem warszta-
tow terapii zajeciowej jest stworzenie osobom niepetnosprawnym niezdolnym do podjecia
pracy mozliwosci rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywraca-
nia umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia.

Warsztaty terapii sg placowkami, ktére nie prowadzg dziatalnosci gospodarczej, lecz utrzymuja
sie przede wszystkim z funduszy pozyskiwanych drogg dotacjii darowizn. Mogg réwniez sprze-
dawaé¢ wytworzone towary i ustugi, a uzyskany dochdéd przeznacza¢ na pokrycie wydatkéw
zwigzanych z integracjg spoteczng uczestnikéw. Warsztaty terapii zajeciowej sg flnansowane
ze srodkéw PFRON-u, przekazywanych za posrednictwem samorzgdu powiatowego oraz ze
srodkéw wiasnych powiatu. Osoby z niepetnosprawnoscig majg w warsztatach terapii zajecio-
wej status uczestnika.

Stan faktyczny: w Polsce istnieje jeden warsztat dla oséb z autyzmem; w kilku innych WTZ
znajduja sie tez pojedyncze osoby z autyzmem.

Przyczyny niedostepnosci:
» zbyt mato kadry — 1 opiekun na 5 uczestnikéw,

» zbyt niskie dofinansowanie — takie samo dla wszystkich uczestnikéw, uniemozliwiajgce
zatrudnienie dodatkowej kadry,

* mate szanse zdobycia zatrudnienia przez osoby z ASD, co dodatkowo zniecheca WTZ do
przyjmowania 0oséb z autyzmem.

Zaktady aktywnosci zawodowej (ZAZ). Zgodnie z art. 29 ustawy o rehabilitacji; zaktady ak-
tywnosci zawodowej tworzy sie celem zatrudnienia oséb niepetnosprawnych, przygotowa-
nia ich do zycia w otwartym srodowisku poprzez rehabilitacje zawodowg i spoteczng oraz
pomocy w prowadzeniu petnego, niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia na miare
ich indywidualnych mozliwosci.

Zaktady aktywnosci zawodowej sg wyodrebnionymi organizacyjnie i finansowo jednostkami
prowadzgcymi dziatalno$¢ zarobkowg, ale korzystajgcymi z bardzo daleko idgcej pomocy

% 1.j. Dz. U. 22021 r., poz. 1934.
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finansowej w formie bezposredniego finansowania kosztéw zatozenia i dziatalnosci placow-
ki. Dofinansowanie odbywa sie ze srodkéw PFRON-u za posrednictwem samorzadu woje-
wodztwa oraz ze srodkéw wtasnych samorzgdu wojewddztwa. Dodatkowo wynagrodzenie
osoby z niepetnosprawnoscig moze byé dofinansowywane ze $srodkéw Systemu Obstugi Do-
finansowan i Refundacji — SODIR (tez PFRON).

Placéwka moze uzyskaé status zaktadu aktywnosci zawodowej, jezeli spetni wiele okreslo-
nych w przepisach wymogoéw, w tym co najmniej 70% ogétu oséb zatrudnionych w tej jed-
nostce muszg stanowi¢ osoby niepetnosprawne:

» zaliczone do znacznego stopnia niepetnosprawnosci,

o zaliczone do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci, u ktérych stwierdzono au-
tyzm, uposledzenie umystowe lub chorobe psychiczna.

Wskaznik zatrudnienia oséb niepetnosprawnych, zaliczonych do umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci, nie moze by¢ jednak wyzszy niz 35% og6tu zatrudnionych. Osoby nie-
petnosprawne sg w zaktadach zatrudnione na podstawie umowy o prace.

Stan faktyczny: w Polsce istnieje jeden zaktad dla oséb z autyzmem, a pojedyncze osoby
w spektrum autyzmu sg zatrudnione w kilku innych ZAZ.

Przyczyny niedostepnosci:

« ustawowe ograniczenia liczby oséb petnosprawnych ogétem (do 30%) — w rezultacie jest
wiec za mato kadry pracujgcej z osobami z autyzmem,

» zbyt niskie dofinansowanie — takie samo dla wszystkich uczestnikéw niezaleznie od
stopnia i rodzaju niepetnosprawnosci; z tego powodu istniejg drastyczne braki finansowe
w przypadku oséb z powazniejszymi zaburzeniami,

* brak pewnosci, co do mozliwosci zatrudniania oséb z zespotem Aspergera (z niepetno-
sprawnoscig w stopniu umiarkowanym), analogicznie jak oséb z chorobami psychicz-
nymi i niepetnosprawnoscia intelektualng (w przepisie prawnym uzyto pojecia ,0soba
z autyzmem” zamiast ,0soba z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi”; wieloletnie
starania o zmiane tego zapisu okazaty sie bezskuteczne).

Zaktady pracy chronionej (ZPCH). Zgodnie z art. 28 ustawy o rehabilitacji; zaktady pracy
chronionej sg przedsiebiorstwami prowadzgcymi dziatalno$¢ gospodarczg, zatrudniajgcymi
osoby niepetnosprawne. Ze wzgledu na okreslony w ustawie odsetek zatrudnionych oséb
niepetnosprawnych przedsiebiorstwa te korzystajg z wielu ulg i form dofinansowania.

Pracodawca uzyskuje status pracodawcy prowadzgcego zaktad pracy chronionej, jezeli pro-
wadzi dziatalnos¢ gospodarczg przez okres co najmniej 12 miesiecy,
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zatrudnia nie mniej niz 25 pracownikéw w przeliczeniu na petny wymiar czasu pracy oraz
osigga przez okres co najmniej 6 miesiecy nastepujgce wskazniki zatrudnienia oséb niepet-
nosprawnych:

* conajmniej 50%, a w tym co najmniej 20% ogotu zatrudnionych stanowig osoby zaliczone
do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci, albo

* co najmniej 30% niewidomych lub psychicznie chorych albo uposledzonych umystowo,

zaliczonych do znacznego albo umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci.

Stan faktyczny: w ZPCH zatrudnione sg pojedyncze osoby w skali kraju i to z Izejszg forma
autyzmu.
Przyczyny niedostepnosci:

» brak wystarczajgcego wsparcia udzielanego przez inne osoby, przy duzych mozliwos-
ciach wsparcia sprzetowego, architektonicznego itp.

» brak catosciowych zaburzen rozwojowych w katalogu niepetnosprawnosci powoduja-
cych obnizenie wymaganego wskaznika zatrudnionych oséb z niepetnosprawnos$ciami.

Zatrudnienie na otwartym rynku pracy

Osobom z cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi (CZR) w $wietle ustawy o rehabilita-
cji przystugujg takie same prawa na otwartym rynku pracy, jak osobom z innymi niepetno-
sprawnos$ciami, uzaleznione przede wszystkim od stopnia niepetnosprawnosci.

Osoby z CZR majg szczegdlny status w sSwietle przepiséw o dofinansowywaniu wynagrodze-
nia pracownikéw niepetnosprawnych — nalezy sie im wynagrodzenie wyzsze, podobnie jak
w przypadku kilku innych niepetnosprawnosci.

Osoby z CZR nie majg przyznanego statusu schorzenia uzasadniajgcego obnizenie wskazni-
ka zatrudnienia oséb niepetnosprawnych, co stawia je w gorszej sytuacji przy ubieganiu sie
o zatrudnienie na otwartym i chronionym rynku pracy.

Nie jest znana liczba zatrudnionych na otwartym rynku oséb z ASD. Wiele z tych oséb nie tyl-
ko nie moze znalez¢, ale takze utrzymac pracy ze wzgledu na brak dostatecznego wsparcia.

Z raportu NIK pn. ,Wsparcie oséb z autyzmem i zespotem Aspergera w przygotowaniu do
samodzielnego funkcjonowania” z 2019 r., zawierajacego szczegdétowe badania i dane licz-
bowe, wynika jednoznacznie, ze wsparcie dorostych oséb w spektrum autyzmu jest zdecy-
dowanie niedostateczne.
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Wsparcie projektowe

W sytuacji gdy rozwigzania systemowe sg w wiekszosci niedostepne dla oséb w spektrum
autyzmu, a zwtaszcza osob wymagajgcych szczegélnie intensywnego wsparcia, duzego
znaczenia nabierajg rozwigzania projektowe.

Projekty moga by¢ finansowane z r6znych funduszy: z PFRON-u, ze srodkéw unijnych, z Fundu-
szu Solidarno$ciowego. Mogg tez by¢ realizowane w réznych trybach i na réznych zasadach.

Projekty sg z reguty lepiej dostosowane do specyfiki autyzmu zaréwno w odniesieniu do
dziatan merytorycznych, jak i zasad finansowania.

Szczegdlne miejsce zajmujg tu projekty na dofinansowanie specjalistycznych placéwek ak-
tywizacji dziennej i mieszkann wspomaganych, bedacych czesto jedyng szansg na stworze-
nie form mieszkalnictwa dostosowanych do potrzeb oséb z autyzmem, zawsze jednak w for-
mie okresowej.

W szczegolnosci projekty realizowane w ramach zadan zleconych z PFRON-u pozwalajg pro-
wadzié wiele placéwek dla oséb z autyzmem, organizowa¢ kilkudniowe pobyty oséb z auty-
zmem poza domem czy podejmowac bardzo potrzebne, unikatowe dziatania, czesto pozwa-
lajgce testowac réznego rodzaju nowatorskie rozwigzania.

Warto przywotac¢ tu projekty realizowane przez kilka organizacji w latach 2015-2018 w ra-
mach XVII Konkursu PFRON. W tych projektach osoby z autyzmem, wymagajgce intensyw-
nego specjalistycznego wsparcia, stawaty sie uczestnikami réznego rodzaju placowek ak-
tywizacji — wczesniej dla nich niedostepnych — i korzystaty z indywidualnego wsparcia
asystenta.

Zatozenia konkursu byty zbiezne z zatozeniami przygotowywanej obecnie ustawy o asysten-
cie osobistym osoby z niepetnosprawnoscia.

Wsparcie projektowe moze by¢ lepiej dostosowane do potrzeb oséb z autyzmem, jezeli za-
ktada elastyczne formy wsparcia i zasady finansowania.

Jezeli zasady sg sztywne i ujednolicone dla wszystkich niepetnosprawnosci, to z reguty sg
trudniej dostepne dla oséb z ASD, analogicznie jak wsparcie systemowe.

Przyktadem moze by¢ opieka wytchnieniowa — odnos$nie do niej ustalono, wbrew postula-
tom $rodowiska, sztywne zasady finansowania, niezaleznie od miejsca realizacji i specyfiki
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niepetnosprawnosci. Utrudnia to $wiadczenie ustug dla oséb o duzych potrzebach, szcze-
golnie ustug opieki wytchnieniowej catodobowej. Rezultat jest taki, ze organizacje dziataja-
ce narzecz 0os6b z autyzmem, szczegdlnie w duzych miastach, rezygnujg z organizacji opie-
ki wytchnieniowej catodobowej albo organizujg jg w matym wymiarze.

Oferta opieki wytchnieniowej kierowana do ogétu oséb z niepetnosprawnos$ciami jest nato-
miast niedostosowana do potrzeb oséb w spektrum autyzmu. Bardzo wazne jest miejsce
Swiadczenia opieki oraz przygotowanie, a czesto dodatkowe przeszkolenie opiekunéw spra-
wujgcych tego typu opieke. W najwiekszym miescie w Polsce konkurs na organizacje opieki
wytchnieniowej catodobowej wygraty dwa wielkie DPS-y, w tym jeden na 180 os6b. Pierwszy
z DPS-6w przeznaczony jest dla oséb przewlekle somatycznie chorych, a w drugim $rednia
wieku wynosi, jak podano na stronie internetowej, okoto 80 lat. Oczywiste jest, ze ani wa-
runki, ani doswiadczenie nie przygotowaty tych placéwek do pracy z mtodymi, aktywnymi
fizycznie osobami z autyzmem. Przebywanie w wielkim domu dla oséb, ktére wszystkie sg
w bardzo podesztym wieku albo ciezko chore, mogtoby tez stanowic¢ traume dla dzieci i mto-
dych oséb z autyzmem. Takie pobyty bytyby pewnie takze dolegliwe, jesli nie niebezpieczne,
dla mieszkancéw domu.

Wadg rozwigzan projektowych jest — co nieraz juz podnoszono — okresowos$¢ projektow.
Powoduje to z jednej strony niepetnos¢ kontynuacji dziatan, z drugiej natomiast zmusza do
przygotowywania w kazdym nowym okresie (czesto co roku) innych dokumentéw oraz po-
woduje notoryczne opdznienia w rozpoczeciu realizacji projektow.

Ta wada utrudnia $wiadczenie wsparcia dziennego czy okresowego, a takze catkowicie unie-
mozliwia state wsparcie catodobowe.
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Priorytetowe kierunki wsparcia
dorostych os6b z ASD

Stanowiska i postulaty srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb z autyzmem sformutowa-
no na podstawie licznych dokumentdéw, pism i wystgpien Porozumienia AUTYZM-POLSKA,
dotyczacych ochrony zdrowia, edukacji oraz aktywizacji dziennej i wsparcia catodobowego
0s6b dorostych.

Szczegdlny dokument, omawiajacy potrzeby oséb w spektrum autyzmu w zakresie miesz-
kalnictwa oraz precyzyjne propozycje konkretnych rozwigzan organizacyjnych i finanso-
wych zawiera stworzona w 2021 r. Koncepcja Wspdélnoty Domowej dla Dorostych Oséb z Au-
tyzmem?*.

Koncepcja tworzona byta na podstawie istniejgcego na poczatku 2021 r. porzadku prawnego
i zawiera propozycje zmian w obowigzujgcych 6wczesnie i obecnie przepisach. Toczace sie od
tego czasu prace nad projektami nowych ustaw dadzg by¢é moze nowe mozliwos$ci wprowadze-
nia rozwigzan przewidzianych w Koncepcji Wspé6lnoty Domowej do systemu prawnego.

Koncepcja ta bedzie jeszcze bardziej szczegétowo omawiana w czesci dotyczacej mieszkal-
nictwa. W tym miejscu nalezy wskaza¢ jg jako dokument najszerzej formutujgcy stanowisko
Porozumienia AUTYZM-POLSKA w zakresie realizacji prawa do niezaleznego zycia os6b naj-
bardziej zaleznych od wsparcia innych.

Priorytety srodowiska dorostych oséb z ASD okresla krotko petycja przygotowana w kwiet-
niu 2022 r. przez Porozumienie AUTYZM-POLSKA zrzeszajgce ponad 30 organizacji z catej
Polski dziatajgcych na rzecz os6b z autyzmem i ich rodzin. Pod petycjg zebrano prawie 6000
podpisdw, z ktérych czes$¢ to podpisy szeféw organizacji pozarzgdowych, ztozone w imieniu
wszystkich cztonkdw organizacji.

Petycja zostata przekazana najwyzszym wtadzom Polski: Marszatkom Sejmu i Senatu, Pre-
zydentowi, Premierowi, Ministrowi Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej®.

# https://autyzmpolska.org.pl/koncepcja-wspolnoty-domowej-dla-doroslych-osob-z-autyzmem-re-
komendacja-porozumienia-autyzm-polska/ (ze Zrédet internetowych zamieszczonych w tym roz-
dziale korzystano w okresie od 1 lipca 2022 do 22 sierpnia 2022).

%5 https://autyzmpolska.org.pl/autyzm-nie-mozemy-czekac-kampania-i-petycja-porozumienia-au-
tyzm-polska/.
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Ponizej petny tekst petycji.

Autyzm. Nie mozemy czekac!

Czekamy juz wiele lat. My i nasze dzieci. Starzejemy sie razem z nimi. Boimy sie o ich przy-
sztos¢. System wsparcia, jaki mamy w Polsce, nie gwarantuje, Ze bedzie ona bezpieczna.
System wymaga zmian. W Porozumieniu Autyzm-Polska dobrze wiemy, jakie zmiany s ko-
nieczne, i apelujemy o nie od dawna. A dzis — w kwietniu, Miesigcu Swiadomosci Autyzmu,
my sie ich po prostu domagamy.

Zadamy miejsc do godnego Zycia dla dorosfych oséb z autyzmem. Wielkie domy pomocy
spotecznej sg dla nich koszmarem, ktory koriczy sie czesto fizycznym okaleczeniem i przed-
wczesng smiercig. Konieczne sg kameralne miejsca zamieszkania, Wspdlnoty Domowe.
Opracowalismy ich koncepcje, jest gotowa.

Zadamy takze wsparcia pracy dla 0séb z autyzmem. U naszych zachodnich i pétnocnych sa-
siadow potrafig jg zapewnic. Dorosty cztowiek, jesli tylko moze, powinien pracowac. Jesli nie
jest w stanie, trzeba zapewni¢ mu wsparcie pozwalajgce na rehabilitacje i aktywne, rozwija-
jace go spedzanie czasu.

Porozumienie Autyzm-Polska zrzesza 30 organizacji dziatajgcych na rzecz osob z autyzmem.
Wiekszos¢ z nich zatozyli rodzice oséb ze spektrum. Dobrze wiemy, ze osoby z autyzmem
nie moga dtuzej czekac¢ na odpowiednie wsparcie i bezpieczng przysztosc. Wiemy, co trzeba
zmieni¢, znamy dobre przyktady z innych krajow europejskich.

Domagamy sie:

e zapewnienia stabilnego | adekwatnego do potrzeb, zapisanego ustawowo wsparcia
mieszkalnictwa dla osob, ktore nie sg w stanie Zy¢é samodzielnie, w tym dla oséb z auty-
zmem;

e zapewnienia stabilnego i adekwatnego do potrzeb, zapisanego ustawowo wsparcia pracy
I aktywnosci tych osob.

Hasto tegorocznej kampanii Porozumienia w Miesigcu Swiadomosci Autyzmu brzmi:
»~Autyzm. Nie mozemy czekac”.

My, rodzice, nie mozemy dtuzej czekac. Czas na decyzje rzadzacych.

Priorytety sSrodowiska osob z autyzmem dotyczg zatem realizacji praw wynikajgcych z art. 19
Konwencji Niezalezne Zycie i Integracja Spoteczna. Nalezy podkresli¢, ze zatrudnienie to
takze srodek do prowadzenia niezaleznego zycia.
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Artykut 19, okreslajgcy prawo do samodzielnego zycia, petnej integracji spotecznej i uczest-
nictwa w zyciu spotecznym zostat szczeg6towo omoéwiony w pierwszej czesci Raportu.

Potrzeby os6b z autyzmem w zakresie niezaleznego zycia i integracji spotecznej mozna po-
strzega¢ w dwdéch nastepujgcych aspektach.

1. Jako specyficzne potrzeby catej populacji osob w spektrum wystepujace w réznym
natezeniu.

Potrzeby tych oséb nie wpisujg sie w potocznie rozumiane dostosowania technicznego do
potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia.

Osoby te majg niewielkie lub zupetny brak potrzeb w zakresie dostepnosci architektonicz-
nej, nie wymagajg tez specjalistycznego sprzetu. Przeciwnie, bardziej dostosowany do ich
potrzeb moze by¢ cichy lokal na trzecim pietrze bez windy niz pozbawiony barier architekto-
nicznych lokal przy ruchliwej ulicy lub placu zabaw dla dzieci.

Narzedziem zapewniajgcym dostep do ustug wspierajgcych funkcjonowanie w srodowisku
domowym, lokalnym, dostep do pracy, do rehabilitacji, do niezaleznego od rodziny mieszka-
nia jest z reguty drugi cztowiek. Jednoczesnie jest to potrzeba, ktérej finansowanie napoty-
ka najwieksze bariery. tatwiej uzyskac srodki na zapewnienie dostepnosci architektonicznej
czy zakup sprzetu niz na biezgce finansowanie wynagrodzenia os6b wspierajgcych.

2. Jako potrzeby czesci osob z autyzmem wymagajacych szczegolnie intensywnego cato-
dobowego wsparcia, analogicznie jak osoby z innymi, ale bardzo gtebokimi niepetnospraw-
nosciami, w tym ze sprzezonymi, np. powazna niepetnosprawnoscia fizyczng i intelektualna.

Dla tej grupy osob prawo do niezaleznego zycia i integracji spotecznej jest jednym z najczes-
ciej tamanych praw. | to naruszanie prawa ma charakter systemowy.

Dla tej wtasnie grupy niezbedne sg w ocenie srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb z auty-
zmem szczegolnie pilne i zdecydowane dziatania.

Osobom z autyzmem potrzebny jest realny dostep do ustug, z ktérych najpilniejsze to:

» realna dostepnos$¢ godnego mieszkalnictwa wspomaganego poza rodzing,

» realnadostepnos¢placéwekdziennejopiekiiintegracjispotecznejlubpracy wspomaganej,

* realna dostepnosc¢ wsparcia asystenckiego jako jednego z narzedzi zwiekszajgcego do-
stepnos$¢ mieszkalnictwa wspomaganego i aktywizacji dziennej lub pracy.
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W poprzednim punkcie omoéwiono, dlaczego ustugi te sg obecnie nieodstepne lub ich do-
stepnos¢ jest ograniczona. W kazdym niemal przypadku powdd jest ten sam: brak wystar-
czajgcego wsparcia wykwalifikowanych specjalistéw oraz gwarancji wystarczajgcych srod-
kéw finansowych na ten cel.

Oczywista dla wszystkich jest potrzeba dostosowania wsparcia technicznego adekwatnego
do charakteru i stopnia niepetnosprawnosci. Natomiast konieczno$¢ ponoszenia wyzszych
kosztéw zatrudnienia wykwalifikowanej kadry w przypadku oséb catkowicie uzaleznionych
od wsparcia innych ludzi nie znalazta odzwierciedlenia w systemie wsparcia. Mimo wielolet-
niej dyskusji niestety niewiele sie zmienito w sytuacji dorostych oséb z autyzmem.

Teoretycznie osoby w spektrum autyzmu majg wszelkie prawa i dostep do niematego prze-
ciez katalogu form wsparcia. Praktycznie srodowisko wskazuje od lat, ze duza czes¢ tej gru-
py jest pozbawiona dostepu do wsparcia. Dopdki $wiadczenie wsparcia jest mozliwoscig,
a nie obowigzkiem wtadz publicznych, dop6ty osoby o najwiekszych potrzebach sg wyrzu-
cane poza system lub przez ten system krzywdzone.

W Polsce oprécz edukaciji istnieje druga forma pomocy stanowigca bezwzgledny obowigzek
panstwa — jest nig zapewnienie potrzebujgcej osobie wsparcia catodobowego, czyli obecnie
pobytu w domu pomocy spotecznej.

W edukacji wypracowano system pozwalajgcy na realne wsparcie uczniéow nawet z naj-
powazniejszymi zaburzeniami. Tyle ze o interesy dzieci upominajg sie ich jeszcze mtodzi
i energiczni rodzice. Starszym rodzicom brak czesto sit na walke o prawa ich synéw i corek
zagrozonych zyciem w wielkich DPS-ach. Dlatego dzi$ dla srodowiska oséb z autyzmem
priorytetowe sg sprawy mieszkalnictwa. Upominajg sie o to rodzice wszystkich oséb w spek-
trum autyzmu, takze rodzice dzieci, bo i dla nich problem bezpieczenstwa ich dorostych sy-
néw i corek jest kluczowy.

Aby odpowiedzie¢ na pytanie, dokad zmierza system wsparcia dorostych oséb z ASD, niniej-
szy Raport bedzie zatem skoncentrowany na dwéch zagadnieniach:

¢ godnego miejsca do zycia poza rodzing dla os6b w spektrum autyzmu, zwtaszcza wyma-
gajacych intensywnego catodobowego, specjalistycznego wsparcia, bo dotyczy nieunik-
nionego okresu zycia osoby z autyzmem, kiedy rodzice nie mogg jej juz pomac ani wyre-
czy¢ stuzb publicznych i osoba ta jest zdana wytgcznie na pomoc z zewnatrz.

¢ asystencji osobistej, bo dostepnosc¢ ustug asystenckich jest jednym z najistotniejszych
aspektéw procesu deinstytucjonalizacji i dla oséb z autyzmem ma szczegdlne znaczenie.

Nad tymi zagadnieniami trwajg obecnie najintensywniejsze prace strony spotecznej.
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Oczywiscie w Raporcie znajdg sie tez informacje dotyczace wzajemnie zaleznych zagad-
nien, takich jak orzecznictwo wyznaczajgce wymiar wsparcia czy toczace sie procesy legis-
lacyjne. Przed podjeciem rozwazan nad kierunkami zmian w Polsce i ich przystawalnosci
do potrzeb i mozliwosci oséb z ASD, szczegdlnie os6b wymagajacych catodobowego, inten-
sywnego wsparcia, nalezy podkresli¢ kilka zjawisk. To one miedzy innymi powodujg, ze $ro-
dowisko dziatajgce na rzecz oséb z autyzmem tak czesto ma obawy i zastrzezenia zaréwno
w odniesieniu do obowigzujacych, jak i projektowanych rozwigzan.

Wydaje sie, ze wiele rozstrzygnie¢ — zaréwno systemowych, projektowych, jak i tych dopie-
ro planowanych — konstruuje sie z perspektywy oséb sprawnych umystowo, ale dotknietych
problemami fizycznymi. W §lad za prawem do w petni samodzielnego zycia os6b z niepetno-
sprawnoscig zaktada sie ich petng samodzielnos¢ intelektualng i spoteczna.

Wynika to z wielu wzgledéw — ponizej wymieniono kilka.

» Wsrdd osob z niepetnosprawnoscig jest wielokrotnie wiecej oséb z nienaruszong spraw-
noscig intelektualng niz oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym, znacznym i gtebokim oraz oséb z nasilonymi objawami autyzmu.

* Osoby z niepetnosprawnosciami fizycznymi biorg czynny udziat w tworzeniu rozwigzan
prawnych, zaréwno jako samorzecznicy, jak i specjalisci z r6znych dziedzin.

* Niepetnosprawnosci fizyczne i wynikajace z nich bariery sg w wiekszym czy mniejszym
stopniu zrozumiate dla otoczenia, a zatem zbiezny jest rowniez sposéb znajdowania sa-
tysfakcjonujgcych rozwigzan.

Sytuacja osoéb z autyzmem, szczegolnie tych catkowicie niesamodzielnych, jest zupetnie inna.
* Osoby w spektrum autyzmu nie wpisujg sie tatwo w nurt samorzecznictwa.

e Zaburzenia wynikajgce z autyzmu uniemozliwiajg lub znaczgco utrudniajg osobom z na-
silonymi objawami autyzmu wystepowanie w imieniu wtasnym lub srodowiska. Nato-
miast dla oséb z lekkimi zaburzeniami ze spektrum autyzmu problemy oséb z powazny-
mi problemami sg z reguty obce.

* W imieniu oséb catkowicie zaleznych od pomocy innych wystepowa¢ muszg rodzice lub
przedstawiciele organizacji pozarzgdowych — przy tym czesto sg to te same osoby. Ich
sposoéb postrzegania problemu i wynikajgce stad postulaty spotykajg sie z zarzutami bra-
ku profesjonalizmu i paternalistycznego stosunku do synéw, cérek czy podopiecznych.

» Lekcewazy sie czesto fakt, ze osoby z nasilonymi objawami autyzmu majg bardzo ograni-
czone w stosunku do 0sdéb z fizycznymi niepetnosprawnosciami mozliwo$ci samostano-
wienia i samodzielnego korzystania z wielu narzedzi wsparcia. Proponowanie przez oso-
by nieznajgce tego problemu nierealnych, szablonowych rozwigzan, majgcych zastgpi¢
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aktywnos$¢ samych oséb z niepetnosprawnoscig, jest przyczyng gtebokich frustracji $ro-
dowiska dziatajgcego na rzecz oséb z autyzmem i realnych obaw o praktyczng dostep-
nos¢ do tych narzedzi.

Niezrozumiana lub bagatelizowana bywa konieczno$¢ znalezienia réwnowagi miedzy
samostanowieniem osoby zupetnie niesamodzielnej a potrzeba funkcjonowania zorga-
nizowanych form wsparcia tych oséb, gwarantujgcych im dostarczenie ustug mimo ich
biernosci. Proby znalezienia rozwigzan gwarantujgcych te rownowage bywajg czasem
poczytywane za wsteczny, przedmiotowy sposéb postrzegania oséb z niepetnospraw-
noscia.

Czasem lekcewazona jest prosta prawidtowos¢: aby odpowiedzialny operator wzigt na
siebie obowigzki wobec osdéb catkowicie niesamodzielnych, musi mie¢ gwarancje $rod-
kéw na ich wypetnianie. Jest to warunek bezwzgledny, chodzi bowiem o wziecie odpo-
wiedzialnosci za cate ich zycie, kiedy pozbawieni sg wsparcia rodzicéw.

W tej sytuacji organizacje spoteczne dziatajgce na rzecz oséb z autyzmem obawiajg sie, ze

zatozenie i sztywne egzekwowanie warunku petnej samodzielnosci intelektualnej i inicjaty-

wy 0s6b z niepetnosprawnoscig znowu spowodujg, iz rozwigzania te dla czesci oséb z auty-
zmem okazg sie niedostepne.

Dlatego w ocenie $rodowiska dla tej grupy oséb kluczowe s3a:

1.

2.

Konieczno$¢ budowania adekwatnego wsparcia dla os6b catkowicie niesamodzielnych
psychicznie i spotecznie.

Konieczno$¢ adekwatnego finansowania ustug na rzecz oséb z autyzmem, uwzglednia-

jacego podwyzszone koszty zatrudnienia wiekszej liczby fachowych pracownikéw poma-

gajacych osobom wymagajgcym intensywnego wsparcia.
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Projektowane prace legislacyjne

Od lat trwa dyskusja na temat ksztattu legislacyjnego wprowadzanych zmian: czy przeto-
mowe zmiany wprowadzajgce nowe formy wsparcia powinny by¢é wdrazane poprzez zmiany
w obowigzujgcych przepisach, czy tez nalezy tworzy¢ akty prawne konstruujgce od poczat-
ku nowe rozwigzania. A jezeli nowe akty prawne, to czy korzystniej bedzie wprowadzi¢ do
porzadku prawnego jeden akt prawny ustanawiajgcy wszystkie rozwigzania, czy tez kilka
aktéw prawnych regulujgcych poszczegélne zagadnienia.

Odpowiedz wtadz na to pytanie nie jest jeszcze znana.

Niniejszy Raport jest aktualny na dzien 31 sierpnia 2022 r. Poza dwiema przywotanymi
w punkcie pierwszym strategiami, nie zostaty w ostatnich dwéch latach przyjete zadne nowe
przepisy znaczace z punktu widzenia oséb z niepetnosprawnosciami. Nie zostaty tez ukon-
czone zadne prace legislacyjne i nie jest znany oficjalnie zaden projekt ustawy czy rozporzg-
dzenia w tym zakresie.

Co wiecej, wiele prac otoczonych jest tajemnicg — na dzien pisania Raportu nie wiadomo,
ktore prace zakoncza sie przygotowaniem aktéw prawnych i zostang poddane dalszemu
procedowaniu.

Nie jest oficjalnie znany etap prac ani zakres regulacji najwazniejszego zapowiadanego aktu
prawnego znanego jako Ustawa o wyréwnywaniu szans 0s6b z niepetnosprawnosciami.

Opracowanie projektu ustawy wdrazajgcej Konwencje o prawach osob niepetnosprawnych
o proponowanej nazwie: Ustawa o wyrownywaniu szans oséb z niepetnosprawnosciami,
a takze propozycji zmian legislacyjnych podazajgcych za nowg ustawg odbywa sie w ra-
mach projektu finansowanego z Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwd;.

Liderem projektu jest Biuro Pethomocnika Rzagdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych w Mi-
nisterstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej (MRiPS). Projekt jest realizowany w partner-
stwie z:

* Polskim Forum Oséb z Niepetnosprawnosciami,

Fundacjg Instytut Rozwoju Regionalnego (z siedzibg w Krakowie),

* Uniwersytetem Warszawskim,

Szkotg Gtéwng Handlowg w Warszawie,

Fundacjg Naukowg Instytut Badan Strukturalnych.
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W ramach projektu majg by¢ wykonane nastepujgce zadania:

Analiza faktycznej sytuacji oséb z niepetnosprawnos$ciami.

Przygotowanie projektu nowej ustawy wdrazajgcej Konwencje ONZ o prawach osob nie-
petnosprawnych w Polsce pn. Ustawa o wyréwnywaniu szans 0s6b z niepetnosprawnos-
ciami wraz z Oceng Skutkéw Regulacji (OSR) i uzasadnieniem proponowanych rozwigzan.

Przeprowadzenie konsultacji spotecznych wypracowanego projektu ustawy wraz z Oce-
ng Skutkéw Regulacji (OSR) i innych zmian legislacyjnych.

Analiza uwag z konsultacji i dokonanie, w oparciu o wyniki konsultacji spotecznych, ewen-
tualnych modyfikacji pierwotnych projektéw dokumentéw.

Przeprowadzenie procesu legislacyjnego projektu ustawy o wyréwnywaniu szans oso6b
z niepetnosprawnosciami i dokumentoéw towarzyszacych.

Upowszechnianie informacji na temat nowych rozwigzan legislacyjnych wynikajgcych
z ustawy o wyréwnywaniu szans 0sob z niepetnosprawnosciami.

Projekt ma trwa¢ do pazdziernika 2023 r., natomiast opublikowania samego projektu i rozpo-
czecia konsultacji spotecznych mozna spodziewaé sie duzo wczesniej. Termin ten nie jest

znany.

Nie wiadomo zatem na dzien ukoriczenia Raportu, jak szczegétowa bedzie to ustawa i jakie
rozwigzania sie w niej znajda.

Wedtug informacji opublikowanych w dniu 10 sierpnia 2022 r. na stronie jednego z partne-
row — Fundacji Instytut Rozwoju Regionalnego® — w ramach dotychczasowych dziatan po-
wstaty nastepujgce dokumenty:

Analiza w zakresie faktycznej sytuacji 0s6b z niepetnosprawnosciami i rozwigzan praw-
nych z zakresu ich wsparcia.

Analiza wszystkich rozwigzan prawnych z zakresu wsparcia oséb z niepetnosprawnos-
ciami, w tym analiza aktéw prawnych pod kagtem Konwencji ONZ o prawach oséb niepet-
nosprawnych.

Propozycje zmian w zakresie finansowania instrumentéw prawnych, towarzyszace pro-
pozycjom zmian legislacyjnych, stosownie do zdiagnozowanych potrzeb oséb z niepetno-
sprawnos$ciamii potrzeb wynikajgcych z opracowywanych mechanizméw wyréwnywania

% https://firr.org.pl/2022/08/10/ustawa-wdrazajaca-konwencje-o-prawach-osob-niepelnospraw-
nych-pierwsze-opracowania/.
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szans 0s6b z niepetnosprawnosciami i koordynacji dziatan zwigzanych z wdrazaniem
Konwencji ONZ.

» Przeglad terminologii stosowanej w réznych aktach prawnych, odnoszacej sie do niepet-
nosprawnosci lub jej rodzajéw, pod katem spéjnosci i zgodnosci z Konwencjg ONZ o pra-
wach oséb niepetnosprawnych oraz propozycje zmian aktéw prawnych ujednolicajgce
i dostosowujgce te terminologie.

» Raport z prac wykonanych przez Partneréw Ekonomicznych w ramach Zadania 1 — Anali-
za ekonomiczna obecnie funkcjonujgcych instrumentéw wsparcia oséb z niepetnospraw-
nosciami na podstawie aktéw prawnych ich dotyczacych.

» Raport z prac wykonanych przez Partneréw Ekonomicznych w ramach Zadania 1 — Oce-
na kosztéw funkcjonowania systemu swiadczen w zwigzku z biernoscig zawodowg oséb
z niepetnosprawnos$ciami oraz oszacowanie wariantow kosztowych zmian systemowych
sprzyjajgcych aktywizacji zawodowej oséb z niepetnosprawnosciami.

o Zatgcznik nr 1. Przeglad terminologii stosowanej w réznych aktach prawnych, odnosza-
cej sie do niepetnosprawnosci lub jej rodzajéw, pod katem spdjnosci i zgodnosci z Kon-
wencjg ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych.

o Zatgcznik nr 2. Propozycje zmian aktéw prawnych ujednolicajgce i dostosowujgce termi-
nologie stosowang w réznych aktach prawnych, odnoszacg sie do niepetnosprawnosci.

Zmiany w orzecznictwie

Prace nad zmianami w orzecznictwie trwajg od kilku lat. Zostata powotana specjalna komi-
sja, ktorej prace otoczone byty Scistg tajemnicg. W przestrzeni publicznej pojawiaty sie kolej-
ne komunikaty réznigce sie informacjami co do zakresu i terminu zmian.

Na dzien pisania Raportu znana jest oficjalna informacja zaprezentowana przez przedsta-
wicielke Biura Petnomocnika do Spraw Oséb Niepetnosprawnych na posiedzeniu sejmowej
Komisji do spraw Petycji.

Zgodnie z tg informacjg pierwszy etap reformy systemu orzekania o niepetnosprawnosci
ma sie wigzac tylko z uprawnieniami wynikajgcymi z ustawy o rehabilitacji i zacznie obowig-
zywac od 2024 r. Do istniejgcych trzech stopni niepetnosprawnosci — lekki, umiarkowany
i znaczny — majg by¢ dodane trzy poziomy, ktére bedg okreslaty stopnie trudnosci w samo-
dzielnym funkcjonowaniu.

Prace wewnatrzresortowe majg zakonczy¢ sie w ciggu kilku tygodni.
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W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze Porozumienie AUTYZM-POLSKA juz w 2015 r. zapre-
zentowato taki projekt zmian w ustawie o rehabilitacji i rozporzadzeniu w sprawie orzekania
o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci. Projekt przewidywat pozostawienie ist-
niejgcych stopni niepetnosprawnosci oraz wyréznienie w stopniu znacznym trzech pozio-
mow, ktére miatyby okreslaé stopnie trudnosci w samodzielnym funkcjonowaniu.

Celem zaproponowanych wtedy przez AUTYZM-POLSKA zmian byto wtasnie zréznicowanie
potrzeb os6b z niepetnosprawnosciag i wytonienie grupy oséb najbardziej potrzebujgcych
wsparcia.

Bardzo wazne z punktu widzenia 0s6b z autyzmem jest stworzenie dobrych narzedzi do oceny
funkcjonalnej os6b z autyzmem, pozwalajgcej réznicowaé zakres potrzeb. Jak juz wyzej syg-
nalizowano, funkcjonujgce narzedzia sg w stosunku do oséb z autyzmem mato precyzyjne.

AUTYZM-POLSKA proponowato w 2015 r. i nadal rekomenduje uzycie narzedzia wypraco-
wanego w 2014 r. przez Zespot do spraw rozwigzan systemowych na rzecz oséb niepetno-
sprawnych powotany przez éwczesnego Ministra Pracy i Polityki Spotecznej, skupiajgcego
organizacje pozarzgdowe reprezentujgce osoby z ré6znymi niepetnosprawnos$ciami. Narza-
dzie pn. Formularz kwalifikowania oséb niepetnosprawnych powyzej 16. roku zycia do szcze-
golnego specjalistycznego wsparcia zostato ostatnio po kolejnych konsultacjach nieco ulep-
szone. W ocenie srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb z autyzmem jest ono najbardziej
precyzyjnym narzedziem do diagnozy funkcjonalnej oséb z tym zaburzeniem. Formularz po-
zwala ocenié¢ m.in. takie zakresy, jak:

* niekontrolowane opuszczanie miejsca pobytu,
* neumiejetno$¢ oceny sytuacji zagrozenia,

* nieumiejetne obchodzenie sie z niebezpiecznymi substancjami i przedmiotami powodu-
jace niebezpieczenstwo dla zdrowia lub zycia swojego i innych oséb,

* powazna agresja wobec innych oséb i/lub autoagresja,
» gwattowne niszczenie lub uszkadzanie przedmiotéw znajdujgcych sie w otoczeniu,

o prawidtowos$¢ rytmu dobowego, w tym czesto spotykane u oséb z autyzmem chroniczne
powazne zaburzenia rytmu dobowego, w szczegdlnosci conocna bezsennosé,

* wystepowanie rytuatéw, powtarzalnych zachowan, w tym bardzo powazne zaburzenia
funkcji wykonawczych uniemozliwiajgce samodzielne podejmowanie i kontynuowanie
czynnosci, takze codziennych i samoobstugowych, przy czym przerywanie rytuatu lub
zmiany zachowania wywotujg znaczny poziom niepokoju.
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O narzedzie pozwalajace zidentyfikowac takie zaburzenia u czesto mtodych, silnych, spraw-
nych fizycznie oséb apeluje od lat Porozumienie AUTYZM-POLSKA i wiele innych srodowisk.
Obecnie zadne wystandaryzowane narzedzie nie spetnia takiej funkcji.

Wskazane jest, aby zatozenia wypracowane w przywotanym wyzej formularzu, oparte na
kryteriach stosowanych juz dawno, np. w Niemczech, zostaty wykorzystane w pracach nad
narzedziami, ktére rozpoczng sie pewnie w najblizszym czasie. Wydaje sie, ze teraz prace
w zakresie zmian w orzecznictwie nabraty tempa ze wzgledu na toczace sie w kancelarii pre-
zydenta prace nad przygotowaniem nowej ustawy, w ktérej zatozono koniecznos$¢ gtebszego
zréznicowania potrzeb wsparcia, niz ma to miejsce w obecnym systemie.

Uregulowania dotyczace asystencji osobistej nabraty juz realnych ksztattow, dlatego zosta-
nie ona omoéwiona jako pierwsza.

Asystencja osobista

Projekt ustawy o asystencji osobistej dla osob z niepetnosprawnosciami. Rada do Spraw
Spotecznych Narodowej Rady Rozwoju przy Prezydencie RP pracowata od wielu miesiecy
nad koncepcjg 0golng projektu tej ustawy. Dnia 12 kwietnia 2022 r. odbyta sie publiczna pre-
zentacja koncepcji, ktéra zostata poddana szerokim konsultacjom. Na dzien pisania Rapor-
tu trwajg prace nad projektem ustawy. Wedtug zapowiedzi projekt miat powstac do sierpnia
2022 r., cho¢ wczesniej podawano tez termin na koniec 2022 r.

Porozumienie AUTYZM-POLSKA brato udziat w konsultacjach koncepcji ogdlnej projektu tej
ustawy. Srodowisko przedstawito szereg obaw dotyczgcych niedostatecznego dostosowa-
nia zatozen ustawy do potrzeb i mozliwosci os6b z gtebokim autyzmem.

Asystencja osobista to gtéwne narzedzie deinstytucjonalizacji, zgodne z Konwencjg oraz
przewidziane w strategiach.

To takze instrument idealny dla oséb z autyzmem. Znaczna czes$é oséb w spektrum auty-
zmu znalaztaby sie w gronie uprawnionych do tej ustugi. W wiekszosci przypadkéw asystent
osobisty umozliwitby osobie z autyzmem korzystanie z ustug dotychczas niedostepnych.
Udowodnit to m.in. przywotany projekt realizowany ze srodkéw PFRON-u, w ramach ktérego
osoby w spektrum autyzmu z asystentem byty przyjmowane do wczes$niej niedostepnych
dla nich miejsc, takich jak: SDS, WTZ, ZAZ.

Zatozenia do ustawy o asystencji osobistej przewidujg duze mozliwosci co do miejsca i cza-
su korzystania z ustugi asystenckiej. Mogg zatem stanowié¢ bardzo istotny element uzupet-
niania drastycznie matego wsparcia osobistego dla oséb z autyzmem.
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Merytorycznie zatem projekt jest bardzo dobry, ale nalezy dochowa¢ duzej starannosci, aby
aspekty formalne i organizacyjne nie doprowadzity do wykluczenia oséb z gtebokim auty-
zmem.

Zapisy dotyczgce wdrazania asystencji osobistej zaktadajg petng aktywnos$¢ osoby z nie-
petnosprawnoscia: ztozenie wniosku, odbycie szkolenia, wybér asystenta, przeprowadzenie
szkolenia asystenta, poczynienie ustalen, w wyniku ktérych podpisywany jest tréjstronny
kontrakt, a nastepnie koordynacja pracy asystenta.

Takie zapisy sg zgodne ze sztywno pojmowanymi zatozeniami Konwencji i odpowiednie dla
wiekszosci 0séb z niepetnosprawnoscig, ale nie sg zgodne z realiami zycia os6b z gtebokim
autyzmem. Stawiajg bowiem przed osobami niemdéwigcymi, niepiszgcymi, nieczytajgcymi
wymog odbycia szkolenia, wyboru i przeszkolenia asystenta oraz zorganizowania jego pra-
cy. Na podnoszone przez srodowisko watpliwosci, ze sg to czynnosci bezwzglednie pozosta-
jace poza zasiegiem tej osoby, pada czesto zdawkowa odpowiedz, ze moze to robié rodzic
lub opiekun.

Rzecznik Praw Obywatelskich sygnalizowat juz problem, ze zatozenia do ustawy nie zawie-
rajg zapisow przesadzajgcych o mozliwosci korzystania z asystencji przez osoby ubezwtas-
nowolnione. Dopdki przepisy o ubezwtasnowolnieniu nie zostang zmienione, taki zapis jest
niezbedny.

Pozostaje mie¢ takze nadzieje, ze w projekcie ustawy znajdzie sie rozwigzanie przewidujg-
ce wystepowanie w okreslonych okolicznosciach w imieniu osoby z niepetnosprawnoscig
opiekuna faktycznego. Jezeli tak nie bedzie, osoby z autyzmem i ich rodziny bedg skazane
na wielkodusznos¢ urzednika, ktéry przymknie oko na bierno$¢ uprawnionej osoby lub nie.
Doswiadczenie wskazuje jednak, ze przy obiektywnych problemach ze znalezieniem wyko-
nawcow ustug dla dorostych oséb z autyzmem, ten problem madgtby by¢ wykorzystany jako
formalna bariera w dostepie do omawianej ustugi.

Odnoszac sie do praktycznej, codziennej strony zagadnienia, nalezy podkresli¢, ze problem
jest mniejszy, dopodki rodzice zyjg i sg w stanie:

» zastgpi¢ syna czy corke we wspotpracy z urzedem i asystentem,

» zastgpi¢ asystenta w razie jego nieobecnosci lub zatrzymacé syna czy cérke w domu, jesli

zabraknie asysty do wyjscia z domu czy uczestnictwa w zajeciach w placéwce.

Sytuacja zmienitaby sie diametralnie, gdyby ustuga miata by¢ swiadczona osobie z gtebo-
kim autyzmem, mieszkajgcej poza rodzing, w mieszkaniu chronionym, wspomaganym lub
w innym domu.
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» Zastgpienie osoby z autyzmem przez rodzica bedzie niemozliwe.

Z doswiadczen organizacji pozarzgdowych wynika, ze dopdki przynajmniej jeden rodzic czy
opiekun zyje i ma cho¢ odrobine sit, dopéty osoba z gtebokim autyzmem pozostaje z rodzing
w domu. Poza rodzing zatem nie ma nikogo, kto mégtby wyreczy¢ osobe z autyzmem. Nie-
realne sg pomysty, ze zrobi to byty sgsiad czy rodzic wspétmieszkanca. To za duzy trud i zbyt
wielka odpowiedzialnosc¢.

* Nieobecnos$¢ asystenta w przewidzianym na asyste czasie (choroba, urlop) i brak mozli-
wosci zastepstwa mogtyby stanowi¢ zagrozenie zycia lub zdrowia osoby wymagajacej
catodobowej, intensywnej opieki.

Nie mozna oczekiwag, ze operator domu czy mieszkania chronionego wezmie na siebie takg
odpowiedzialnos$¢, wigcznie z odpowiedzialnoscig karng za pozostawienie osoby nieporad-
nej bez dostatecznej opieki i narazenie jej na utrate zycia lub zdrowia.

W tej sytuacji ustawa powinna przewidywac¢ mozliwosci zastgpienia osob catkowicie niesa-
modzielnych i mieszkajgcych poza rodzing przez operatora mieszkania czy domu w zada-
niach zwigzanych z organizacjg asysty oraz stworzenia operatorowi finansowych mozliwo-
$ci zapewnienia zastepstwa w sytuacjach awaryjnych.

Istnieje przy tym oczywista potrzeba ograniczenia mozliwosci wystepowania w tym cha-
rakterze instytucji, np. doméw pomocy spotecznej. Wyjsciem bytoby ograniczenie prawa do
wystepowania w imieniu osoby catkowicie niesamodzielnej tylko w stosunku do os6b miesz-
kajgcych w mieszkaniu czy domu spetniajgcym wymogi deinstytucjonalizacji, np. liczgcym
nie wiecej niz szes¢ osob.

W przeciwnym razie osoby catkowicie niesamodzielne, cho¢ najbardziej potrzebujgce pomo-
cy asystenta, bytyby pozbawione dostepu do ustugi asystenckiej lub ta ustuga nie mogtaby
stanowi¢ gwarantowanego, a wiec ciggtego i pewnego elementu systemu wsparcia.

Wazng kwestig jest réwniez zr6znicowanie cen ustug. Identyczna stawka, chociaz pozornie
sprawiedliwa, w praktyce wykluczy osoby z najpowazniejszymi zaburzeniami. Takie zjawi-
sko wystepuje juz przy realizacji SUO, przy opiece wytchnieniowej czy ustugach asystenc-
kich swiadczonych w ramach zadan zleconych. Ustugi dla dorostych oséb z autyzmem cze-
sto nie sg $wiadczone z powodu braku wykonawcéw. Wykonawcy wolg pracowac z dzie¢mi
lub z mniej ktopotliwymi osobami.

Jak zatem przy wszystkich ustugach, tak zatem i tu wynagrodzenie powinno by¢ adekwatne
do stopnia trudnosci i odpowiedzialnosci wykonawcy.
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Reasumujgc:

1. Zapewnienie realnej dostepnosci do ustug asystenckich wymaga wprowadzenia do usta-
wy przepiséw pozwalajgcych zorganizowa¢ $swiadczenie ustug mimo bezczynnosci i nie-
poradnosci 0s6b z niepetnosprawnoscig, ktérym ta ustuga ma przystugiwac.

2. Zapewnienie realnej dostepnosci do ustug asystenckich wymaga wprowadzenia takich
mechanizméw finansowania, aby mozliwe byto znalezienie wykonawcy dla kazdej upraw-
nionej osoby, niezaleznie od stopnia trudnosci wykonania ustugi.

Mieszkalnictwo

Dyskusja nad problemem miejsc zamieszkania os6b z niepetnosprawnoscig, ktére potrzebu-
jg catodobowej opieki, toczy sie w Polsce od wielu lat.

Problem mieszkalnictwa w niniejszym Raporcie prezentowany jest na podstawie stanowi-
ska organizacji zrzeszonych w AUTYZM-POLSKA i majgcych doswiadczenie w organizacji
catodobowego wsparcia dla oséb z ciezkim autyzmem. Problem rozpatrywany jest prze-
de wszystkim w aspekcie praktycznym, przez pryzmat liczby, jakosci, organizacji ustug, ich
finansowania i gwarancji tego finansowania.

Problem samych lokali, chociaz bardzo istotny, stanowi sprawe odrebng. Juz dzi$§ bowiem
wiele organizacji zbudowato domy z réznych funduszy, publicznych i prywatnych, brakuje
natomiast form i Srodkéw umozliwiajgcych prowadzenie w nich statego wsparcia catodobo-
wego dla oséb niesamodzielnych, co powoduje, ze w najlepszym razie odbywajg sie w nich
krotkie turnusy usamodzielniajgce.

Wielu rodzicéw oséb z niepetnosprawnoscig, nie tylko z autyzmem, wyraza gotowosc¢ odda-
nia do dyspozycji organizacji czy samorzgdéw mieszkan, ktére posiadajg, jesli tylko mieliby
gwarancje, ze ich syn czy cérka uzyskaliby w tym mieszkaniu niezbedne wsparcie. Zadna
organizacja, zaden samorzad nie chce sie podjg¢ takiego zadania. Oznacza to, ze gtéwny
problem lezy w zapewnieniu wsparcia.

Strategia na rzecz Os6b z Niepetnosprawnosciami podaje trzy elementy procesu deinstytu-
cjonalizacji, powotujac sie na Wytyczne Ogodlnoeuropejskie:

1. ,Rozwdj w obrebie spotecznosci zindywidualizowanych ustug o wysokiej jakosci, w tym
zapobiegajgcych umieszczaniu dzieci i 0osob dorostych w instytucjach, oraz przeniesie-
nie zasobow ze stacjonarnych zaktadéw opieki dtugoterminowej do miejsc zapewniaja-
cych zasady niezaleznego zycia, w celu $wiadczenia nowych ustug, aby zapewni¢ dtugo-
terminowa trwato$¢ wdrozonych rozwigzan”.
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2. ,Planowane zamkniecie stacjonarnych zaktadéw opieki dtugoterminowej, w ktérych
dzieci, osoby z niepetnosprawnos$ciami (w tym majgce problemy ze zdrowiem psychicz-
nym) i starsze sg odizolowane od spoteczenstwa, nie zapewnia sie im odpowiedniej opie-
ki i wsparcia oraz czesto nie szanuje sie ich praw”.

3. ,Zapewnienie powszechnej dostepnosci podstawowych ustug w takich dziedzinach, jak
edukacja 1 szkolenia, zatrudnienie, mieszkalnictwo, opieka zdrowotna oraz transport,
wszystkim dzieciom i osobom dorostym potrzebujgcym wsparcia”.

Ogromne domy grupowe, czyli domy pomocy spotecznej, to instytucje catkowicie sprzecz-
ne z ideg samodzielnego, niezaleznego zycia. Sg to jednoczes$nie instytucje, ktére trudno
szybko zastgpic¢ alternatywnymi formami czynigcymi zado$é wymogom deinstytucjonaliza-
cji. W opracowaniach strony spotecznej pojawiajg sie liczne postulaty szybkiego dziatania
w tym zakresie. Srodowisko reprezentujgce pracownikéw pomocy spotecznej wskazuje na
bariery i potrzebny czas.

Dla os6b z autyzmem kluczowy jest rozwdj ustug zapobiegajgcych umieszczaniu tych oséb
w DPS-ach i dostepnos¢ tych ustug dla oséb z autyzmem, niezaleznie od skali ich zaburzen
I wsparcia.

Domy pomocy spotecznej nie sg dobre dla nikogo. Dla 0s6b z autyzmem sg wyjatkowo zte ze
wzgledu na specyfike tej niepetnosprawnosci.

Brakuje tu miejsca na szczegétowe omowienia, ale podkresli¢ nalezy, ze mieszkanie w wiel-
kich domach, wspdélnych pokojach, przy niewielkim wsparciu terapeutycznym jest udrekg dla
0sOb z autyzmem, ale takze dla ich otoczenia, tj.:

» Dlaos6b z autyzmem ze wzgledu na ich potrzebe wyciszenia, izolacji, przewidywalnosci,
ogromnej nadwrazliwosci na bodzce, bezsennosci, niemoznos$ci zakomunikowania swo-
ich potrzeb, dolegliwosci czy doswiadczonej przemocy.

* Dla innych mieszkancow ze wzgledu na wykonywanie przez osoby z autyzmem powta-
rzajgcych sie czynnosci, ucigzliwych rytuatéw, powodowanie hataséw, wydawanie dzwie-
kow nieznosnych dla otoczenia zaréwno w dzien, jak i w nocy z powodu bezsennosci.
Takze ze wzgledu na ich nieprzewidywalnos$é, wybuchy ztosci, agresji czy samoagres;ji
wywotanej frustracjg czy préba przerwania ich rytuatéw.

» Dla pracownikéw placéwek, ktérzy mimo najlepszych checi czesto nie majg kompetencji
do pomocy, a nigdy nie sg w stanie poswieci¢ osobom z autyzmem czasu i uwagi, jakich
potrzebuja. Borykajg sie z ich objawami frustracji i nie sg w stanie zapobiec coraz inten-
sywniejszemu stosowaniu przymusu bezposredniego.
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Tak jak napisano wczesniej, wéréd kategorii DPS-6w nie ma doméw dla oséb z autyzmem.
Osoby te trafiajg do DPS-6w dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng albo z chorobami
psychicznymi. Standardy tych domoéw, okreslone w §6 rozporzadzenia w sprawie doméw po-
mocy spotecznej i obliczone na wielkie placéwki, sg absurdalne i niemozliwe do spetnienia
nawet wtedy, gdyby tworzono mate, kilkuosobowe domy pomocy spotecznej.

W zakresie liczby i rodzaju pomieszczen czy warunkéw sanitarnych wymogi sg zbedne, jesli
nie zachodzi konkretna potrzeba (pokéj go$cinny oraz wymadg tazienki przystosowanej do
kapieli osob lezgcych, wyposazonej w urzgdzenia utatwiajgce wykonywanie czynnosci zwig-
zanych z kapielg na kazdej kondygnacji domu z pokojami mieszkalnymi).

Z drugiej jednak strony wskaznik zatrudnienia pracownikéw zespotu terapeutyczno-opie-
kunczego w przeliczeniu na petny wymiar czasu pracy wynosi nie mniej niz 0,5 na jednego
mieszkanca domu, podczas gdy wedtug wyliczen Porozumienia AUTYZM-POLSKA zawar-
tych w Koncepcji Wspdélnot Domowych wskaznik ten powinien wynosi¢ przy statym wspar-
ciu catodobowym 3,6, a w przypadku oso6b uczestniczgcych w zajeciach aktywnosci dzien-
nej poza Wspdlnotg — ok. 3,0.

Mieszkalnictwo — dziatania wtadz publicznych,
dokumenty strategiczne

Strategia na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia (0zN). Zapisy merytoryczne Strategii sta-
nowig odpowiedzZ na oczekiwania srodowiska oséb z autyzmem. Tak wiec m.in. w ramach
obszaru priorytetowego ,Niezalezne zycie” zaplanowano dziatania majgce zagwarantowac
osobom z niepetnosprawnosciami prawo do niezaleznego zycia wynikajgce z art. 19 Kon-
wencji. W zakresie mieszkalnictwa przewidziano m.in. wdrozenie systemowe]j ustugi miesz-
kalnictwa wspomaganego (mieszkanie treningowe i mieszkania wspierane), rozpoczecie
procesu deinstytucjonalizacji, czyli przechodzenia z opieki instytucjonalnej do wsparcia
osoby w spotecznosci lokalnej, wprowadzenie systemowej ustugi asystencji osobistej dla
0s6b z réznymi niepetnosprawnosciami (jako ustuga zwiekszajgca dostepnosg).

W dziataniu dotyczgcym wdrozenia systemowej ustugi mieszkalnictwa wspomaganego, w tym
dla oséb z réznymi niepetnosprawnosciami, zaplanowano dziatania wprowadzajgce proces de-
instytucjonalizacji poprzez uregulowanie ustugi mieszkalnictwa wspomaganego na poziomie
ustawowym i ujednolicenia jej z ustugg mieszkalnictwa chronionego.

Ujednolicong formute docelowa stanowi¢ ma mieszkalnictwo wspomagane, dzielgce sie na
typ treningowy (pobyt czasowy) oraz wspierany (pobyt na czas nieokreslony, docelowy).

Mieszkalnictwo wspomagane ma uwzgledniaé potrzeby oséb wymagajgcych intensyw-
nego wsparcia, takze wsparcia catodobowego. Docelowo typ mieszkania wspomaganego
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wspieranego powinien by¢ kierowany przede wszystkim do oséb wymagajgcych intensyw-
nego, catodobowego wsparcia.

Zgodnie ze Strategia: ,Dla efektywnego wdrazania deinstytucjonalizacji niezbedny jest zna-
czgcy wzrost liczby tworzonych mieszkan wspomaganych, w szczegélnosci o charakterze
wspieranym. Ustuga mieszkania wspomaganego powinna zosta¢ uregulowane jako domysl-
na forma zapewnienia wsparcia dla oséb, ktére nie majg mozliwosci otrzymac go we wtas-
nym lub przydzielonym standardowym mieszkaniu przy wsparciu asystenta osobistego.
Oznacza to m.in. konieczno$¢ wprowadzenia zmian ustawowych, zaréwno w zakresie two-
rzenia, jak i wsparcia funkcjonowania mieszkan wspomaganych, tak aby staty sie one do-
mys$lng formg wsparcia wobec aktualnych form instytucjonalnych”.

Proces deinstytucjonalizacji ma bra¢ pod uwage szczegdlnie osoby z niepetnosprawnoscia-
mi, w tym sprzezonymi, wymagajace intensywnego wsparcia, rowniez o charakterze cato-
dobowym. Adekwatny zakres i skala wsparcia w zakresie deinstytucjonalizacji dotyczy¢ ma
takze oso6b z niepetnosprawnosciami, ktére nie majg rodzin, w tym tez senioréw z niepetno-
sprawnosciami.

Uzupetnieniem wsparcia oferowanego w ramach mieszkan wspomaganych majg sta¢ sie
Centra Opiekunczo-Mieszkalne — Wspomagane Spotecznosci Mieszkaniowe.

Zgodnie ze Strategig: ,Obecnie istniejgca forma jest traktowana jako forma pilotazowa i na
jej podstawie bedg tworzone nowe formy bardziej ukierunkowane na realizacje postanowien
Konwencji (m.in. zmniejszona zostanie liczba mieszkaricéw) oraz na upodmiotowienie oséb
z niepetnosprawnosciami, tgcznie z wprowadzeniem bardziej adekwatnej nazwy — Wspo-
magane Spotecznosci Mieszkaniowe. Mieszkancy, niezaleznie od zamieszkiwania w ramach
Spotecznosci, bedg mogli, zgodnie ze swoimi potrzebami, korzystaé z asystencji osobistej,
ré6znych form wsparcia dziennego lub pracowac”.

Zapisy te odpowiadajg na oczekiwania rodzin, ale dokument przewiduje daleki horyzont cza-
sowy projektowanych dziatan. 20—30 lat to terminy, na ktére rodzice os6b z autyzmem ma-
jacy 80, 70 czy nawet 60 lat nie mogg czekaé. Umra, a ich synowie i cérki trafig do nadal nie-
przystosowanych, cho¢ moze inaczej nazwanych DPS-6w.

Wydaje sie, ze fakt, iz nie ma obecnie zadnych form adekwatnego mieszkalnictwa dla oséb
z autyzmem, wymagajacych catodobowego, intensywnego, specjalistycznego wsparcia, oraz
to, ze osoby te stanowig stosunkowo mato liczng grupe, moze stanowi¢ okolicznos$¢ sprzy-
jajagca szukaniu skutecznych rozwigzan dla tej wtasnie grupy w stosunkowo krétkim czasie.
Czym innym jest bowiem przeksztatcenie kilkuset DPS-6w dla blisko 90 tys. oséb w miejsca
spetniajgce wymogi deinstytucjonalizacji, a czym innym jest stworzenie miejsc dla obecnie
tracgcych oparcie w rodzinie oséb z najpowazniejszymi zaburzeniami w spektrum autyzmu,
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ktére stanowig drobny utamek tej liczby. Muszg to by¢ miejsca, ktére pozwolg mieszkaricom
na godne zycie, a wltadzom publicznym na wypracowanie szerszych rozwigzan w zakresie
organizacji i finansowania. Cze$¢ z tych doméw i mieszkan juz zostata zbudowana, czekaja
one tylko na uruchomienie trwatego finansowania.

Strategia Rozwoju Ustug Spotecznych. Dokument ten poswieca problemowi mieszkalnictwa
wiele miejsca.

W tej Strategii podkreslono m.in., ze deinstytucjonalizacja odbywa sie np. poprzez rozwdj
réznych form mieszkalnictwa.

Wedtug przywotanej Strategii: ,Rozwdj ustug spotecznych i realizacja procesu deinstytu-
cjonalizacji powoduje koniecznos¢ wprowadzenia zmian prawnych i ujednolicenia nazewni-
ctwa w celu umozliwienia realizacji w spotecznosci lokalnej ustug o szerszym zakresie oraz
zwiekszenia ich dostepnosci.

Nastapi ujednolicenie nazewnictwa — beda funkcjonowaty mieszkania wspomagane z ko-
szykiem ustug spotecznych, okreslonym dla osoby potrzebujgcej wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu. Ujednolicenie nazewnictwa utatwi tworzenie mieszkan i realizacje ustug
w tej formie pomocy”.

Przewidziano zwiekszenie miejsc zamieszkania w formach mieszkalnictwa wspomaganego.
W ramach zapewnienia wsparcia dla os6b niepetnosprawnych zaplanowano dziatania z zakre-
suwspieranianiezaleznos$ciizaplanowano wdrozenie systemowej ustugi mieszkalnictwa wspo-
maganego. Tworzone majg by¢ mieszkania o réznych profilach. Strategia przewiduje tez, ze
bedg podejmowane dziatania z zakresu rozwoju i upowszechniania Centréw Opiekuriczo-Miesz-
kalnych. W tej strategii nie pojawia sie idea Wspomaganych Spotecznosci Mieszkaniowych.

Nalezy jednak podkresli¢, ze i w tej Strategii termin realizacji dziatan siega 2040 r. Jest to
czas tak odlegty, ze wtasciwie nierzeczywisty.

Mieszkalnictwo — praktyczne dziatania wiadz publicznych

Syntetyczne dane na temat dziatan podjetych przez rzad w zakresie mieszkalnictwa i sta-
nu na dzien sporzadzenia niniejszego Raportu zawiera odpowiedzZ Petnomocnika Rzadu do
Spraw Oséb Niepetnosprawnych na pytania Rzecznika Praw Obywatelskich dotyczace dzia-
tan rzgdu w tym zakresie?’.

2 https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/2022-07/0dpowiedz_pelnomocnika_rzadu_mieszkalnic-
two_1.07.2022.pdf.
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Z kwestii najbardziej interesujgcych srodowisko dziatajgce na rzecz oséb z autyzmem nale-
zy zwrdéci¢ uwage na wskazane ponizej zagadnienia.

W ramach Funduszu Solidarnosciowego uruchomiono Program resortowy Ministra Rodziny
i Polityki Spotecznej, pn. ,Centra opiekunczo-mieszkalne”, adresowany do jednostek samo-
rzadu terytorialnego szczebla gminnego i powiatowego. Gtéwnym celem Programu jest po-
moc dorostym osobom niepetnosprawnym ze znacznym lub umiarkowanym stopniem nie-
petnosprawnosci lub orzeczeniem traktowanym na réwni z orzeczeniem o znacznym lub
umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, o ktérych mowa w ustawie z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz. U. z 2021 r., poz. 573), poprzez zapewnienie ustug zamieszkiwania w formie pobytu ca-
todobowego lub pobytu dziennego w Centrum Opiekuriczo-Mieszkalnym (COM). Niestety
COM nie spetnity oczekiwan srodowiska dziatajgcego na rzecz oséb wymagajacych szcze-
golnie duzego wsparcia. Formuta pozwalata przyjgé do COM osoby z mniejszymi potrzeba-
mi, a zbyt niskie finansowanie sprzyjato takim decyzjom samorzgdéw. Ponadto watpliwosci
budzito umieszczenie w jednym miejscu ustug pobytowych i aktywizacji dziennej.

W Programie ,Za zyciem” zatozono realizacje dziatania pn. ,Tworzenie mieszkan chronio-
nych dla oséb niepetnosprawnych”. Dziatanie polega na dofinansowaniu z budzetu panstwa
tworzenia mieszkan chronionych — treningowych lub wspieranych dla oséb legitymujacych
sie orzeczeniami o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci. Tworzenie
mieszkan jest zadaniem wtasnym jednostek samorzgdu terytorialnego. Lokale nie powinny
by¢ wieksze niz dla siedmiu os6b, powinny by¢ one dostosowane do potrzeb oséb niepetno-
sprawnych. Pierwszenstwo w otrzymaniu tej formy wsparcia bedg miaty osoby samotne lub
zamieszkujgce w trudnych warunkach lokalowych albo srodowiskowych. To dziatanie moze
by¢ wazne i pomocne dla os6b w spektrum autyzmu, wykazujgcych sie stosunkowo duzg
samodzielnoscig zyciowa.

Z funduszy PFRON-u zaplanowano na lata 2022—-2024 dziatania w ramach pakietu ,Samo-
dzielno$¢ — Aktywnos$¢ — Mobilnosé!” (S-A-M!), dotyczace rehabilitacji spotecznej, zawodo-
wej i leczniczej oséb ze szczegdlnymi potrzebami wynikajgcymi z niepetnosprawnosci, na
ktore przeznaczony zostanie dodatkowy miliard ztotych. Adresatami dziatan bedg osoby ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci. W ramach pakietu beda realizowane cztery pro-
gramy: w tym Program mieszkanie dla oséb z niepetnosprawnosciami.

Program mieszkanie dla os6b z niepetnosprawnosciami sktada sie z trzech modutéw, w tym
modutu C: Program dla organizacji pozarzgdowych na tworzenie mieszkan wspomaganych
oraz wspomaganych spotecznosci mieszkaniowych dla oséb ze znacznym stopniem nie-
petnosprawnosci wymagajacych statego wsparcia. Ta forma pomocy zaktada uruchomienie
ok. 150—250 nowych projektéw mieszkan wspomaganych i wspomaganych spotecznosci
mieszkaniowych. W ciggu trzech lat na ten cel przeznaczone zostanie 300 min zt. Wsparcie
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bedzie realizowane poprzez oddziaty PFRON. W maju 2022 r. Rada Nadzorcza Funduszu za-
twierdzita ten program do realizacji.

Celem programu jest stworzenie infrastruktury Wspomaganych Spotecznosci Mieszkanio-
wych (WSM), sktadajacej sie z kilku odrebnych zespotéw mieszkalnych, ktéra stuzy¢ ma
zapewnieniu niezaleznos$ci osobom z niepetnosprawnos$ciami w zakresie stylu zycia i co-
dziennych czynnosci. Szczegétowe warunki znajdujg sie na stronach PFRON-u, przy czym
pierwszy nabér dobiegt konca z dniem 29 lipca 2022 r.?8

Mieszkalnictwo — dziatania strony spotecznej

Wspomagane Spotecznosci Mieszkaniowe (WSM) wedtug koncepcji strony spotecznej.
Opracowanie warunkéw konkursu PFRON-u dokonane zostato przy udziale przedstawicieli
strony spotecznej, w tym Wiceprzewodniczgcego Zarzgdu Porozumienia AUTYZM-POLSKA.
Poprzedzone zostato wielomiesieczng pracg strony spotecznej. Obok 11 przedstawicieli re-
prezentujgcych rézne srodowiska oséb z niepetnosprawnoscig wyznaczonych przez Petno-
mocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, w pracach brato udziat szerokie grono
rodzicéw i profesjonalistéw. Przygotowany i uzgodniony tekst, nad ktérym pracowato w su-
mie kilkadziesigt oséb ze wszystkich srodowisk, zostat przekazany Petnomocnikowi Rzadu
do Spraw Osdb Niepetnosprawnych, a jego tekst mozna znalezé na stronach niektérych or-
ganizacji pozarzgdowych?®.

Koncepcja WSM zaproponowana przez strone spoteczng jest rozwigzaniem modelowym;
obejmuje zaréwno czes$c¢ dotyczgcg inwestycji, jak i najistotniejszg z punktu widzenia strony
spotecznej czes$¢ dotyczgcg wysokosci i zasad finansowania biezgcego utrzymania WSM.

Na dzien sporzadzania niniejszego Raportu trwajg procedury konkursu na srodki inwestycyj-
ne, natomiast nie ma jeszcze decyzji co do trybu finansowania funkcjonowania WSM.

Podkresli¢ tu nalezy, ze w ocenie strony spotecznej finansowanie wsparcia dla oséb spet-
niajgcych kryteria WSM ma o wiele szerszy wymiar niz samo zbudowanie WSM. Ogranicze-
nie mozliwosci ubiegania sie o srodki na finansowanie miejsc statej opieki jedynie do WSM,
ktére zostaty zbudowane w ramach konkursu lub ktére spetniajg wymogi powierzchniowe
okreslone w przywotanym konkursie, bytoby dyskryminacjg — dyskryminacjg osob, ktore

2 https://www.pfron.org.pl/aktualnosci/szczegoly-aktualnosci/news/program-samodzielnosc-ak-
tywnosc-mobilnosc-wspomagane-spolecznosci-mieszkaniow/.

2 https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2021/10/Wspomagane-spolecznosci-mieszkanio-
we_koncepcja.pdf.
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spetniajg warunki do zamieszkania w WSM, a ktére majg lub miatyby do wytacznej dyspozy-
cji lokale mniejsze niz przyjete w konkursie (pokéj minimum 15 m?, tazienka minimum 5 m?).

Problem jest bardzo istotny, poniewaz szereg organizacji, m.in. zrzeszonych w Porozumie-
niu AUTYZM-POLSKA, wybudowato ogromnym wysitkiem ze $rodkéw prywatnych lub pub-
licznych (np. unijnych) kameralne domy dla kilku oséb wymagajgcych catodobowego, inten-
sywnego wsparcia, zapewniajgce mieszkanncom wtasne pokoje z tazienkami oraz przestrzen
wspdlng, dostosowang do specyfiki niepetnosprawnosci.

W ocenie strony spotecznej pozbawienie dostepu do finansowania wsparcia w dostosowa-
nych lokalowo i organizacyjnie domach tylko z powodu mniejszych niz 15 m? pokoi i/lub
mniejszych niz 5 m? tazienek bytby bezpodstawng dyskryminacjg oséb spetniajgcych kryte-
ria zamieszkania w WSM, wymagajgcych wysokiego poziomu wsparcia.

Istotny jest koszyk potrzeb, oferowane ustugi catodobowego wsparcia, prywatne pokoje z ta-
zienkami oraz gwarancje autonomii mieszkancow.

Osoby z gtebokim autyzmem i/lub niepetnosprawnoscig intelektualng nie majg bowiem do
wyboru mniejszego lub wiekszego pokoju z tazienkg, lecz tylko alternatywe — maty dostoso-
wany dom i prywatny pokoj z tazienkg albo wielki niedostosowany DPS i t6zko w wielooso-
bowym pokoju.

Innym problemem trudnym do rozwigzania jest pogodzenie trybu konkursowego z trwatos-
cig finansowania wsparcia 0s6b opuszczajgcych domy rodzinne.

Wedtug koncepcji przygotowanej przez strone spoteczng, WSM przeznaczona jest dla oséb,
ktore:

— wymagaja skoordynowanego pakietu ustug wspierajgcych (...) trudnych lub niemozliwych
do zapewnienia w formie ustug srodowiskowych lub w domu rodzinnym; — nie chcg lub
nie moga skorzysta¢ z istniejgcych obecnie form catodobowego wsparcia, wskutek bra-
ku ustug adekwatnych do ich potrzeb w poblizu lub w miejscu ich zamieszkania, w tym
0s6b z niepetnosprawnosciami zamieszkujgcych w domach rodzinnych pod opiekg sta-
rzejacych sie, schorowanych, ,wypalonych” i czesto takze niepetnosprawnych rodzicéw
i opiekunow faktycznych, przyttoczonych perspektywg losu swoich dorostych dzieci po
ich $mierci; — wymagajg obok ré6znorodnego wsparcia (w tym w zakresie potrzeb zdro-
wotnych, pielegnacyjnych, zapobiegania wtérnym powiktaniom, stymulowania i rozwi-
jania sprawnosci ruchowej, kompetencji poznawczych, komunikacyjnych oraz spotecz-
nych) takze pomocy w zakresie niezaleznego i godnego funkcjonowania na miare swoich
potrzeb; — majg w znaczgcy sposéb ograniczone (wynikajgce z ich niepetnosprawnosci)
mozliwosci w zakresie egzekwowania wyboréw oraz sprawowania kontroli nad swoim
zyciem, jak réwniez podejmowania dtugofalowych decyzji, ktére tego zycia dotyczg; —
majg w znaczacy sposob ograniczone (wynikajace z ich niepetnosprawnosci) mozliwosci
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w zakresie wyboru i zakupu ustug od podmiotéw zewnetrznych oraz gospodarowania bu-
dzetem osobistym; — moga przejawia¢ nasilone zachowania zagrazajgce bezpieczen-
stwu witasnemu lub innych, a zatem istnieje potrzeba stworzenia warunkéw zapewniaja-
cych bezpieczenstwo im i osobom z ich najblizszego otoczenia;

— nie mogg skorzysta¢ z innych form mieszkalnictwa wspomaganego (mieszkania chro-
nione, wspierane, treningowe) ze wzgledu na nieadekwatno$¢ tych form do ich potrzeb;
infrastruktura tych miejsc zaktada duzg samodzielno$é mieszkancéw, przez co sg one
niedostosowane do os6b wymagajgcych znacznego wsparcia; dodatkowo miejsca te nie-
jednokrotnie odmawiajg przyjecia lub tworzg bariery w zakresie dostepu do ustug po-
przez szereg kryteriow/wymogéw wykluczajacych, np. odmawiajg przyjecia w przypadku
w szczegolnosci: koniecznosci stosowania wymaganych specyficznych zabiegéw me-
dycznych lub pielegnacyjnych; koniecznosci opieki catodobowej lub pielegnacyjnej; typow
zaburzen psychicznych lub rozwojowych; uzaleznien; stanéw ostrych; braku gotowosci
podejmowania leczenia farmakologicznego, terapii, konsultacji; braku efektéw dotychcza-
sowych dziatan w zakresie usamodzielnienia, aktywizacji i rehabilitacji psychospotecz-
nej; duzego poziomu agresji lub autoagresji mieszkanca; tendencji samobdjczych; negacji
choroby i odmowy leczenia lub negowania przez nich potrzeby terapii, a takze w przypad-
ku ograniczonych umiejetnosci w zakresie rozumienia norm i zasad spotecznych, proble-
mow komunikacyjnych; znacznych potrzeb w zakresie wsparcia.

Tym, co rézni koncepcje WSM stworzong przez strone spoteczng od innych opracowan, jest
bardzo rzetelne wyliczenie kosztéw biezacego funkcjonowania WSM. Nagminnym btedem po-
petnianym bowiem przy réznego rodzaju koncepcjach, warunkach konkurséw czy samych pro-
jektach narzecz os6b wymagajacych szczegdélnie intensywnego wsparcia jest catkowite ode-
rwanie czesci merytorycznej, zawierajgcej czesto dobre rozwigzania, od budzetu ustalanego
na tak niskim poziomie, ze catkowicie uniemozliwia on realizacje rozwigzan merytorycznych.

Koncepcja WSM w czesci dotyczacej funkcjonowania domu zawiera precyzyjne wyliczenia
sporzadzone na podstawie wieloletnich doswiadczen organizacji w prowadzeniu catodobo-
wej opieki. Podstawg do wyliczen niezbednej liczby oséb wspierajgcych byty obliczenia przy-
gotowane przez Porozumienie AUTYZM-POLSKA w Koncepcji Wspdlnot Domowych.

Przy obliczaniu wzieto pod uwage wiele elementéw:

« zakres wsparcia w réznych porach doby, w réznych dniach tygodnia czy roku (okresy za-
mkniecia palcéwek aktywnosci dziennej),

* liczbe godzin wsparcia w roku niezbedng ogotem,

* liczbe godzin w ramach jednego etatu przy uwzglednieniu urlopéw, dni wolnych, swiat,
zwolnien lekarskich,

» dodatkowa rezerwe w przypadku koniecznosci zwiekszenia wsparcia wynikajgcego z po-
gorszenia sie stanu zdrowia mieszkanca.
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Na tej podstawie wyliczono wskazniki zatrudnienia:

* namieszkanca uczeszczajgcego do zewnetrznych placéwek aktywnosci dziennej wskaz-
nik zatrudnienia wynosi 3,0,

* na mieszkanca nieuczeszczajgcego do zewnetrznych placéwek dziennej aktywnosci
wskaznik zatrudnienia wynosi 3,6.

Koncepcja Wspo6lnot Domowych Porozumienia AUTYZM-POLSKA. Jak podano wyzej, wiele
elementéw koncepcji WSM pochodzi z Koncepcji Wspdlnot Domowych przygotowanej jesz-
cze w 2021 r. przez Porozumienie AUTYZM-POLSKA

Model Koncepcji Wspdlnot Domowych oparto na rozwigzaniach stosowanych w wielu in-
nych krajach, m.in. w Szwecji, Danii, Hiszpanii, w ktérych uznawany jest on za optymalny
przez rodzicéw i profesjonalistow. O takich modelach pisano juz w pierwszej czes$ci raportu,
m.in. w Szwecji:

Ustugi polegajgce na swiadczeniu wsparcia w zakresie zakwaterowania i innych ustug
opiekunczych, swiadczone sg wytgcznie osobom ze ztozonymi potrzebami, np. osobom
w stanie ciezkim, z gtebokimi zaburzeniami intelektualnymi itp. Dominujgcym modelem
tych ustug sg domy grupowe, w ktérych ludzie majg indywidualne mieszkanie, ale dzielg
sie personelem opiekunczym.

Jest to model inny niz samodzielne mieszkanie i korzystanie jedynie z opieki asystentéw,
gdyz taki model wsparcia jest niewystarczajgcy dla wiekszos$ci oséb z gtebokimi zaburze-
niami ze spektrum autyzmu.

Ponizej kilka cytatéw pochodzgcych z Koncepcji Wspdlnot Domowych, charakteryzujgcych
zaréwno adresatéw proponowanych rozwigzan, jak i samg Wspdlnote Domowa, ktéra ma
w petni odpowiada¢ wymogom Konwencji z uwzglednieniem potrzeb i mozliwosci oséb wy-
magajgcych szczegdlnie intensywnego wsparcia®.

Koncepcja w szczegdlnosci skierowana jest do oséb ze spektrum autyzmu z niepetno-
sprawnoscig intelektualng oraz niepetnosprawnos$ciami sprzezonymi, u ktérych trudnosci
nie wystepujg w sposob izolowany, ale stanowig zesp6t powaznych objawéw, wymagajg-
cych catodobowej opieki i pomocy w codziennej egzystenciji. Osoby te potrzebujg ,przy-
jaznych” miejsc, matych wspélnot domowych odpowiadajgcych na ich potrzeby i ograni-
czenia. [..]

Osoby te sg w znacznym stopniu niesamodzielne, wymagajg pomocy w czynnos$ciach
dnia codziennego, majg zaburzenia komunikacji, czesto nie méwig i nie potrafig przekazac¢

%0 https://autyzmpolska.org.pl/koncepcja-wspolnoty-domowej-dla-doroslych-osob-z-autyzmem-re-
komendacja-porozumienia-autyzm-polska/.
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swoich potrzeb i wyboréw. Mogg przejawia¢ nadwrazliwos$é na bodzZce, zaburzenia snu
oraz powazne zaburzenia zachowania, ktére mogg by¢ zagrozeniem ich zdrowia i zycia.
Sgtom.in. agresja, autoagresja, destrukcja, niekontrolowane ucieczki, wypijanie trujgcych
substancji. Nie potrafig zorganizowa¢ swojego czasu aktywnosci i wypoczynku. Sg sa-
motne i nie potrafig samodzielnie zadbac¢ o relacje z innymi, niesamodzielne emocjonalnie
i psychicznie sg narazone na wykorzystanie.

W zwigzku z tym nie sg w stanie zarzadza¢ swoim zyciem, podejmowac¢ decyzji zycio-
wych, zarzgdzaé ustugami na swojg rzecz realizowanymi przez asystentéw w srodowisku
lokalnym, chociaz mogg ze wsparciem dokonywaé wyboréw w biezgcych sytuacjach.

Osoby te potrzebujg przez cate zycie kadry wyszkolonej i przygotowanej praktycznie do
pracy z osobami z autyzmem. Dzieki ich wsparciu moga rozwija¢ swoje kompetencje
spoteczne, samodzielnos$¢, umiejetnosci komunikacyjne i kontrolowanie trudnych zacho-
wan — niezaleznie od tego, w jakim sg wieku.

Bycie mieszkarnicem Wspélnoty to zarazem bycie czes$cig grupy i aktywnym jej cztonkiem,
ma tez wymiar spotecznej przynaleznosci, dobrowolnosci, akceptacji i wspolnoty celéw.
Osoba korzystajgca z kompleksowej ustugi placowki, przynalezy do zyczliwej grupy, ma
mozliwo$¢ budowania tozsamosci w oparciu o te przynaleznos$¢, ma wtasne srodowisko,
w ktérym uczestniczy i na ktére moze wywiera¢ wptyw, nawigzuje relacje emocjonalne,
wchodzi w interakcje z innymi mieszkancami. Wspélnota Domowa powigzana jest ze $ro-
dowiskiem rodzinnym siecig relacji. Tworzy sie szersza struktura spotecznej obecnosci
i aktywnosci. Wspétmieszkancy, rodzice, opiekunowie, asystenci, koledzy, rodzenstwo za-
angazowani sg w powstate na styku tych srodowisk relacje i zaleznosci. Osoba z niepet-
nosprawnoscig, uczestniczac i wptywajac na ksztatt tych relacji, rozwija sie i uczy petnie-
nia spotecznych rél. Branie pod uwage szerokiego kontekstu funkcjonowania, wspotpraca
zrodzing i najblizszym otoczeniem, elastyczno$é wyznaczanych celéw, odniesienie do re-
alnych codziennych potrzeb i wyboréw, identyfikacja i wspdélnotowy wymiar uczestnictwa.

Wspdlnota Domowa realizuje zatem idee deinstytucjonalizacji zgodnie z Konwencjg, ,tgczac
domowy charakter z organizacjg zapewniajgcg ciggtosc¢ i stabilnos¢ wsparcia, niezbedna
przy statej i wszechstronnej zaleznosci od oséb trzecich”.

Koncepcja Wspélnot Domowych rekomenduje narzedzie, na podstawie ktérego powinno
sie odbywac¢ kwalifikowanie oséb do szczegdlnie intensywnego wsparcia. Jest nim Formu-
larz kwalifikowania oséb niepetnosprawnych do szczegdlnego specjalistycznego wsparcia,
o ktérym pisano wyze;.

Koncepcja Wspélnot Domowych opisuje dwa warianty organizaciji:

Wariant | — rekomendowany. Mieszkancy uczestniczg w zajeciach aktywizacyjnych w ze-
wnetrznej placéwce dziennej przez 5 dni w tygodniu przez srednio 6 godzin, a Wspdlnota
zapewnia wsparcie catodobowe w dni wolne oraz w dni powszednie w przypadku choroby
mieszkanca. W tym wariancie wskaznik zatrudnienia wynosi w przyblizeniu 3,0.
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Wariant Il — w przypadku braku realnego dostepu mieszkancéw do placéwek dziennego wspar-
cia Wspdlnota Domowa zapewnia state wsparcie catodobowe, w tym réwniez aktywizacje za-
wodowg i spoteczng w ciggu dnia. W tym wariancie wskaznik zatrudnienia wynosi 3,6.

Wiasnie w koncepcji Wspolnoty Domowej pojawity sie po raz pierwszy precyzyjne wyliczenia
potrzeb w zakresie liczby os6b wspierajgcych, uwzgledniajgce czas pracy w wymiarze etatu,
urlopy, dni wolne, $wieta, zwolnienia lekarskie itp.

Uswiadomity one z catg wyrazistoscig, ze przy $wiadczeniu ustug przez catg dobe w wymia-
rze 1:1 liczba os6b wspierajgcych 1 osobe z niepetnosprawnosciag nie wynosi 1 etat, ale —
wedtug szczegotowych wyliczen — 5,31 etatu. Zatem koniecznosé dzielenia i koordynacji
wsparcia w przypadku oséb wymagajacych catodobowego intensywnego wparcia jest ko-
niecznoscig ekonomiczna.

Koncepcja Wspdlnoty Domowej zawiera tez propozycje montazu finansowego stosunkowo
wysokich kosztéw utrzymania Wspélnoty.

1. Koszty standardowe bytyby ustalane przez wojewode w wysokosci sredniego kosztu
utrzymania mieszkarnca w domach pomocy spotecznej dla dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, obowigzujgcego w danym wojewddztwie w poprzednim roku.
Koszty te bytyby pokrywane i przekazywane Wspoélnocie wedtug zasad analogicznych jak
dla domoéw pomocy spoteczne).

2. Koszty dodatkowego wsparcia wynikajgce z charakteru niepetnosprawnosci i stopnia
niesamodzielnosci kazdego z mieszkancow oraz zwiekszone koszty na jednego miesz-
kanca wynikajace z koniecznosci petnej realizacji zadan koordynacyjnych i rozliczenio-
wych przy matej liczbie mieszkanncéw pokrywane bytyby jako dotacja z budzetu paristwa.
Srodki te bytyby przekazywane Wspélnocie przez wojewode.

Podkresli¢ nalezy, ze po stronie spotecznej istnieje réznica w ocenie zrédet i zasad finanso-
wania miejsc statego catodobowego, intensywnego, specjalistycznego wsparcia.

Jedna z propozycji przewiduje regulacje polegajgce na pokryciu przez osoby z niepetno-
sprawnoscig, ich rodziny i samorzad kosztéw bytowych i minimalnych kosztéw ustug opie-
kunczych oraz pokrycia z innych zrédet kosztéw zwiekszonego wsparcia, niezaleznie od for-
my tego finansowania.

Inna z propozycji to petne finansowanie miejsc wsparcia ze srodkéw publicznych. Taka moz-
liwo$¢ — realna w warunkach konkursowych — nie wydaje sie mozliwa w rozwigzaniach sy-
stemowych.
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Silne sg natomiast gtosy srodowiska rodzin oséb niepetnosprawnych od wczesnego dzie-
cinstwa, ze rodziny te powinny by¢ zwolnione z obowigzku alimentacyjnego partycypowania
w kosztach wsparcia dorostych synéw i cérek. Dochodem osé6b z takg niepetnosprawnos-
cig jest z reguty jedynie renta socjalna, a zatem ich udziat srodkéw w kosztach utrzymania
jest minimalny i zgodnie z obowigzujgcymi przepisami koszty te spoczywatyby na rodzinach
i gminach.

Zwiekszone koszty opieki i rehabilitacji takich oséb w placéwkach statego pobytu, wynika-
jace z choroby czy niepetnosprawnosci mieszkanca, nie mogg obcigzaé¢ rodzicéw doros-
tych juz os6b. Rodziny te przez wiele lat ponosity zwiekszone wydatki na wychowanie dzie-
ci z niepetnosprawnoscig, miaty ograniczone mozliwosci zarobkowania, co zmniejsza ich
zasobnos¢, a na starosc brak wsparcia ze strony dzieci i duzo gorszy od réwiesnikéw stan
zdrowia zwieksza ich obcigzenia.

Obecnie obowigzujgce przepisy skazujg niemal wszystkie rodziny takich oséb na ubdstwo
i czesto uniemozliwiajg im zaspokojenie podstawowych potrzeb pozostatych cztonkéw ro-
dziny.

Jest to zatem stan jednoznacznie dyskryminujacy rodziny tych oséb w stosunku do rodzin
0s6b zdrowych, w ktérych obowigzek alimentacji wobec dorostych cztonkéw rodzin ustalany
jest przez sad na podstawie realnej sytuacji rodziny.

Zarazem jednak gminy juz dzis odmawiajg kierowania oséb z autyzmem do doméw, w kto-
rych koszty utrzymania sg choéby troche wyzsze od przecietnych. Dla gmin, zwtaszcza
ubozszych, jest to duze obcigzenie. Dlatego czesto poziom przystosowania domu do po-
trzeb kierowanego mieszkarnca i nastepstwa umieszczenia tej osoby w nieprzystosowanym
domu nie jest dla gmin istotny. Gmina nie jest obcigzana ani kosztami pobytu w szpitalu
psychiatrycznym, ani kosztami lekéw psychotropowych podawanych latami osobom z auty-
zmem, czesto przewaza zatem interes ekonomiczny gminy. Respektowanie podstawowych
praw 0s6b z autyzmem, tak jak prawo do wolnosci od nieludzkiego, ponizajgcego traktowa-
nia czy przemocy oraz naduzy¢, musi by¢ zagwarantowane przepisamii nie moze zaleze¢ od
dobrej woli urzednika.

Mieszkalnictwo

Konieczno$¢ dostosowania form wsparcia oséb w spektrum autyzmu do wymogoéw Kon-
wencji nie budzi watpliwosci. To wsparcie musi by¢ rézne, tak jak rézne sg osoby w spek-
trum. Nie mozna tez dtuzej lekcewazy¢ potrzeb grupy osob potrzebujgcych szczegdlnie in-
tensywnego wsparcia.
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Strona spoteczna podkresla to od lat, pracujgc nad konkretnymi rozwigzaniami.

Podjete przez Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej dziatania polegajgce na rozpocze-
ciuwdrazania idei WSM zdajg sie potwierdza¢, ze wtadze publiczne podjety zadanie zmierze-
nia sie z tym trudnym zadaniem.

Srodowisko dziatajgce na rzecz oséb w spektrum autyzmu czeka jednak przede wszystkim
na rozwigzania dotyczgce finansowania funkcjonowania miejsc statego wsparcia catodobo-
wego.
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Whnioski | rekomendacje

Maria Jankowska

Whioski

Podstawowg barierg w przyjmowaniu oséb w spektrum autyzmu do istniejgcych placéwek
prowadzgcych terapig, rehabilitacje spoteczng i zawodowg lub dajgcych zatrudnienie oraz
w tworzeniu miejsc i skutecznych metod wspierania ich w srodowisku lokalnym jest dosto-
sowanie tego wsparcia do potrzeb oséb z autyzmem.

Osoby w spektrum autyzmu ze wzgledu na te niepetnosprawnos$¢ nie potrzebujg drogich
lekéw ani specjalistycznej aparatury czy utatwien architektonicznych. Potrzebujg przede
wszystkim wsparcia zwiekszonej w poréwnaniu z osobami z innymi niepetnosprawnosciami
liczby przygotowanej i doswiadczonej kadry.

Dodatkowe koszty wynikajgce z zatrudniania odpowiedniej liczby specjalistycznej kadry nie
sg uwzgledniane ani w systemie finansowania placéwek pomocy spotecznej, ani w zasa-
dach dofinansowywania rehabilitacji spotecznej i zawodowej przez PFRON i samorzady.

Takie mozliwosci pojawiajg sie w projektach, konczg sie jednak wraz z chwilg zakonczenia
realizacji projektu.
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Niezbedna jest trwatos$¢ rozwigzan organizacyjnych i finansowych. Trwato$¢ i adekwatnos¢
finasowania jest potrzebna przy realizacji wsparcia w dziennych aktywnosciach lub okreso-
wego wsparcia catodobowego, ale staje sie kwestig absolutnie kluczowg w przypadku orga-
nizacji statego wsparcia catodobowego.

Niezaleznie od deklaraciji istnieje zasadnicza rozbieznos$¢ w kwestii wprowadzenia trwatych,
systemowych rozwigzan miedzy obydwoma stronami: wtadzami publicznymi, czyli stro-
ng odpowiedzialng za zapewnienie ustug zgodnie z Konwencjg o Prawach Os6b Niepetno-
sprawnych i zobowigzaniami zawartymi w przywotanych wyzej Strategiach oraz strong go-
towg $wiadczy¢ te ustugi na rzecz os6b w spektrum autyzmu; obecnie najczesciej sg to
organizacje spoteczne reprezentujgce osoby z autyzmem i ich rodziny.

Ta oczywista sprzecznos¢ stanowisk nie zostata usunieta przez wiele lat nie bez powodu.
Stanowiska obydwu stron majg swoje uzasadnienia.

Organizacje spoteczne, wyrazajgce gotowos¢ do prowadzenia miejsc statego zamieszkania
dla oséb wymagajgcych intensywnej specjalistycznej opieki nie sg gotowe na ryzyko braku
statego finansowania pokrywajgcego realne koszty dziatania. Brak trwatego finansowania
kosztow wystarczajgcej opieki nad osobami jej wymagajgcymi nie oznacza bowiem rezyg-
nacji z jakiej$ aktywnosci, ale zagrozenie zycia lub zdrowia.

Cztonkowie i wtadze organizacji nie sg gotowi ani na ryzyko poniesienia odpowiedzialnosci
karnej za narazenie osoby nieporadnej na utrate zycia lub zdrowia, ani na koniecznos¢ zaj-
mowania sie stale zebractwem, by zdoby¢ brakujgce pienigdze.

Od cztonkéw i pracownikéw organizacji pozarzgdowych mozna oczekiwaé rzetelnej pracy,
zaangazowania, wysitku i profesjonalizmu, ale nie dziatan heroicznych, zagrazajgcych bez-
pieczenstwu ich i ich wtasnych rodzin. Na takie ryzyko gotowi sg jedynie rodzice oséb z au-
tyzmem, ale state miejsca pobytu sg z definicji przeznaczone dla osdb, ktére opieki rodzinnej
sg juz pozbawione.

Organizacje patrzg zatem z obawami na pilotaze, projekty i na plany takiego montazu finan-
sowego, ktérego elementy sg przyszte i niepewne. Dlatego nie przejmg one odpowiedzial-
no$¢ za cudze zycie, dopoki nie otrzymajg gwarancji statego i adekwatnego finansowania
takiego wsparcia catodobowego.

Prébom tworzenia miejsc niezaleznego zycia dla ludzi potrzebujgcych szczegdlnie inten-
sywnego, statego wsparcia towarzyszy ozywiona dyskusja o gwarancjach dla mieszkanca.
Brakuje jednak powaznej dyskusji o gwarancjach dla organizacji majgcych swiadczy¢ ustu-
gi. Bez gwarancji dla organizacji nie bedzie podmiotéw gotowych dbac¢ o prawa mieszkan-
coéw, chocby teoretycznie byty one najlepiej zabezpieczone.
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Wtadze publiczne majg natomiast obawy, Zze udzielenie gwarancji na trwate finansowanie
stosunkowo wysokich kosztéw statego wsparcia catodobowego nieustalonej obecnie nawet
w przyblizeniu liczby oséb pociggnie za sobg trudne do przewidzenia koszty. Ponadto niejas-
ne lub zbyt szeroko ustalone podstawy kwalifikacji do intensywnego wsparcia przy ograni-
czonych srodkach powodujg tendencje do obejmowania tym wsparciem oséb spetniajgcych
formalnie kryteria, ale majgcych mniejsze potrzeby, podczas gdy osoby o najwiekszych po-
trzebach nadal pozostajg poza systemem. Wskazujg na to doswiadczenia wielu form wspar-
cia, a w ostatnim czasie inicjatywy Centrow Opiekuriczo-Mieszkalnych.

Jedyna metoda rozwigzania tego problemu jest ustalenie bardzo precyzyjnego narzedzia
kwalifikowania do intensywnego wsparcia oraz rzetelnego i realnego okreslenia jego rodzaju
i intensywnosci. W stosunku do os6b w spektrum autyzmu jest to przede wszystkim ocena
potrzeb pod wzgledem koniecznej liczby oséb wspierajacych. To kadra bowiem jest w tym
przypadku elementem determinujgcym relatywnie wysokie koszty.

Niezbedne jest réwniez przyblizone ustalenie czasu, w ktérym spodziewane jest zapotrzebo-
wanie na zapewnienie intensywnego, catodobowego wsparcia.

Liczba oséb wymagajgcych catodobowego, intensywnego wsparcia nie jest przeciez tozsa-
ma z liczbg miejsc niezbednych w najblizszych trzech czy pieciu latach. Oczywiscie w po-
szczegoblnych przypadkach losowych wsparcie to moze by¢ potrzebne o wiele szybciej, niz
planowano. Niemniej jednak pewne trendy tatwo dostrzec. Wsrod oséb z gtebokim auty-
zmem znajdujg sie synowie i corki oséb, ktére juz jutro lub za rok czy dwa nie bedg w stanie
sprawowaé nad nimi opieki. Sg tez rodzice mtodsi, ktérzy majg nadzieje petni¢ te funkcje
przez nastepnych 20-30 lat.
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Rekomendacje

Ponizej sformutowano wiele rekomendacji dotyczacych réznych form wsparcia dorostych

0s6b w spektrum autyzmu:

Narzedzie oceny funkcjonalnej. Koniecznoscig jest opracowanie narzedzia do oceny
funkcjonalnej oséb w spektrum autyzmu oraz oséb z niepetnosprawnoscig intelektual-
ng, umozliwiajgce wnikliwg ocene i zakwalifikowanie oséb do poszczegdlnych pozioméw
wsparcia osobowego.

Koszyki ustug. Konieczne jest opracowanie koszykéw ustug, dostosowanych do potrzeb
0s6b z niepetnosprawnoscig ze wzgledu na charakter i nasilenie ograniczen w samo-
dzielnym zyciu w placéwkach aktywnosci dziennej i mieszkalnictwie, ze szczegdlnym
uwzglednieniem zakresu wsparcia osobowego.

Ocena potrzeb. Po dokonaniu oceny ilosciowej i jakoSciowej potrzeb wskazane jest okres-
lenie w przyblizeniu liczby oséb kwalifikujgcych sie do ré6znych pozioméw wsparcia w po-
szczegodlnych okresach, np. piecioletnich. Pozwoli to rzetelnie wyceni¢ skutki finansowe
planowanych zmian.

Placéwki dzienne. W placéwkach aktywnosci dziennej konieczne jest przeznaczenie
srodkéw na finansowanie zatrudnienia dodatkowej kadry w zaleznosci od ustalonego za-
kresu wsparcia osobowego wspierajgco-opiekuriczego. Powinno to mie¢ miejsce w od-
niesieniu do $rodowiskowych doméw samopomocy (podwyzka istniejgcego dofinanso-
wania), warsztatow terapii zajeciowej i zaktadéw aktywnosci zawodowe;.

Asystencja. W przypadku ustugi asystencji osobistej niezbedny jest szczegdélny mecha-
nizm pozwalajgcy na organizacje wykonywania tej ustugi przy biernosci i nieporadno-
$ci osoby z niepetnosprawnoscig, ktorej ta ustuga ma przystugiwac, oraz gwarancja za-
stepczego uzyskania ustugi w przypadku nieobecnosci asystenta. Zapewnienie realnej
dostepnosci do ustug asystenckich wymaga takze wprowadzenia takich mechanizméw
finansowania, aby mozliwe byto znalezienie wykonawcy dla kazdej uprawnionej osoby,
niezaleznie od stopnia trudnosci wykonania ustugi.

Opieka wytchnieniowa. Niezmiernie wazne jest stworzenie osobom z autyzmem i ich
rodzinom mozliwosci korzystania z okresowej opieki catodobowej poprzez dostosowa-
nie warunkéw organizacyjnych i finansowych statej opieki catodobowej do specyfiki
autyzmu.

Mieszkalnictwo. Kluczowe jest zapewnienie osobom w spektrum autyzmu dostepnosci
adekwatnych form mieszkalnictwa. Dla os6b czesciowo samodzielnych wtasciwe wy-
daja sie mieszkania chronione z odpowiednim stopniem wsparcia. Dla os6b wymagaja-
cych catodobowego intensywnego wsparcia konieczne jest stworzenie kilkuosobowych
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spotecznosci lub mieszkan chronionych zapewniajgcych koszyk ustug adekwatny do po-
trzeb os6b z autyzmem o wysokim stopniu niesamodzielnosci.

Finansowanie — zasady ogélne. Wprowadzenie powyzszych zmian bedzie mozliwe przy
zréznicowaniu celdw, zasad i wysokosci finansowania ustug z zakresu opieki, rehabilita-
cji spotecznej i zawodowe] dla os6b dorostych ze srodkéw publicznych oraz uzaleznienie
ich od rodzaju i nasilenia niepetnosprawnosci, a w konsekwencji od rodzaju i skali po-
trzeb. Oznacza to w przypadku oséb z autyzmem rozwazne stawianie wymagan w zakre-
sie usuwania barier architektonicznych, a takze zdecydowane zwigkszenie srodkéw na
zatrudnienie kadry.

Finansowanie — mieszkalnictwo. W mechanizmach finansowania wsparcia mieszkania
poza rodzing dla os6b wymagajacych intensywnego, catodobowego wsparcia, za ktére
dotychczas odpowiedzialne byty wytgcznie samorzady i rodziny, niezbedny jest montaz
finansowy. Istotne jest wyodrebnienie podwyzszonych kosztéw wynikajgcych z rodzaju
niepetnosprawnosci i finansowania ich ze srodkéw budzetowych, niezaleznie od tego,
czy odbywa sie to na zasadach analogicznych do SUO, czy poprzez instytucje asysten-
ta. Wspolne mieszkanie w mieszkaniu lub domu kilku oséb nie powinno stanowic¢ bariery
uniemozliwiajgcej uzyskanie dodatkéw mieszkaniowych.

Finansowanie — mieszkalnictwo, udziat rodziny. Bardzo istotna jest zmiana przepiséw
dotyczgcych udziatu rodziny w finansowaniu ustug w miejscach pobytu catodobowego
dla oséb o wysokim stopniu niepetnosprawnosci, ktérych niepetnosprawnosé powsta-
ta w dziecinstwie. Od dawna wskazuje sie na zjawisko dyskryminacji rodzin tych oséb
przez wiele dziesiecioleci obcigzonych finansowo i osobiscie w sposéb nieporéwnywal-
nie wiekszy niz inne rodziny. A jednak obowigzek alimentacyjny wobec dorostych, zdro-
wych dzieci ustala sad, biorgc pod uwage sytuacje rodzinng i zdrowotng rodzicéw. W sto-
sunku do rodzicéw dorostych oséb z niepetnosprawnoscig od urodzenia, w przypadku
zamieszkania ich synéw czy cérek w domu pomocy spotecznej lub rodzinnym domu po-
mocy, dziata przepis ustawy naktadajgcy automatycznie na rodzicéw przymusowe optaty
skazujace ich na ubéstwo, mimo ze sami rodzice potrzebujg niekiedy lekéw lub opieki.
Niezaleznie od tego, jak potoczg sie prace nad rozwigzaniami finansowymi, problem ten
nie moze zostac zlekcewazony.

Mieszkalnictwo — gwarancje trwatosci. Aby byta mozliwa dziatalno$¢ miejsca statego
mieszkania dla oséb z autyzmem wymagajgcych intensywnego wsparcia, niezbedne sg
gwarancje statej i wystarczajgcej pomocy finansowej budzetu panstwa i samorzadu.
Takimi gwarancjami mogg by¢ gwarancje ustawowe regulujgce w sposoéb jasny i trwaty
zasady zawierania umoéw na prowadzenie miejsc statego zamieszkania oraz wysokos$¢
I zasady finansowania swiadczonych w nich ustug.

Niezbedne sg zmiany w trybie zawierania umoéw dotyczacych powierzania organizacjom
pozarzgdowym prowadzenia matych, specjalistycznych miejsc catodobowego wsparcia.
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Tylko umowy na czas nieokreslony z gwarancjami stabilnego finansowania, waloryzacji
srodkéw i ograniczonymi mozliwosciami wypowiedzenia uméw mogg stanowi¢ podsta-
we podejmowania przez organizacje statych zobowigzan wobec osé6b z niepetnospraw-
nosciami.

* Zmiany w systemie prawa. Wprowadzenie tych rekomendacji wymaga wielu zmian usta-
wowych. Trudno przesgdzaé obecnie — nie znajgc ksztattu ustawy o wyréwnywaniu
szans — czy zapisy powinny znalez¢ sie w tej ustawie, czy lepsza bytaby odrebna ustawa
dotyczgca mieszkalnictwa wspomaganego. Wydaje sie, ze w odrebnej ustawie tatwiej by-
toby przewidzieé¢ szerszy katalog form i wiekszg ich elastycznosé. Najgorsza opcjg byto-
by wprowadzenie tych zmian do ustawy o pomocy spoteczne;.

» Wdrozenie przywotanych wyzej rekomendacji powinno odby¢ sie juz w najblizszych mie-
sigcach i latach.

Dziatania te sg konieczne, aby wiele dorostych os6b z autyzmem nie musiato zy¢ nadal
w izolacji w domach ze starzejgcymi sie rodzinami, aby tworzenie placéwek dziennych i sta-
tych miejsc do zycia poza rodzing dla os6b wymagajacych catodobowego, intensywnego
wsparcia nie byto wyrazem desperacji rodzin, lecz realizacja Konwencji o Prawach Os6b Nie-
petnosprawnych.
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Noty o Autorkach

Mec. Maria Jankowska

Absolwentka Wydziatu Prawa i Administracji Uniwersytetu Warszawskiego, radca prawny
z ponad trzydziestoletnim stazem.

Od 1990 r. zaangazowana najpierw spotecznie, potem réwniez zawodowo w prace na rzecz
0s6b z niepetnosprawnoscia. Matka syna z ciezkg postacig autyzmu.

Od 2005 r. do chwili obecnej Rzecznik Praw Os6b z Autyzmem przy Fundacji SYNAPSIS
z petnomocnictwem Porozumienia AUTYZM-POLSKA.

Zajmowata sie przygotowaniem nowych koncepcji wsparcia oséb z niepetnosprawnoscig,
wspottworzeniem projektow aktéw prawnych, konsultacjg aktéw prawnych, wspotpraca
z organami wtadzy centralnej i samorzadowe;j.

Angazuje sie w realizacje réznych programoéw dotyczgcych poprawy sytuacji oséb z niepet-
nosprawnoscia, w szczegolnosci osob w spektrum autyzmu. Cztonkini wielu grup i zespo-
téw powotanych przez organy panstwowe, samorzgdowe oraz organizacje pozarzgdowe do
rozwigzania probleméw oséb z niepetnosprawnosciami.

Autorka i wspotautorka publikacji dotyczgcych praw oséb z niepetnosprawnoscia, w szcze-
golnosci oséb w spektrum autyzmu.

Anna Konopacka

Doktor nauk prawnych, adwokatka, mediatorka, trenerka.

Od 2003 r. wspétpracuje z organizacjami pozarzgdowymi, w ktérych wspiera prawnie zaréw-
no same organizacje trzeciego sektora, jak i beneficjentéw tych organizacji.

0d 2010 . aktywnie dziata na rzecz praw oséb niepetnosprawnych. Od 2017 r. przewodniczg-
ca Rady Fundacji Wspdlnota Nadziei — organizacji, ktéra jako pierwsza w Polsce otworzyta
i prowadzi catodobowy osrodek pobytu dla dorostych oséb z autyzmem.

117



Noty o Autorkach

Autorka i wspétautorka publikacji dotyczacych zasad i podstaw prawnych funkcjonowania
polskiego rynku pracy, prawa rodzinnego i opiekuriczego oraz prawa cywilnego. Autorka wy-
ktadow i szkolen z zakresu tematyki antydyskryminacyjnej, mediacji, prawa cywilnego i pra-
wa pracy.

Laureatka nagrody im. Prof. Tadeusza Hanauska na prace doktorska roku z dziedziny krymi-
nalistyki.
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