Sytuacja dorostych osob z autyzmem
w. Polsce




20 lat temu w Polsce prawie nikt nie

potrafil Zdiagnozowac' autyzmu

T
Autyzm diagnozowany
jest w Polsce

od potowy lat 80

Zespot Aspergera
zaczat by¢ diagnozowany
dopiero w latach 90
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Badanie objeto 7 z 16 wojewodztw

wyniki badan dotyczg przede wszystkim osob
do 35. roku zycia
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W Polsce nie jest znana doktadna
liczba 0sOb z autyzmem.
Szacunkowe dane Raportu wskazujg liczby
ok. 20 000 dzieci i 10 000 dorostych
Nie ma zadnego mechanizmu pozwalajgcego obecnie

na uzyskanie tych danych.
Jedynym systemem zbierajgcym dane jest
System Informacji Oswiatowej (SI0), dotyczacy dzieci
I mtodziezy objetych edukacja.




Nie ma instytucji w Polsce,
ktora by posiadata petne dane na temat liczby

dorostych 0s6b autyzmem

Wojewddzkie Zespoty ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci
posiadaja jedynie dane na temat wydanych orzeczen

nie wszystkie (zwtaszcza doroste) osoby z autyzmem w ogdle majg

orzeczenia 0 niepetnosprawnosci

jesli je majg, to niekoniecznie gtdbwnym symbolem
niepetnosprawnosci musi by¢ kod 12-C




Inne niepetnosprawnosci lub problemy

zdrowotne 0s6b z autyzmem

uposledzenie umystowe
epilepsja

powazne alergie

brak stuchu lub niedostuch

brak widzenia lub niedowidzenie

62%
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Dorosty z autyzmem
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Zesp(')l Aspergera

Od autyzmu rézni sie
ono przede wszystkim brakiem

0g0Ilnego opdznienia lub

uposledzenia rozwoju mowy
| funkcji poznawczych.




Jak zyja dorosli z autyzmem?

Nigdy nie bedg w petni samodzielni
Nie zrobig prawa jazdy

Nie ozenig sie / nie wyjdg za maz

CALE zycie
bedg potrzebowac opieki




Edukacja os6b z autyzmem

Brakuje dostepu do edukacji przez cate zycie,
co dla 0osob niepetnosprawnych stanowi kluczowa
bariere w zdobywaniu zawodu | dostosowywaniu sie

do ciggle zmieniajgcego sie rynku pracy.




Terapia os6b z autyzmem trwa cate zycie.
24 lata - co dalej?

60 % dorostych
osOb przebywa
bezczynnie w domu




Placowki, w ktorych przebywajg (lub moglyby przebywac)

doroste osoby z autyzmem

WTZ Warsztaty Terapii Zajeciowej

ZAZ Zaktady Aktywnosci Zawodowej

SDS Srodowiskowe Domy Samopomocy bez
catodobowych miejsc okresowego pobytu

SDS Srodowiskowe Domy Samopomocy z miejscami
catodobowymi okresowego pobytu

DPS Domy Pomocy Spotecznej

OREW Osrodki Rehabiltacyjno-Edukacyjno-Wychowawcze

Spotdzielnie Socjalne prowadzacy:
Gmina, Powiat, Wojewodztwo, Organizacja pozarzgdowa, Koscidt, zwigzek
wyznaniowy, in.
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Opieka nad dorostg osobg z autyzmem jest
Z reguty opieka ciagta i catodobowa.

Problem narasta wraz z wiekiem osoby z autyzmem.

Starzejacy sie rodzice majg coraz wiecej problemow ze zdrowiem.
Trudne lub niemozliwe jest dla nich znalezienie wSrdd krewnych i przyjaciét osoby
gotowej do czasowej hawet opieki nad dorostg osobg z autyzmem.

W polskim systemie funkcjonuje rodzaj wsparcia, ktore ma zapewni¢ okresowg
opieke - to miejsca catodobowe okresowego pobytu w Srodowiskowych domach
samopomaocy.

Z ankiet skierowanych do placowek pomocy spotecznej oraz do OPS
i PCPR wynika, ze ta forma jest zupetnie niedostepna dla os6b z autyzmem




,Ilu podopiecznych

przypada Srednio na jednego opiekuna/terapeute”

Liczba podopiecznych przypadajacych na 1 opiekuna | Liczba placowek %
1-2 12 8%
3-4 7 5%
5-6 94 61%
7-9 15 10%
10 i wiecej 2 1%
Brak danych 25 16%
Ogolem 155 100%
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W Domu Pomocy Spotecznej w Szpegawsku
pow. starogardzki, woj. pomorskie

od 2013 r. prowadzony jest instruktaz i szkolenia




Czy korzystajg Panstwo z pomocy kogos spoza rodziny przy

opiece nad synem/corka z autyzmem bedaca pod Panstwa
opiekag?”

m brak danych

nie
57%
W tak
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Zrodto dochodow osoby z autyzmem

pomoc rodziny _ 22%
renta z tytutu niezdolnosci do pracy - 10%
zasitki pomocy spotecznej - 4%

— wiasne zarobki - 39

renta rodzinna . 3%

Autyzm -
SYTUACJA

zarobki wspotmatzonka osoby z autyzmem l 2% DoRostycH

inne (np. alimenty) F 4%
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Sytuacja rodzin os6b z autyzmem

Wielu rodzicow nie zgtasza swoich potrzeb
do instytucji publicznych, bo:

- 89 zrazeni wczesniejszymi odmowami,

- wiedzg od innych rodzicow, ze dana instytucja publiczna i
tak nie oferuje potrzebnego im wsparcia,

- czy tez dlatego, ze majg przykre doSwiadczenia zwigzane
z kontaktami z urzedami publicznymi.
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RAPORT 2013

Brak wiedzy o dorostych = brak
potrzeb => brak finansowania B

7 2 593 gmin w badanych wojewodztwach
zadeklarowato, ze ich
strategia rozwigzywania problemow spotecznych
zawierata dziatania skierowane bezposrednio
na poprawe sytuacji dorostych 0sdb z autyzmem
I/lub ich rodzin.
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Raport nie zostawia

watpliwosci, ze jest zle

Dostep do ustug i placowek jest jedynie formalny, bo albo osoby autystyczne szybko sie
Z nich usuwa, traktujgc jako trudne, albo je tam ,przechowuje®.

Cho¢, jak mowi raport: ,Przebywanie osoby z autyzmem w placéwce,
w ktérej ignorowana jest specyfika autyzmu, moze doprowadzi¢ do tak drastycznego

pogorszenia funkcjonowania, ze niezbedne bedzie wielokrotne i dtugotrwate leczenie w

szpitalu psychiatrycznym”.

Rodziny rzadko zgtaszajg sie po pomoc, uwazajgc, ze i tak nie ma szans na
jej uzyskanie. Brak danych o skali problemu powoduje, ze samorzady nie tworzg
odpowiednich strategii i programow.




Opieka nad dorostymi osobami z autyzmem
daje im szanse na lepsze zycie.

brak codziennej rehabilitacji oznacza

pobyt w domu p&!reka rodzica pobﬁ‘ﬁmach pomocy spotecznej

Niektore z tych osob trafig do szpitali psychiatrycznych, gdzie osoby
Z autyzmem czesto przez wiele tygodni lub miesiecy przetrzymywane
sg W pasach, poddawane przymusowi farmakologicznemu tak,

Ze pacjenci tracg umiejetnosci samodzielnego chodzenia i jedzenia.

/
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Hospitalizacja w szpitalu

psychiatrycznym
przyczyny i warunki hospitalizacji

Sugestia/skierowanie od lekarza

Wezwanie karetki przez szkote/placowke
Zadanie otoczenia (szkoty, placowki, sasiadow)
Inne

Dodatkowa, pogtebiona diagnoza pacjenta

Stany niepokoju z agresjg i/lub autoagresjg niebezpieczne dla
osoby z autyzmem i/lub otoczenia

Proba optymalizacji leczenia farmakologicznego
(,ustawienie lekow”)




Personel medyczny

55% respondentow stwierdzito, ze personel medyczny
nie jest wiasciwie przygotowany do leczenia osob z autyzmem.

Rodzice skarzyli sie gtbwnie na brak wiedzy
i przygotowania lekarzy do leczenia 0sob
Z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Problemem, w opinii rodzicow, byto rowniez skupienie sie na
leczeniu farmakologicznym i zbyt duze dawki lekow,
a jednoczesSnie brak terapii.

- /




/miany systemowe sg konieczne

Oddolne inicjatywy, dziatania fundacji i stowarzyszen
za ktorymi zwykle stojg rodzice pomagajg nielicznym.




Bariery w dziataniu organizacji

pozarzgdowych

Wspotpraca z organami samorzgdowymi

- braku wiedzy o specyfice autyzmu

- bariery wystepujg w pozyskiwaniu srodkow
publicznych

- braku Srodkow finansowych na wsparcie 0sob z
autyzmem




\
Dla dorostych 0s6b z autyzmem nie ma szkot,
warsztatow, turnusoéw rehabilitacyjnych.

Po okresie mniej lub bardziej intensywne]
edukacji pozostajg w domach:

bez szans na prace, bez obcowania

ze Swiatem, z coraz bardziej zmeczonymi
rodzicami,

ktorzy zadajg sobie tylko jedno pytanie:
,CO0 bedzie, kiedy nas zabraknie?”

Dlatego rodzice zaktadajg fundacje i stowarzyszenia.




4 ™
Pierwsze domy

dla dorostych osob
Z autyzmem

W podkrakowskich Wieckowicach znajduje sie, prowadzona od
2005 roku przez Fundacje Wspdlnota Nadziei, Farma Zycia.

Obecnie jest ona domem dla 10 dorostych osob
Z gtebszymi postaciami autyzmu, 30 uczestnikow korzysta
Z zajec dziennych.

Rodzice opodatkowali sie: co miesigc po 150, 200 ztotych z nieoptaconych
rachunkow, niezjedzonych obiadow. W 2005 roku Fundacja postawita pierwszy dom -

kosztowat dwa miliony ztotych. Teraz sptacajg dtugi.

- /




Osrodek Dom i Praca w Wilczej Gorze
powotana przez Fundacje Synapsis

Osrodek ten umozliwia 24 dorostym
osobom z autyzmem rehabilitacje i prace,
dzieki ktorej odzyskaty poczucie wtasnej godnosci,
wartosci i bezpieczenstwa.

Finansowanie - fundusze unijne.




Stowarzyszenie Pomocy
Osobom Autystycznym

25 lat wspiera osoby z autyzmem oraz ich rodziny

SPOA jest cztonkiem Porozumienia Autyzm-Polska
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s Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym
sowaryszenie ooy~ W GdaNsku zostato zatozone w 1991 roku.
Osobom Autystycznym

Gdansk jest pierwszym miejscem w Polsce, w ktorym powstat i
rozwija sie kompleksowy, oparty o terapie behawioralng
program pomocy osobom z autyzmem ZYC RAZEM, ktéry
sktada sie z 4 etapow:

1. Program Wczesnej Interwencji.

2. Edukacja i terapia dzieci i mtodziez w wieku szkolnym.

3. Program przygotowania do samodzielnego zycia.

4. Praca i zamieszkanie poza rodzing. Wsparcie dorostych os6b
Z autyzmem.




Stowarzyszenie Pomocy
Osobom Autystycznym

w Gdansku i Gdyni SPOA prowadzi Centra
dla dorostych oséb z autyzmem
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‘\",\‘, www.czarnieckapl / SPOA
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W czerwcu 2013 roku Centrum dla Dorostych Oséb z Autyzmem w Gdyni,

zostato laureatem medalu: ,Gdynia bez barier 2013 roku” za realizacje programu
,Zyé razem”- kompleksowego wsparma dla dorostych 0s6b z autyzmem :

| zaburzeniami pokrewnym1— —f ,
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Medal

w konkursie
,» Gdynia bez Barier”
dla
Stowarzyszenia Pomocy

Osobom Autystycznym w Gdarisku

a program kor ,Ik yego wsparcia dla dorostych 0séb
zabui ni PO, A ni pn. ,, Zyé razem”

m\ »iL sta Gdyni

\ Wo;uah zurek




Pierwszy w potnocnej Polsce dom catodobowej opieki
nad dorostymi osobami z autyzmem

Od 2013 r. SPOA prowadzi
,LKampanie spoteczng na rzecz budowy
matych domoéw dla dorostych osob z autyzmem”
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Stowarzyszenie Pomocy Wspoélinota Domowa dla Dorostych Oséb z Autyzmem
Osobom Autystycznym im. Arama Rybickiego Gdarsk ul. Malczewskiego 135

www.spoa.org.pl




dziatania na rzecz zmian prawnych

4 4

Ustawa o Pomocy Spotecznej

Ustawa o Rehabilitacji Zawodowej
i Spotecznej

Propozycje zmian w ustawach dotyczyty tworzenia matych placowek
dla dorostych os6b z autyzmem w catym kraju i wspotfinansowanie

ich z budzetu panstwa oraz zmian w orzecznictwie wprowadzajgce
dodatkowa kategorie os6b szczegdlnie zaleznych od pomocy.




Parlamentarny Zesp6t ds. Rozwigzan Systemowych
na rzecz osoOb niepetnosprawnych 2012-2015

Powotany przez Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z inicjatywy
parlamentarnej Grupy do Spraw Autyzmu w grudniu 2012 .
Zespo6t sktadat sie z Porozumienia AUTYZM - POLSKA.




Profesor Temple Grandin,

jako wysokofunkcjonujacg osoba z , jest zaangazowana
W popularyzacje wiedzy o tym zaburzeniu.

ur. 1947 r. USA

doktor zootechniki oraz profesor na Colorado State
University, autorka bestsellerow,

konsultant przemystu miesnego ds. zachowania
Zwierzat.
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https://pl.wikipedia.org/wiki/Autyzm_dzieci%C4%99cy

Filmy 0 autyzmie

Czarny balonik (2008r.)
0 rodzinie, o rodzenstwie, o tym jak zyje sie
Z 0Sobg autystyczng pod jednym dachem




Trudna mitoS¢ - autyzm.
prod. BBC

Przyktady jak zyja rodziny z dzie¢mi z autyzmem




Dziekuje za uwage




