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Streszczenie: Cho¢ autyzm rozpoznawany jest w Polsce od okoto 30 lat, to jednak nie
zostaly przygotowane rozwigzania systemowe dla dorostych oséb autystycznych po ukon-
czeniu edukacji szkolnej. Liczne raporty przywotane w tekscie swiadczg o tym, ze sytuacja
tej grupy jest trudna. Dlatego duzg role odgrywaja organizacje pozarzadowe, dzigki ktérym
doroste osoby autystyczne maja szanse¢ na rehabilitacje spoleczng i zawodowg.

Slowa kluczowe: rehabilitacja spofeczna, rehabilitacja zawodowa, dorosta osoba autystyczna

Wprowadzenie

Tekst jest wstepem do zagadnienia rehabilitacji spoteczno-zawodowej dorostych
0s6b autystycznych, bo cho¢ autyzm rozpoznawany jest w Polsce od okoto 30 lat
(co skutkuje tym, ze mamy pierwsze zdiagnozowane pokolenie dorostych oséb
w Polsce), to jednak nasze panstwo nie zdazylo przygotowac rozwigzan syste-
mowych dla dorostych, ktérzy juz ukonczyli edukacje szkolng'. Swiadczg o tym
nie tylko rdozne raporty sektora pozarzadowego, ale rowniez fakt, Ze dopiero
w 2010 roku w wyniku kilkuletnich dziatan Porozumienia Autyzm-Polska we
wspolpracy z Parlamentarng Grupg ds. Autyzmu oraz Pelnomocnikiem Rzadu
ds. Oséb Niepetnosprawnych pod koniec grudnia 2009 roku weszty w zycie dwa
rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej, ktére wprowadzity do systemu
orzecznictwa o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci odrebny kod

! Sytuacja dzieci i mtodziezy z cato§ciowymi zaburzeniami rozwoju jest inna niz dorostych z tymi
zaburzeniami ze wzgledu na obowiazek nauki i obowiagzek szkolny (Ustawa z dnia 7 wrzesnia
1991 1. 0 systemie oswiaty).
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calo$ciowych zaburzen rozwojowych: 12C Okreélenie ,,0soby autystyczne” jest
stosowane w niniejszym tekscie wobec tych, ktoérzy posiadaja diagnoze z dwdch
kategorii: calo$ciowe zaburzenia rozwojowe (CZR) lub zaburzenia ze spektrum
autyzmu (Autism Spectrum Disorders — ASD).

Wiedza na temat specyficznych potrzeb oséb autystycznych pomaga w od-
powiednim zaplanowaniu i prowadzeniu ich rehabilitacji spoteczno-zawodowe;.

Charakterystyka os6b autystycznych

W Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10 (Manual of the International Statistical Classification of the Diseases and
Related Health Problems. 10th edition) pod kodem F84 widnieje cata grupa zaburzen
zawierajacych si¢ w nazwie calo$ciowe zaburzenia rozwojowe (CZR). W powyz-
szym ujeciu do CZR zaliczy¢ mozna: autyzm dziecigcy, autyzm atypowy, zespot
Retta, inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne
z towarzyszgcym uposledzeniem umystowym?® i ruchami stereotypowymi, zesp6t
Aspergera, inne calosciowe zaburzenia rozwojowe oraz calosciowe zaburzenia
rozwojowe nieokreslone (ICD-10, 2008).

W 2013 roku Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne opublikowalo nowsza
wersje klasyfikacji zaburzen psychicznych - DSM-5 (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders. 5th edition). Zaburzenia ze spektrum autyzmu stano-
wia w niej nowg kategorie, ktora zastgpita zaburzenie autystyczne, zespot Aspergera
oraz calo$ciowe zaburzenia rozwojowe inaczej nieokreslone (Rybakowski i in. 2014,
s. 661). Autorzy powyzszej klasyfikacji podjeli decyzje o scaleniu wszystkich wy-
mienionych wyzej jednostek w duzg grupe zaburzen ze spektrum autyzmu (Autism
Spectrum Disorders — ASD) ze wzgledu na trudnosci diagnostyczne zwigzane z wy-
stepowaniem w kategorii CZR kilku jednostek o nieostrych granicach rozpoznania
oraz coraz czesciej wystepujaca praktyke diagnozowania calo$ciowych zaburzen
rozwoju inaczej nieokreslonych (PDD-NOS - Pervasive Developmental Disorder
Not Otherwise Specified), a takze stwierdzanie u jednej osoby na przestrzeni kilku
lat réznych zaburzen z omawianej kategorii diagnostycznej. Zgodnie z powyzsza
propozycja do rozpoznania ASD konieczne jest wystepowanie dwdch osiowych
objawow: zaburzen komunikacji/interakcji spotecznych oraz stereotypowych,
powtarzalnych zachowan; rozpoznanie jest uzupetniane poprzez dokladng ocene

* Patrz: Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 22 grudnia 2009 r. zmieniajgce
rozporzgdzenie w sprawie kryteriow oceny niepetnosprawnosci u 0s6b w wieku do 16 roku zycia;
Rozporzgdzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 23 grudnia 2009 r. zmieniajgce roz-
porzgdzenie w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci.

*> Obecnie zamiast terminu ,,upo$ledzenie umystowe” stosuje sie termin ,,niepetnosprawnosé
intelektualna”, jednak w tym przypadku jest to oryginalna nazwa zawarta w klasyfikacji.
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funkcjonowania intelektualnego i jezykowego danego pacjenta (Rybakowski i in.
2014, S. 654-655).

Kryteria diagnostyczne ujete w obu klasyfikacjach (ICD-10 i DSM-5) wskazuja
przede wszystkim na wystepujace w CZR i ASD odchylenia od normy w zakresie
interakcji spolecznych i komunikacji oraz ograniczony, sztywny i stereotypowy
repertuar zachowan, zainteresowan i aktywnosci. Osoby autystyczne doznaja
ograniczen gléwnie w sferze emocjonalno-spotecznej, komunikacyjnej oraz po-
znawczej (Frith 2008, s. 29-31, 127-147; Jaklewicz 1993, s. 65-67; Pisula 2005, s. 73).

Czesto z autyzmem wspdétwystepuje niepelnosprawnos¢ intelektualna, cho¢
nie ma wérod badaczy zgodnosci co do tego, jaki odsetek osdb autystycznych ona
obejmuje (Frith 2008, s. 168; Komender 2009, s. 78; Pisula 2005, s. 50; Smith 2009,
s. 278). Ponadto u 0séb autystycznych w okresie calego zycia w 70-100% przypadkéw
wspotwystepuja inne zaburzenia psychiczne lub neurologiczne, do ktérych naleza:
tiki, zaburzenia lekowe, fobie specyficzne, zaburzenia obsesyjno-kompulsyijne,
zespol leku spolecznego i agorafobia, zaburzenia lekowe uogélnione, przetrwaty
lek separacyjny, zaburzenia lekowe z napadami leku, epizody depresji, zaburzenia
dwubiegunowe, zaburzenia snu oraz zesp6l nadpobudliwosci psychoruchowej
z deficytem uwagi (Rybakowski i in. 2014, s. 656-657).

Rehabilitacja spoleczna i zawodowa doroslych osob autystycznych

Istnieje bardzo silne powigzanie pomiedzy rehabilitacja spoleczng i zawodowsg —
powodzenie rehabilitacji spolecznej jest warunkiem powodzenia zawodowej i od-
wrotnie, a do aktywnosci zawodowej osob niepelnosprawnych przywigzuje si¢
wage jako do wskaznika aktywnosci spolecznej w ogdle, przynoszacej satysfakcije
ze spolecznego funkcjonowania (Gaciarz i in. 2008, s. 72).

Osoby autystyczne z racji swej niepelnosprawnosci podlegaja Ustawie z dnia
27 sierpnia 1997 1. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob nie-
petnosprawnych®. Wedtug powyzszego aktu rehabilitacja osob niepetnosprawnych
oznacza ,,zespol dzialan, w szczegdélnosci organizacyjnych, leczniczych, psycholo-
gicznych, technicznych, szkoleniowych, edukacyjnych i spolecznych, zmierzajacych
do osiagniecia, przy aktywnym uczestnictwie tych oséb, mozliwie najwyzszego
poziomu ich funkcjonowania, jakos$ci zycia i integracji spolecznej” (art. 7.1). Jej
skladowe stanowig rehabilitacja zawodowa i spoteczna.

Rehabilitacja zawodowa ma ulatwi¢ osobie z niepelnosprawnoscig uzyskanie
i utrzymanie odpowiedniego zatrudnienia, a takze awans zawodowy w wyniku
korzystania z poradnictwa i szkolenia zawodowego oraz posrednictwa pracy
(art. 8.1), spoleczna za$§ ma umozliwi¢ uczestnictwo w zyciu spotecznym poprzez

* Od pazdziernika ur. zaczela obowigzywaé Ustawa z dnia 6 lutego 2015 . 0 zmianie ustawy o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych, ktéra nie zmienita
jednak znaczenia pojec rehabilitacji spolecznej i zawodowej.
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wyrabianie u osoby niepelnosprawnej zaradnosci osobistej, umiejetnosci samo-
dzielnego wypelniania rol spotecznych, pobudzanie aktywnosci spolecznej oraz
likwidacje barier (architektonicznych, urbanistycznych, transportowych, tech-
nicznych, w komunikowaniu si¢ i dostepie do informacji), a takze ksztaltowanie
w spoleczenstwie wlasciwych postaw i zachowan, sprzyjajacych integracji z osobami
niepelnosprawnymi (art. 9.1).

Praca zawodowa odgrywa w zyciu cztowieka wiele funkeji: oprécz materialnych,
na ktodre skltada si¢ m.in. dostarczanie niezbednych srodkéw do zaspokojenia po-
trzeb materialnych (Majewski 2011, s. 92), réwniez wiele pozamaterialnych (Giddens
2004, 8. 396). Wykonywanie jej zgodnie z zainteresowaniami oraz mozliwosciami
przyczynia si¢ do rozwoju osobowosci czlowieka, stanowi zrédlo radosci i satys-
fakeji, a przez to umozliwia samorealizacje, wptywa na psychofizyczny rozwdj,
wyzwala inicjatywe i tworczg aktywnos$¢ myslowa, dostarcza przezy¢ estetycznych.
Bardzo czesto nadaje Zyciu sens oraz wptywa na jego ksztalt. Jej wykonywanie
wyznacza miejsce cztowieka w spoleczenstwie, wzmacnia jego poczucie wartosci
i przydatnosci, co w przypadku oséb niepelnosprawnych moze miec¢ szczegélne
znaczenie. Stanowi tez czynnik rozwijajacy wiez spoteczng — sprzyja zaspokajaniu
potrzeby kontaktéw z innymi ludzmi (Bidzinski 2011, s. 112). Ponadto zapewnie-
nie pracy zawodowej w duzym stopniu przyczynia si¢ do spotecznej integraciji
i zapobiega wykluczeniu lub marginalizacji oséb niepetnosprawnych (Majewski
2011, s. 92; Ostrowska i in. 2001). U 0s6b z niepelnosprawnoscig brak aktywnosci
zawodowej wplywa niekorzystnie na okreslone aspekty poczucia jakosci zycia
(Szczupal 2006).

W Polsce nie dziata Zaden system stuzacy przygotowaniu do doroslego zycia czy
wsparciu dorostych oséb autystycznych w podejmowaniu pracy (Ramik-Mazewska
2008, 5. 30). Wszelkie duze przedsiewzigcia z zakresu rehabilitacji zawodowej i spo-
lecznej dokonywaty sie do tej pory tylko dzigki rodzinom oséb autystycznych oraz
trzeciemu sektorowi, a doktadnie stowarzyszeniom i fundacjom ukierunkowanym
na pomoc osobom autystycznym, np. Fundacji SYNAPSIS, Fundacji Wspdlnota
Nadziei, Krajowemu Towarzystwu Autyzmu, Stowarzyszeniu Pomocy Osobom
Autystycznym z Gdanska, Dolnoslaskiemu Stowarzyszeniu na rzecz Autyzmu
z Wroclawia, Stowarzyszeniu na rzecz Autyzmu ,,Uczymy si¢ zy¢ razem” z Opola,
Stowarzyszeniu $w. Celestyna z Mikoszowa, Stowarzyszeniu Pomocy Osobom
Autystycznym ,,Dalej razem” z Zielonej Gory, Stowarzyszeniu na rzecz Oséb
z Autyzmem ProFUTURO z Poznania i wielu innym?®. Tak duza liczba organizacji

® Jest to cze$¢ cztonkdw Porozumienia Autyzm-Polska, ktore jest zwigzkiem organizacji pozarzg-
dowych, pracujacych na rzecz dzieci i dorostych oséb z autyzmem i pokrewnymi zaburzeniami
orazich rodzin. Jego zebranie zatozycielskie mialo miejsce 6 grudnia 1997 r. w Gdansku. W lutym
1998 r. w Warszawie 27 organizacji pozarzadowych podpisato deklaracje programowa. Obecnie
w sktad Porozumienia Autyzm-Polska wchodzi ok. 50 organizacji swiadczacych pomoc osobom
autystycznym i ich rodzinom (Lista cztonkéw...).
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zajmujacych sie rehabilitacja spoleczno-zawodowa 0sob autystycznych rowniez
$wiadczy o pewnej niewydolnosci struktur panstwowych w zakresie udzielania
im pomocy.

Sposrod kilku tysigcy osob autystycznych na rehabilitacje spoteczng i zawodowa
ma szans¢ najwyzej kilkaset, i to w miejscach skupionych wokét preznie dzialaja-
cych organizacji sektora pozarzadowego. Nalezy tutaj wspomnie¢ o placéwkach
pionierskich w skali kraju. Jedng z nich jest zalozone przez Fundacje SYNAPSIS
przedsi¢biorstwo spofeczne Pracownia Rzeczy Réznych w Wilczej Gorze pod
Warszawg. Daje ono zatrudnienie i zapewnia terapi¢ 24 dorostym osobom z au-
tyzmem. Pracujg oni w pracowniach: stolarskiej, ceramicznej, prac biurowych
i papieru, rekodzieta artystycznego, ogrodniczej oraz eksperymentalnej (Butawa-
-Halasz 2011; Pracownia...). Drugim miejscem jest Farma Zycia, zalozona przez
Fundacje Wspoélnota Nadziei w Wieckowicach pod Krakowem. Jest to ekologiczne
gospodarstwo rolne i rodzaj wspdlnoty wiejskiej — miejsce stalego pobytu, pracy,
terapii i rehabilitacji dla dorostych oséb autystycznych (Butawa-Halasz 2011; Farma
Zycia...).

W miejscowos$ciach, w ktérych nie dziala fundacja ani stowarzyszenie na rzecz
0sob autystycznych, a doroéli nie majg zapewnionej zadnej rehabilitacji czy tera-
pii — po opuszczeniu systemu szkolnego stajg sie ,,obywatelami niewidzialnymi”,
nie majg mozliwosci zarobkowania, samodzielnego mieszkania czy uczestniczenia
w zyciu spotecznodci lokalnej. Swiadcza o tym liczne raporty, ktore s3 sporzadzane
przez rdzne organizacje pozarzagdowe. Wymieni¢ tutaj mozna miedzy innymi:
Raport z badania pilotazowego realizowanego w ramach projektu pt. Wsparcie 0sob
z autyzmem (IV-X 2009), Raport koricowy z ewaluacji projektu pt. Wsparcie 0s6b
z autyzmem (II 2009 - III 2010), Raport 2004. Sytuacja dorostych 0sob z autyzmem
w Polsce, Raport 2008. Sytuacja 0séb z autyzmem w wojewddztwie zachodnio-
pomorskim oraz najwiekszy Raport 2013. Autyzm - sytuacja dorostych.

Z powyzszych opracowan wynika, ze sytuacja dorostych oséb autystycznych
i ich rodzin jest trudna, naruszane sg ich prawa obywatelskie zagwarantowane
w konstytucji i szeregu aktéw migdzynarodowych, a takze prawa oséb niepetno-
sprawnych, wynikajace z Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych. Naruszenia
te maja charakter systemowy, nie incydentalny czy indywidualny, i zwigzane s
z charakterem niepetnosprawnosci.

W zakresie rehabilitacji spoleczno-zawodowej dorostych oséb autystycznych
brakuje w szczegdlnosci (Raport 2013... s. 252—-254):

- danych na temat liczebnosci dorostych osob autystycznych na terenie

gmin i powiatéw oraz ich sytuacji i potrzeb,

- placodwek aktywnosci dziennej oraz innych form rehabilitacji spotecznej i za-

wodowej dostosowanych do specyfiki niepetnosprawnosci, jaka jest autyzm,

- placéwek catodobowej opieki okresowego pobytu i innych form wsparcia

rodzin dorostych oséb autystycznych, skracajacych okres zdolnosci rodziny
do opieki nad dorosla osobg autystyczna,
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— malych placéwek calodobowego statego pobytu dla dorostych, dostosowanych
do specyfiki niepetnosprawnosci, jaka jest autyzm,

- dzialan podejmowanych przez jednostki samorzadu terytorialnego i wtadze
panstwowe na rzecz poprawy sytuacji dorostych oséb autystycznych. Wiedza
urzednikéw na temat specyfiki tego zaburzenia jest ograniczona, nie s3 za-
tem podejmowane kroki zmierzajace do zmniejszenia dyskryminacji oséb
autystycznych. Wigkszo$¢ staran podejmowana jest przez organizacje poza-
rzadowe w warunkach braku stabilnosci finansowej i na zasadach krétko-
okresowych projektow, co znacznie utrudnia lub uniemozliwia prowadzenie
planowej dziatalnosci.

Szczegdlowe dane zamieszczone w Raporcie 2013... ujawnily dramatyczng sytuacje,
w jakiej znajduja si¢ osoby autystyczne, oraz obnazyly niedostosowanie systemu
pomocy do ich potrzeb, zwlaszcza w czgsci majacej na celu aktywizacje zawodowa
i spoleczna, z ktdrej korzysta jak na razie niewielka liczba 0so6b. Rodzice najczesciej
mowili o: edukacji, terapii i rehabilitacji, usamodzielnianiu, uspolecznianiu, opiece
doraznej oraz osrodkach dziennego pobytu zapewniajacych opieke, rehabilitacje
oraz aktywizacje zawodowg. Zglaszane potrzeby sg ogromne, a do ich zaspokoje-
nia potrzebne s zmiany w calym systemie pomocy (od ochrony zdrowia poprzez
m.in. edukacj¢, pomoc spoleczng, aktywizacj¢ zawodowa az po polityke dotyczaca
mieszkalnictwa). Obecny system nie zaspokaja w sposob satysfakcjonujacy zadnej
z nich.

Wszelkie dzialania rehabilitacyjne zwigzane z osobami niepetnosprawnymi
maja na celu przeobrazenie ich w jednostki samowystarczalne i przydatne spote-
czenstwu oraz przywrdcenie im pelni Zycia, jednak - jak si¢ okazuje w praktyce —
polskie ustawodawstwo nie normuje zagadnien rehabilitacyjnych w zadowalajacy
sposob. Teresa Zotkowska wskazuje na przedkladanie rehabilitacji zawodowej nad
inne jej rodzaje oraz na polaczenie w jedno rehabilitacji zawodowej i spolecznej,
co powoduje, ze osoby znajdujgce si¢ poza okresem aktywizacji zawodowej maja
nieunormowang sytuacje. Autorka zwraca uwage na rozwigzania, ktore nalezato
przyjac juz w fazie projektowania ustaw, a mianowicie przepisy z ustawy o zatrud-
nieniu i rehabilitacji zawodowej méwigce o odptatnej pracy niepetnosprawnych
powinny by¢ zawarte w Kodeksie pracy, a przepisy stanowiace o przeciwdziataniu
bezrobociu tej grupy — w ustawie o zatrudnieniu i przeciwdzialaniu bezrobociu
(Z6tkowska 2004, s. 189).

Podsumowanie

Dostepnos¢ pracy dla osob niepetnosprawnych jest jedng z trzech sfer — obok zycia
intymnego i godziwych form mieszkalnictwa - charakteryzujacych si¢ zewnetrz-
nymi ograniczeniami, ktdre staja na drodze do dorostosci i wptywaja bezposrednio
na jakos$¢ zycia (Dabrowska 2003).
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Zrozumienie specyfiki doznawanych przez osoby autystyczne trudnosci po-
zwala na dostosowanie si¢ do ich potrzeb i skuteczniejsze planowanie rehabilitacji
spoteczno-zawodowej. Do tego potrzebne sg rowniez dane na temat faktycznej
liczby 0sdb autystycznych, skali i rodzaju ich potrzeb. Nie ma jednak, niestety, zad-
nego mechanizmu pozwalajacego obecnie na uzyskanie tych informacji. W Polsce
przyjmuje si¢ — bazujac na szacunkowych obliczeniach sporzadzonych w oparciu
o wskazniki epidemiologiczne z panstw Europy Zachodniej - ze jest ich dziesig¢
tysiecy, ale liczba ta stale ro$nie. Dane zbiera jedynie System Informacji O$wiatowej,
i dotyczg one dzieci i mlodziezy objetych edukacja. Natomiast na temat dorostych
0s6b autystycznych ani system orzecznictwa, ani system pomocy spotecznej czy
ochrony zdrowia nie maja zadnych zbiorczych zestawien. Przy ich braku ocena
skali i rodzaju potrzeb dorostych oséb autystycznych, stopnia ich zaspokojenia
i dostosowania wsparcia do specyfiki tej niepelnosprawnosci sg niemozliwe.
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SOCIAL AND VOCATIONAL REHABILITATION OF ADULT
AUTISTIC PEOPLE. INTRODUCTION TO THE ISSUE

Abstract: Although autism has been diagnosed in Poland for about 30 years, no systemic
solutions for autism in adults who have completed school education have been developed
so far. Numerous reports cited in the text bear witness to autistic adults’ difficult situation.
That is why NGOs play a large role as they provide autistic adults with a chance of social
and vocational rehabilitation.
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