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DOROSLOSC-CZYM JEST; PRAWA CZtOWIEKA

Trzy ,sktadowe” dorostosci:
= Dorostosc¢ fizyczna
= Dorostosc psychiczna

= Dorostosc¢ spoteczna

Wskazniki dorostosci (i statusu dorostego) podane przez Centre for Research and Innovation (za Hugh
Morgan, Dorosli z autyzmem, 2004):

osobista autonomia, uzyteczna praca, udziat w zyciu spotecznym, rola ,,dorostego” w rodzinie
Odwotanie do PRZYSLUGUJACYCH PRAW



OSOBISTAAUTONOMIA

= Autonomia: (gr. autos — wtasny, nomos — prawo)
- zdolnosc¢ do swiadomego i wolnego kierowania swoim zachowaniem

- zdolnos¢ do dokonywania wyboréw moralnych; takze jako prawo do formutowania i przyjmowania
witasnych zasad i kryteriow moralnych



OSOBISTA AUTONOMIA

= Autonomia to niezaleznos¢, ustanawianie norm dla siebie samego, stan samodzielnosci, (...),
mozliwos¢ decydowania o sobie. Daje nam poczucie wolnosci i samostanowienia o sobie jako
niezaleznej jednostce. Daje poczucie wptywu (sprawstwa) .

= Odczuwanie witasnej autonomii jest bardzo wazne dla kazdego z nas. Dzieki niej mamy sity i che¢ do
zycia.
Rozwojowi autonomii osobistej sprzyjaja:
-mitos¢ i akceptacja samego siebie — swoich uczuc, potrzeb, wartosci, mozliwosci, wyborow,
-Swiadomosc¢ swoich uczuc, potrzeb, mocnych i stabych stron,

-znajomosc i akceptacja swoich zalet i wad,



OSOBISTAAUTONOMIA

- umiejetnosc zaakceptowania kazdego pojawiajgcego sie uczucia, np. "Wiem, ze potrafie sie ztoscic i nie
mam sobie tego za zte. (...) Umiem wyrazac ztos¢, nikogo nie ranigc.,

Autonomia wigze sie z podejmowaniem wyborow, odwagg i odpowiedzialnoscia.

Autonomia osobista = prywatnos¢ = wolnosc jednostki w zakresie jej mysli, decyzji i dziatan



UZYTECZNA PRACA

= Praca (uzyteczna) = aktywnosc¢ (sensowna)
= |dentyfikacja z rolg zawodowg — istotna (jestem stolarzem, jestem ogrodnikiem)
= Gratyfikacja finansowa - wazna

= Wolontariat



UDZIALW ZYCIU SPOLECZNYM

= W skali mikro (np. sasiedzi, koledzy, przyjaciele, rodzina blizsza i dalsza, spotecznos¢ lokalna,
wspotpracownicy w miejscu pracy)

= W skali makro (np. caty swiat, Europa, kraj, wojewodztwo, miasto)



ROLA ,,DOROSLEGO” W RODZINIE

= Rola dorostego syna/ dorostej corki

= Rola meza/zony

= Rola ojca/matki



Kazdy cztowiek, a zatem i dorosta osoba niepetnosprawna powinna znac przystugujgce jej prawa

Dzieki znajomosci praw petnienie roli dorostego (w rodzinie, spoteczenstwie) staje sie dziataniem
Swiadomym i oczywistym (co nie znaczy, ze fatwym!)

Wazne, by opiekunowie prawni i faktyczni, wystepujgc w interesie podopiecznych, znali uregulowania
prawne i odwotywali sie do nich ,walczgc” o godne warunki zycia (realizacje przystugujgcych osobom
niepetnosprawnym praw)

Dwa wazne dokumenty, przyjete w ostatnich latach uchwatami Sejmu RP do wdrozenia w Polsce:
Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych oraz Karta Praw Oso6b z Autyzmem



KONWENCJA O PRAWACH OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

Warszawa, dnia 25 pazdziernika 2012 r. Poz. 1169

= Konwencja o prawach oso6b niepetnosprawnych
sporzgdzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.

= W imieniu Rzeczypospolitej Polskiej

PREZYDENT RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ (B. Komorowski)

podaje do powszechnej wiadomosci: (...)



KONWENCJA O PRAWACH OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

= Artykut 1-4 — Cel, definicje, zasady ogodlne, obowigzki ogolne
= Artykut 5 — Réwnosc i niedyskryminacja

= Artykut 6 — Kobiety z niepetnosprawnosciami

= Artykut 7 — Dzieci z niepetnosprawnosciami

= Artykut 8 — Podnoszenie swiadomosci

= Artykut 9 — Dostepnosc¢

= Artykut 10 — Prawo do zycia



Artykut 11 — Sytuacje zagrozenia i sytuacje wymagajgce pomocy humanitarnej

Artykut 12 — Rownos¢ wobec prawa
Artykut 13 — Dostep do wymiaru sprawiedliwosci
Artykut 14 — Wolnosc i bezpieczenstwo osobiste

Artykut 15 — Wolnosc¢ od tortur lub okrutnego, nieludzkiego albo ponizajgcego traktowania lub karania



KONWENCJA O PRAWACH

= Artykut 16 — Wolnos¢ od wykorzystywania, przemocy i naduzyc¢

= Artykut 17 — Ochrona integralnosci osobiste;

= Artykut 18 — Swoboda przemieszczania sie i obywatelstwo

= Artykut 19 — Niezalezne zycie i wigczanie w lokalng spotecznos¢

= Artykut 20 — Mobilnosc¢

= Artykut 21 — Wolnos¢ wypowiadania sie i wyrazania opinii oraz dostep do informac;i

= Artykut 22 — Poszanowanie prywatnosci



KONWENCJA

= Artykut 23 — Poszanowanie domu i rodziny
= Artykut 24 — Edukacja

= Artykut 25 — Zdrowie

= Artykut 26 — Rehabilitacja

= Artykut 27 — Praca i zatrudnienie

= Artykut 28 — Odpowiednie warunki zycia i ochrona socjalna



KONWENCJA

= Artykut 29 — Udziat w zyciu politycznym i publicznym

= Artykut 30 — Udziat w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie
= Artykut 31 — Statystyka i zbieranie danych

= Artykut 32 — Wspotpraca miedzynarodowa

= Artykut 33 — Wdrazanie i monitorowanie na szczeblu krajowym



DEBATA SRODOWISKOWA 3.06.2016

= Polskie Forum Osob Niepetnosprawnych, lider projektu: Wdrazanie konwencji o prawach oséb
niepetnosprawnych —wspodlna sprawa

= Partnerzy:

Lubelskie Forum Organizacji Osob Niepetnosprawnych - Sejmik Wojewodzki,
Warminsko-Mazurski Sejmik Osob Niepetnosprawnych,

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej,

kancelaria prawna Domanski Zakrzewski Palinka Sp. k.

(3.06.Debata poswiecona problemom srodowiska osob z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi)




DEBATA SRODOWISKOWA

Projekt: Wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych - wspdélna sprawa. Celem:
(...) by w sprawach dla siebie najbardziej zywotnych oraz w sprawach wdrazania Konwencji
wypowiedzieC sie mogty same osoby z niepetnosprawnosciami oraz ich najblizsze otoczenie.

Celem projektu jest przygotowanie — przy szerokim i aktywnym udziale srodowisk oséb z
niepetnosprawnosciami — propozycji takich zmian w przepisach prawa i w prowadzonej polityce
publicznej, ktore zapewnig, ze osoby z niepetnosprawnosciami w takim samym stopniu, jak
petnosprawne, bedg mogty korzystac z naleznych kazdemu polskiemu obywatelowi praw i mozliwosci.

]

Zdjecie oktadki ,Wdrazanie...”, zdjecie jednej strony z ksigzki przygotowanej w jezyku tatwym do
czytania oraz jezyku obrazkowym - dla oséb niepetnosprawnych intelektualnie — zrodto PSOUU
(dotyczy artykutu 19)



W

KONWENCJA ONZ O PRAWACH OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

19. Niezaleinosc¢ zycia i bycie czescig
spoteczenstwa

Paristwa powinny mie¢ pewnos¢, ze osoby
niepetnosprawne intelektualnie maja taki
sam wybor, co do tego jak 2yja i czy s czescia
spoteczenstwa.

WDRAZANIE KONWENCI1 0 PRAWACH 0508
NIEPELNOSPRAWNYCH - WSPOLNA SPRAWA

NOTATNIK Z TEKSTEM KONWENCJ! O PRAWACH 0508 NIEPEENOSPRAWNYCH

= Osoby niepetnosprawne, tak jak wszyscy inni,
moga wybierac¢ gdzie mieszkaja

= z kim mieszkaja.

= Nie s zmuszane do mieszkania w miejscach
szczegblnych (na przyktad: w domach pomocy
spotecznej), jezeli tego nie chca.

« Osobyniepetnosprawneintelektualnie
moga samodzielnie wybieraé formy
wsparcia.

« Czasami moga tez wybrac opieke osobista.

"

L

TEIETEREENEREENE.

.



KARTA PRAW OSOB Z AUTYZMEM

= Przygotowana i uchwalona przez Autyzm-Europa w roku 1992 (zastugi Nuala, Pat Matthews; Paul
Shatock)

= Przyjeta przez Parlament Europejski w roku 1996

= Uchwalona przez Sejm RP w roku 2013 (zastuga Porozumienia Autyzm-Polska i Parlamentarnej Grupy
ds. Autyzmu)

= 19 Praw



KARTA PRAW OSOB Z AUTYZMEM

UCHWALA
Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej
z dnia 12 lipca 2013 r.
Karta Praw Oséb z Autyzmem

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze osoby z autyzmem maja prawo do niezaleznego, samodzielnego i
aktywnego zycia oraz nie moga podlegac dyskryminacji. Sejm stwierdza, iz oznacza to w szczegolnosci prawo osob
z autyzmem do:

= |) mozliwie niezaleznego i w petni wartosciowego zycia, pozwalajacego na petne rozwiniecie wiasnych mozliwosci,
wykorzystanie szans zyciowych i petnienie rol spotecznych;

= 2) adekwatnej, bezstronnej, doktadnej i przeprowadzonej w mozliwie najwczesniejszym okresie zycia diagnozy i
opinii medycznej, pedagogicznej, psychologicznej i logopedycznej;



KARTA PRAW OSOB Z AUTYZMEM

3) tatwo dostepnej, bezpfatnej i adekwatnej edukacji, dostosowanej do mozliwosci i potrzeb ucznia z autyzmem i
pozwalajacej na petnienie rol spotecznych, w tym szczegolnie rol zawodowych;

4) petnego uczestnictwa w procesie podejmowania wszelkich decyzji dotyczacych ich przysztosci, takze za
posrednictwem reprezentantow; w miare mozliwosci ich zyczenia powinny by¢ uwzgledniane i respektowane;

5) warunkéw mieszkaniowych uwzgledniajacych specyficzne potrzeby i ograniczenia wynikajace z
ich niepetnosprawnosci;

6) wsparcia technicznego i asystenckiego niezbednego do zapewnienia mozliwie produktywnego zycia,
gwarantujacego szacunek i mozliwy poziom niezaleznosci;

7) wynagrodzenia wykluczajacego dyskryminacje oraz wystarczajacego do zapewnienia niezbednego wyzywienia,
odziezy, mieszkania, a takze gwarantujacego zaspokojenie innych koniecznych potrzeb zyciowych;



8) uczestniczenia, w miare mozliwosci bezposrednio lub za posrednictwem reprezentantow, w procesach
tworzenia dla nich form wsparcia oraz tworzenia i zarzadzania placowkami tak, aby byly one dostosowane do ich
specyficznych potrzeb;

9) odpowiedniego poradnictwa i ustug dotyczacych zdrowia fizycznego, psychicznego oraz zaspokojenia potrzeb
duchowych, w tym réwniez zapewnienia odpowiednich z uwagi na potrzeby i wybory osoby metod
terapeutycznych i leczenia farmakologicznego;

|0) odpowiedniego ksztatcenia i przygotowania zawodowego oraz zatrudnienia, wyksztatcenia i szkolenia
zawodowego wykluczajacego dyskryminacje i stereotypy, uwzgledniajacych indywidualne zdolnosci, mozliwosci i
prawo wyboru zainteresowanej osoby;

| 1) wsparcia w korzystaniu ze srodkow transportu w formie adekwatnej do ich potrzeb i mozliwosci;
12) wsparcia umozliwiajacego uczestniczenie i korzystanie z dobr kultury, rozrywki, wypoczynku i sportu;

| 3) wsparcia umozliwiajacego rowny dostep do ustug publicznych oraz rozwijanie aktywnosci spotecznej;



|4) poszanowania intymnosci zycia osobistego oraz do tworzenia pozbawionych przymusu zwiazkdéw z innymi
osobami, w tym rowniez zwiazkoéw matzenskich;

|5) bezposrednich lub za posrednictwem reprezentantdw porad prawnych i ustug adwokackich, a takze do petnej
opieki prawnej i ochrony ustawowej;

|6) egzystencji w warunkach odpowiednich do ich mozliwosci i potrzeb, w szczegdlnosci do egzystencji
pozbawionej leku i poczucia zagrozenia zwiazanego z nieuzasadnionym umieszczeniem w szpitalu psychiatrycznym
albo w innych instytucjach ograniczajacych swobode i wolnos¢ osobista;

| 7) ochrony przed naduzyciami, przemocy fizycznga i zaniedbaniem;

|8) adekwatnej terapii i ochrony przed naduzywaniem i przedawkowaniem srodkow farmakologicznych;



KARTA PRAW OSOB Z AUTYZMEM

|9) uzyskiwania bezposredniego badz za posrednictwem reprezentantow dotyczacych ich informaciji, w
szczegolnosci danych pochodzacych z dokumentow i rejestrow medycznych, psychologicznych, edukacyjnych i
administracyjnych.

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwierdzajac, iz powyzsze prawa wynikaja z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji
Praw Cztowieka, Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, Konwencji o prawach dziecka, Standardowych
zasad wyrownywania szans osob niepetnosprawnych oraz innych aktéw prawa miedzynarodowego i
wewnetrznego, apeluje do Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej i wiadz jednostek samorzadu terytorialnego o
podejmowanie dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw.



ALBUM AKTYWNOSCI OBYWATELSKIE] | SPOLECZNE]

: i : .
Albumy aktywnoéci spoleczne] | obywatelskiej zostaly wydane w ramach projektu ,Obywatele z autyzmem aktywni spotecznie” e (]
M wspotfinansowanego ze rodkéw Ministerstwa Pracy i Polityki Spot j w ramach Fundi Inicjatyw Oby i e

oraz Wojewédztwa Matopolskiego. SSeC aLaon

www.farma.org.pl/o fundacji/publikacje



Mieszkasz gdzie$, to znaczy masz swoje miejsce,
gdzie mozesz by¢ w dzien i w nocy.

Tam gdzie mieszkasz, sg Twoje rzeczy,
na przyktad ubrania.

W mieszkaniu masz meble, na przyktad t6zko,
krzesto, stolik.

Gdy mieszkasz gdzie$ stale, to przebywasz tam
dtugo, na przyktad rok lub kilka lat.



Mozesz mieszkaé sam, jesli jeste$ samodzielny.

Mozesz mieszkac z rodzing.

Mozesz mieszkaé ze wspotiokatorami lub w domu
grupowym.

Mozesz mieé¢ pokdj tylko dla siebie albo mieszkac
w pokoju z innymi osobami.




Rézne osoby z autyzmem potrzebujg odmiennych
warunkow mieszkaniowych.

Niektore osoby muszg mie¢ cisze w mieszkaniu.

Niektore osoby chcg mie¢ wszystkie swoje rzeczy
pochowane lub doktadnie pouktadane.

S

Potrzeby tych os6b trzeba spetnia¢, aby byto im
tatwiej mieszkac i zyc€.

i
,."f,‘j/ i



SPOLECZNY RAPORT ALTERNATYWNY

= Spoteczny Raport Alternatywny z realizacji Konwencji o prawach osob z niepetnosprawnosciami

= Warszawa 2015

( www.konwencja.org, www.fundacjaksk.pl , www.ngofund.org.pl)



http://www.konwencja.org/

ARTYKUL 19 KONWENC]I: NIEZALEZNE ZYCIE | WEACZANIE W

LOKALNA SPOLECZNOSC

= Termin: ,ustugi na poziomie lokalnej spotecznosci” to katalog ustug umozliwiajgcych zycie w
spotecznosci. Obejmuje on podstawowe ustugi takie jak:

= Mieszkalnictwo

= Edukacja

= Praca

= Ochrona zdrowia
= Kultura i rozrywka

= oraz ustugi wyspecjalizowane (np. pomoc osobista, opieka diugoterminowa i kroétkoterminowa)



ARTYKUL 19 KONWENC]lI — RAPORT ALTERNATYWNY

Czym dysponujemy w Polsce:

= Ustugi opiekuncze i specjalistyczne ustugi opiekuncze swiadczone w miejscu zamieszkania
= Osrodki Wsparcia, w szczegdlnosci SDS

= Miejsca catodobowe okresowego pobytu w SDS

= Mieszkania Chronione: nie mniej niz 3 osoby

= Rodzinne Domy Pomocy: 3-8 osb6b

= Ustugi DPS: brak matych, specjalistycznych

Podsumowanie: dziatania w systemie pomocy spotecznej niewystarczajgce; staty niedobdr srodkéw, rozproszenie
kompetencji; prawo jest drastycznie naruszane, w szczegdlnosci w stosunku do oséb z niepetnosprawnoscia
psychiczng, niepelnosprawnoscia intelektualng oraz oséb wymagajgcych intensywnego specjalistycznego
wsparcia



POROZUMIENIE AUTYZM - POLSKA

Pismo z dnia 11 wrzesnia 2012 roku do Ministra Wtadystawa Kosiniaka —-Kamysza

Stanowisko Porozumienia AUTYZM — POLSKA w sprawie regulacji prawnych form catodobowej opieki dla oséb
z autyzmem i innymi catlosciowymi zaburzeniami rozwojowymi.



POROZUMIENIE AUTYZM-POLSKA - STANOWISKO C.D.

(...) Porozumienie AUTYZM — POLSKA wielokrotnie przedstawiato dramatyczng sytuacje dorostych oséb z
autyzmem.

Do poprawy tej sytuacji niezbedne jest spetnienie trzech kluczowych elementéw:

= |. Tworzenie matych domoéw dla oséb z autyzmem — co stato sie mozliwe po zmianie przepisow w
sprawie rodzinnych domow pomocy

= |l. Zmiana zasad finansowania pobytu oséb z autyzmem w osrodkach catodobowej opieki dla
0SOb z autyzmem, ktora moze odbycC sie przez:



POROZUMIENIE AUTYZM — POLSKA — STANOWISKO (C.D.)

1. Stworzenie nowej formy opieki catodobowej dla oséb z autyzmem w innej formule, niz dom pomocy
spotecznej czy rodzinny dom pomocy i uregulowanie sposobu jego finansowania w akcie prawnym w
randze Rozporzadzenia MPiPS, w wykonaniu obowigzkow wynikajgcych z art. 15 pkt 6 ustawy z dnia
12 marca 2004r o pomocy spotecznej. ( tj. Dz.U. z 2004r. Nr 64, poz.593 z pozn. zm.).

Nowa formuta przewidywatyby odrebne zasady finansowania takich placéwek. Koszty funkcjonowania
placowek bytyby dzielone na koszty obejmujgce wyzywienie i zakwaterowanie oraz koszty opieki |
terapii mieszkancow domu, ktore to koszty wynikajg z ich niepetnosprawnosci. Koszty bytowe bytyby
obliczane i ponoszone na zasadach ogoélnych uregulowanych w ustawie o pomocy spotecznej, zas koszt

zwiekszonej opieki i terapii bytby



POROZUMIENIE AUTYZM-POLSKA — STANOWISKO (C.D.)

wytgczony z kosztow ponoszonych przez wstepnych mieszkanca placowki lub gmine. Koszty te pokrywane
bytyby z dotacji budzetu panstwa. Odptatnos¢ za te ustugi mogtaby by¢ ewentualnie zgodna z
odptatnoscig ustalong w art. 51b ust. 1 ustawy z dnia 12 marca 2004r o pomocy spotecznej za ustugi
Swiadczone w osrodkach wsparcia osobom z zaburzeniami psychicznymi.

= Proponowane rozwigzanie, dzielgce koszty funkcjonowania placéwki zostato juz przed laty prawnie
uregulowane w odniesieniu do placowek zapewniajgcych opieke dotknietych chorobami przewlektymi
osobom, ktore potrzebujg opieki w zakresie przewyzszajgcym formute domu pomocy spotecznej
(Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 25 czerwca 2012 r. w sprawie kierowania do zaktadow
opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekunczych Dz.U.2012.731).



POROZUMIENIE AUTYZM-POLSKA - STANOWISKO (C.D.)

Koszty funkcjonowania takiej placowki mogtyby by¢ réwniez uregulowane w oparciu o wzor istniejgcych
przepisow, tj. analogicznie, jak odptatnos¢ za ustugi catodobowe w osrodkach wsparcia dla oséb z
zaburzeniami psychicznymi okreslone w art. 51b ust. 3 ustawy z dnia 12 marca 2004r o pomocy
spotecznej ( 70 % dochodu mieszkanca).

albol/i

= 2. Dokonanie podziatu kosztow funkcjonowania istniejgcych typow placowek catodobowego pobytu
analogicznie, jak podano wyzej, tj. na koszty bytowe obliczane i ponoszone na zasadach ogolnych
uregulowanych w ustawie z dnia 12 marca 2004r o pomocy spotecznej oraz koszty zwiekszonej opieKi i
terapii pokrywane z dotacji budzetu panstwa.

(..))



POROZUMIENIE AUTYZM-POLSKA -STANOWISKO (C.D.)

= [ll. Dodatkowym warunkiem stworzenia skutecznego systemu zapewnienia opieki osobom z autyzmem
sg gwarancje statego statusu i dofinansowania placéwek catodobowej opieki dla oséb z
autyzmem prowadzonych przez organizacje pozarzadowe.

Propozycja dotyczy zmiany zasad zawierania umow zlecania przez organy jednostek samorzgdu
terytorialnego prowadzenia placowek statego pobytu organizacjom pozarzgdowym i stworzenie
mozliwosci zawierania umow na prowadzenie tych placowek na okresy wieloletnie — np. 20 letnie bez
mozliwosci zmniejszenia lub wstrzymania dofinansowania, jesli organizacja pozarzgdowa wywigzuje sie
nalezycie z umowy.

Realizacja tej propozycji bytaby mozliwa poprzez zmiany w ustawie z dnia 12 marca 2004r o pomocy
spotecznej co do okresu, na ktory zawierane sg umowy na prowadzenie placowek statego pobytu i
zakazu mozliwosci swobodnego zmniejszania srodkéw w trakcie obowigzywania umowy. (...)



WYBRANE PRAWA Z KARTY PRAW OSOB Z AUTYZMEM

= Nr 5 PRAWO do warunkéw mieszkaniowych uwzgledniajgcych specyficzne potrzeby i ograniczenia
wynikajgce z niepetnosprawnosci

= Nr 6 PRAWO do wsparcia technicznego i asystenckiego niezbednego do zapewnienia mozliwie
produktywnego zycia gwarantujgcego szacunek i mozliwy poziom niezaleznosci

= Nr 9 PRAWO do odpowiedniego poradnictwa i ustug dotyczgcych zdrowia fizycznego, psychicznego
oraz zaspokojenia potrzeb duchowych, w tym rowniez zapewnienia odpowiednich z uwagi na potrzeby i
wybory osoby metod terapeutycznych i leczenia farmakologicznego

= Nr 10 PRAWO do odpowiedniego ksztatcenia i przygotowania zawodowego oraz zatrudnienia,
wyksztatcenia i szkolenia zawodowego wykluczajgcego dyskryminacje i stereotypy, uwzgledniajgcych
indywidualne zdolnosci, mozliwosci i prawo wyboru zainteresowanej osoby



WYBRANE PRAWA Z KARTY PRAW OSOB Z AUTYZMEM

= Nr 7 PRAWO do wynagrodzenia wykluczajgcego dyskryminacje oraz wystarczajgcego do zapewnienia
niezbednego wyzywienia, odziezy, mieszkania, a takze gwarantujgcego zaspokojenie innych
koniecznych potrzeb zyciowych

= Nr 12 PRAWO do wsparcia umozliwiajgcego uczestniczenie i korzystanie z dobr kultury, rozrywki,
wypoczynku, sportu



MIESZKANIE CHRONIONE

= Wyposazenie pomieszczen i pokoi mieszkalnych w mieszkaniu chronionym uwzglednia podstawowe
potrzeby i mozliwosci osob skierowanych, przy czym jedno mieszkanie chronione przeznaczone jest dla
nie mniej niz 3 osdb, a minimalna powierzchnia uzytkowa dla jednej osoby nie moze by¢ mniejsza niz
12m2(...)

(ROZPORZADZENIE MINISTRA PRACY | POLITYKI SPOLECZNEJ z dnia 14 marca 2012 r. w sprawie
mieszkan chronionych)



RODZINNY DOM POMOCY

= ROZPORZADZENIE MINISTRA PRACY | POLITYKI SPOLECZNEJ z dnia 31 maja 2012 r. w sprawie
rodzinnych domow pomocy



POSTULATY WYNIKAJACE ZE SPOLECZNEGO RAPORTU ALTERNATYWNEGO

Z REALIZAC)JI KONWENC]JI O PRAWACH OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
PRZEZ RZECZYPOSPOLITA POLSKA

|. Ratyfikowanie Protokotu Fakultatywnego.

2. Likwidacja zakazu matzenstw wobec osob z niepetnosprawnosciami.

3. Zmiana systemu ubezwtasnowolnienia na system wspieranego podejmowania decyzji.
4

. Wypracowanie wspolnie ze srodowiskiem strategii polityki spotecznej wobec osob
Z niepetnosprawnosciami (celow, obszarow, instrumentow i kryteriow wsparcia itd.), w tym mapy
drogowej wdrazania Konwengji.

5. Zmiana definicji niepetnosprawnosci oraz dostosowanie systemu orzecznictwa (w tym doopracowane;
strategii i Konwencji), jak i jego ujednolicenie.



Przeniesienie Petnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych do Kancelarii Premiera. Uczynienie
go odpowiedzialnym horyzontalnie za polityke spoteczna wobec oséb z niepetnosprawnosciami i
koordynujacym wszystkie osrodki decyzyjne.

Oparcie prawodawstwa o zasady godnosci, autonomii i niezaleznego zycia.

Wspieranie aktywnosci osob z niepetnosprawnosciami zamiast biernosci. Zwiekszenie udziatu
swiadczen i ustug o charakterze kompensacyjnym, aktywizacyjnym i wiaczajacym.

Indywidualizacja wsparcia.

Deinstytucjonalizacja — przejscie od wsparcia w duzych instytucjach do wsparcia w srodowisku
lokalnym.



| |. Zdecydowane rozszerzenie oferty ustug publicznych.

12. Zapewnienie dostepnosci sSrodowiska fizycznego, sSrodkow transportu, informacji i komunikacji oraz
innych produktow i ustug, poprzez realne wdrozenie koncepcji projektowanie uniwersalnego.

| 3. Wzmocnienie wsparcia Panstwa dla rodzin osob z niepetnosprawnosciami.
| 4. Preferowanie otwartego rynku pracy.

|5. Preferowanie i promowanie edukacji wiaczajacej.



|5. Wiaczenie srodowiska osob z niepetnosprawnosciami w procesy ksztattowania polityki publicznej i
stanowienia prawa, w tym zapewnienie odpowiedniego udziatu w ciatach decyzyjnych.

| 6. Uchwalenie ustawy antydyskryminacyjnej zapewniajacej osobom z niepetnosprawnosciami
kompleksowa ochrone.

| 7. Ciagte prowadzenie szkolen podnoszacych wiedze na temat niepetnosprawnosci pracownikow
podmiotow realizujacych zadania publiczne.

|8. Likwidacja aborcji eugeniczne;.

19. Usuniecie btedow w ttumaczeniu Konwenc;ji.



MIEJSCE ZYCIA- DOMY GRUPOWE/ RODZINNE DOMY POMOCY

= Na Zachodzie- powszechnie dostepne, przystosowane do rodzaju niepetnosprawnosci
DOMY/MIESZKANIA INDYWIDUALNE i GRUPOWE: samodzielne (pojedyncze) lub w grupach domow,
z jednym stanowigcym rdzen (personel dochodzacy), duze domy z kilkoma mieszkaniami lub
sypialniami ( personel staty, mieszka), domy indywidualne, mate domy wspadlne (ponizej 4)

= Poradnictwo Housing Options (szeroka oferta)
= Dla os6b z autyzmem: osrodki typu wspolnoty wiejskiej — Farmy lub Osrodki Dom i Praca

= Rodzinne Domy Pomocy (Polska): nieco korzystniejsze zapisy niz w wersji pierwotnej (byto: z racji
wieku)



MIEJSCE ZYCIA - DUNFIRTH FARM COMMUNITY

= 36 mieszkancow, w tym 4 kobiety, 50% mieszkancow -z zaktadow psychiatrycznych
= Srodowisko zycia: przyjazne, pozbawione stresu
= Scista wspotpraca personelu z rodzicami

= Kazdy Dom - odrebna wspolnota domowa z wikasnym budzetem. Wspotmieszkancy — wptyw na sprawy
dotyczgce prowadzenia domu ( menu, zakupy, wystréj domu, ubranie, wakacje).

= Kazda osoba posiada swoje wtasne konto bankowe.

= Wspodlnota zapewnia rezydentom mozliwos¢ wspotdecydowania o swojej przysztosci.



MIEJSCE ZYCIA — DUNFIRTH FARM COMMUNITY

= Respektowanie praw mieszkancow (Karta Praw Osob z Autyzmem)
= Majg m.in. prawo do:

= - komunikowania sie ze swiatem

= - akceptacji leczenia farmakologicznego

= - informacji

- o0sobistych decyzji

= Majg prawo powiedziec tak lub nie.

= Swobodnie wybierajg zajecia i prace, ktére chcg wykonywac

= Rzecz w tym, zeby byly to zajecia pozyteczne.



MIEJSCE ZYCIA- DUNFIRTH FARM COMMUNITY

= Podejmowanie decyzji:

-daje osobom z autyzmem wiare we wtasne sity,
-zwieksza ich szacunek do samych siebie i innych osdb,
-zmniejsza tym samym poczucie zaleznosci

-zacheca do samowystarczalnosci

= Zadanie personelu: nauczy¢ mieszkancow dokonywania wyboréw w celu podniesienia jakosci zycia.

= ,,Dunfirth is a green oasis where people with Autism live, work, laugh and sleep with love and respect”.



FARMA ZYCIA

= |dea Farmy — z Irlandii; struktura : MDPS Na Farmie Zycia, DCA, Centrum Rekreacji Plenerowe;j,
Gospodarstwo ekologiczne; w planach 5 domdéw, zrealizowane: 2.

= Podejscie niedyrektywne

= Elementy Programu TEACCH

= Eklektyzm: Gary La Vigna, Videotrening Komunikaciji

= Nie mowimy NIE dla zadnej opcji; respektowanie PRAW nadrzedne

= Zastuga rodzin, ich finansowego wktadu i determinaciji; pierwsza dziesigtka mieszkancow wywodzi sie ,z
czasow Batuckiego” (1992-)



STRUKTURY NA FARMIE ZYCIA

= MDPS

= DCA

= GOSPODARSTWO EKOLOGICZNE , CHOW ZWIERZAT
= CENTRUM REKREACJI PLENEROWEJ



MALOPOLSKI DOM POMOCY SPOLECZNE] ,,NA FARMIE ZYCIA”

= Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,,Na Farmie Zycia”- dla 13 mieszkancow
(w tej chwili mieszka 10)

= Infrastruktura: parterowe kondygnacje dwoch domoéw, kazda o powierzchni ponad 200 m2
= Dom nr 1: dla 6 mieszkancéw ; 2005 r.

= Dom nr 2: dla 7 mieszkancéw ; 2011 r.

= Rejestracja MDPS: w sierpniu 2012 roku

= Woczesniej od roku 2008: Rodzinny Dom Pomocy dla 3, a nastepnie 5 mieszkancow

= Warunki mieszkaniowe: indywidualne pokoje wraz z tazienkami ; pokoje dzienne z aneksami kuchennymi (Dom nr 1),
pokdj dzienny, kuchnia, jadalnia (Dom nr 2)



MALOPOLSKI DOM POMOCY SPOLECZNE] ,,NA FARMIE ZYCIA”

= Podlega stosownym ustawom, rozporzgdzeniom, statutom, itp.
= Kierownik: w trakcie rekrutaciji

= Ma 3 komorki organizacyjne: Dziat Terapeutyczno-Opiekunczy (Wspierajgcy), Dziat Administracyjno-
Gospodarczy, Dziat Finansowo- Ksiegowy

= Dziat T-O(W): pielegniarka, pracownik socjalny, rehabilitant/terapeuta/trener, instruktor terapii
zajeciowej, | i Il Zespot Pracownikow (opiekunowie/asystenci)

= Dziat A - G: stanowisko konserwatora, stanowisko ds. administracyjno-biurowych

= Dziat F- K: gtowny ksiegowy



MALOPOLSKI DOM POMOCY SPOLECZNE] ,,NA FARMIE ZYCIA”

= Malopolski Dom Pomocy Spotecznej

= System pracy: dwuzmianowy

12 godzinny dyzur opiekunow: 9.30-21.30 oraz 7.30-19.30
pracownicy dodatkowi: w godzinach od 13.30-21.30 (8 godzin) lub 15.30-21.30 (6 godzin)

jeden opiekun na noc w kazdym Domu

= Mieszkancy: w wieku od 26-53 lat; najstarsi: 36-41-53



MALOPOLSKI DOM POMOCY SPOLECZNE] ,,NA FARMIE ZYCIA”

= Miesieczny (formalny) koszt utrzymania jednej osoby: 4400 zt

= Rzeczywisty, niewystarczajgcy koszt: okoto 5 000 zt tylko ustugi opiekuncze)

= Optymalny koszy: minimum 6 000 zt (by zatrudnic terapeutéw/treneréw, pielegniarke w wiekszym wymiarze)
= Powyzsze szacunki finansowe: dla 10 mieszkancow

= Catering: brak kuchni

= Procedury: w opracowaniu

= |ndywidualne Plany Wsparcia

= Pozadomowa aktywnos¢ dzienna: DCA (ograniczenia projektowe)



MDPS , NA FARMIE ZYCIA”

= Poroéwnujgc z Dunfirth Farm nasi mieszkancy maja duzo mniej mozliwosci niz ich
koledzy/kolezanki w Irlandii (brak wptywu na menu, ograniczone mozliwosci zakupow, brak
indywidualnie planowanych wakacji, brak prywatnych funduszy-duzy koszt utrzymania w MDPS, mocno
ograniczony wybor zaje¢ w DCA, itd.).



ZAMIAST PODSUMOWANIA - HILDE DE CLERC

= Hilde De Clercq: Indywidualny Plan Zyciowy!

= Osoba z autyzmem powinna doswiadczaé¢ wszystkiego czym sie interesuje w ramach swojej spotecznosci
= Powinna otrzymac wsparcie, ktdérego potrzebuje

= Najwazniejsze pytanie: jakie sg marzenia takiej osoby i jak mozna je zrealizowac

= Co oznacza dla osoby niepetnosprawnej jakos¢ zycia?

= Czym jest dobre zycie lub co dla tej osoby oznacza dobre zycie?

= Kim jest ta osoba i czego potrzebuje, aby prowadzi¢ jakosciowe zycie

= Jakosc¢ zycia wigze sie z jakoscig bycia i to oznacza znacznie wiecej niz jakosc opieki”.



Taka osoba nie jest problemem, problem lezy w spoteczenstwie, ktore nie dysponuje odpowiednimi miejscami
dla wszystkich obywateli

Istnieje 5 wymiarow, ktore sg bezposrednio zagrozone, gdy zycie ludzkie zalezy od opieki innych. Te wymiary
to:

-relacje miedzyludzkie

-dokonywanie wyboréw

-podejmowanie decyzji

-status spoteczny

-szacunek i zajecie jakiejs pozycji w spoteczenstwie

Dostrzega¢ pragnienia, marzenia, mozliwosci, zainteresowania, zamiast skupiac sie na deficytach .
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