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Zagadnienia wprowadzajace

Zasadniczym celem tego opracowania jest proba ukazania wsparcia, jakiego
panstwo udziela szczegdlnej kategorii 0s6b z zaburzeniami psychicznymi - osobom
ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia sprz¢zong — oraz ich opiekunom,
umozliwiajgc im skorzystanie z oferty srodowiskowych doméw samopomocy (SDS).
Ze wzgledu na ograniczone ramy tego rozdziatu chcialbym skupic sie przede wszyst-
kim na kwestii finansowania SDS, analizujac rozwigzania prawne, jakie prawo-
dawca wprowadza sukcesywnie od lipca 2017 r., chcac zwiekszy¢ udziat w tych pla-
cowkach oséb z niepelnosprawnoscia sprz¢zong i ze spektrum autyzmu. Bazujac
na konkretnych regulacjach normatywnych, podejme prébe odpowiedzi na pyta-
nie, dlaczego mimo konkretnych rozwigzan ukierunkowanych na ww. grupe oséb
nie udato si¢ w praktyce doprowadzi¢ do znaczacego zwigkszenia uczestnictwa tych
0s6b w zajeciach realizowanych w ramach SDS.

Srodowiskowe domy samopomocy to o$rodki wsparcia dla dorostych oséb
z zaburzeniami psychicznymi, czyli dla 0séb chorych psychicznie i niepelnospraw-
nych intelektualnie (uposledzonych umystowo). Zapewniajg one dla swoich uczest-
nikéw pobyt dzienny lub calodobowy. Prowadzone s3 przez jednostki samorzadu
terytorialnego jako zadanie zlecone z zakresu administracji rzagdowej, finansowane
s3 natomiast z budzetu wojewody.
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Nalezy pamietad, ze pod pojeciem ,,0soba z zaburzeniami psychicznymi”! kry-
ja sie trzy odrebne grupy uczestniczace w zajeciach SDS. S3 to osoby: chore psy-
chicznie (wykazujace zaburzenia psychotyczne), osoby uposledzone umystowo
(niepelnosprawne intelektualnie), osoby wykazujace inne zakldcenia czynnosci
psychicznych, ktdre zgodnie ze stanem wiedzy medycznej zaliczane sa do zaburzen
psychicznych i wymagaja §wiadczen zdrowotnych lub innych form pomocy i opieki
niezbednych do zycia w srodowisku rodzinnym lub spolecznym. Kazda z tych grup
potrzebuje innych form pomocy $rodowiskowej, leczenia i metod terapii. Dlatego
tez placéwki te dzielg sie na:

— SDS, przeznaczone dla 0s6b przewlekle psychicznie chorych (typ A),

— SDS, przeznaczone dla 0s6b uposledzonych umystowo (typ B),

— SDS, przeznaczone dla 0s6b wykazujacych inne przewlekle zaburzenia czyn-
nosci psychicznych (typ C) i od ostatniej nowelizacji, ktéra weszla w zycie
5 czerwca 2019 r.,

— SDS, przeznaczone dla 0s6b ze spektrum autyzmu lub niepetnosprawno$cia-
mi sprzezonymi (typ D).

Podstawowym zadaniem doméw jest przede wszystkim podtrzymywanie i roz-
wijanie w uczestnikach umiejetnosci niezbednych do mozliwie najbardziej samo-
dzielnego zycia. Placéwki SDS $wiadcza ustugi dostosowane do szczegdlnych po-
trzeb oséb z zaburzeniami psychicznymi, w szczegdlnosci: prace socjalna, psycho-
terapie, rehabilitacje lecznicza, spoteczng i zawodows, usprawnienie, organizacje
czasu wolnego. Specyfika srodowiskowych doméw polega na tym, ze stanowig one
oparcie dla rehabilitacji psychiatrycznej w srodowisku, proponujac konkretne pro-
gramy rehabilitacyjne.

Srodowiskowe domy samopomocy dziataja:

— w strukturach o$rodkéw pomocy spolecznej,
— jako samodzielne jednostki organizacyjne,
— jako placowki prowadzone przez organizacje pozarzadowe.

Okres korzystania z miejsca calodobowego pobytu w $rodowiskowym domu
samopomocy nie moze by¢ jednorazowo dluzszy niz 3 miesiace, z mozliwoscia
przedtuzenia do 6 miesiecy w uzasadnionych przypadkach, przy czym maksymal-
ny okres pobytu calodobowego osoby w roku kalendarzowym nie moze by¢ diuz-
szy niz 8 miesiecy.

1 Por. art. 3 ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (tekst jedn. Dz.U. z 2020 r. poz.
685 z pézn. zm.).

152



Osoby z niepelnosprawnoscig sprzezong i ze spektrum autyzmu...

Podstawowe regulacje dotyczace finansowania SDS

Utrzymanie SDS wymaga statego finansowania. Generalnie biezace funkcjo-
nowanie SDS finansowane jest z budzetu panstwa. Zgodnie z art. 51c ust. 2 usta-
wy o pomocy spolecznej* miesieczng kwote dotacji z budzetu panstwa na pokry-
cie biezacych kosztéw prowadzenia osrodkéw wsparcia dla 0séb z zaburzeniami
psychicznymi ustala wojewoda - jako iloczyn aktualnej liczby oséb korzystaja-
cych z ustug w tych osrodkach oraz $redniej miesigcznej wojewddzkiej kwoty do-
tacji na jednego uczestnika, nie wyzszg jednak niz srednia miesigczna kwota dota-
cji wyliczona dla wojewddztwa. Niezaleznie od powyzszego osoba przyjeta do SDS
lub jej opiekun zobowiazani s3 do ponoszenia odplatnosci miesigcznej za ustugi
$wiadczone w SDS, a zatem do ich wspélfinansowania. Odplatno$¢ ta ustalana jest
na zasadach okreslonych w ustawie o pomocy spolecznej oraz w oparciu o rozpo-
rzadzenie wlasciwego wojewody, corocznie publikowane w Dzienniku Urzgdowym
wlasciwego wojewddztwa na podstawie art. 51 ¢ ust. 3 ustawy o pomocy spolecz-
nej. Zgodnie z art. 51b ust. 1 ustawy o pomocy spolecznej odplatnos¢ za ustugi wy-
nosi 5% kwoty dochodu uczestnika samotnie gospodarujacego lub kwoty dochodu
na osobe w rodzinie, ale tylko w sytuacji, jezeli dochdd uczestnika samotnie gospo-
darujacego lub dochdd na osobe w rodzinie przekracza kwote 300% odpowiednie-
go kryterium dochodowego, tj. w przypadku uczestnika samotnie gospodarujacego,
gdy jego dochdd przekracza kwote 1902 zt, a w przypadku uczestnika zamieszkuja-
cego w rodzinie, gdy dochéd na osobe w rodzinie przekracza kwote 1542 zt. Z ko-
lei zgodnie z art. 51b ust. 3 wspomnianej ustawy odplatno$¢ za ustugi calodobowe
ustala si¢ w wysokosci 70% dochodu osoby korzystajacej z ustug, proporcjonalnie
do okresu jej pobytu. Decyzje o skierowaniu do srodowiskowego domu samopo-
mocy i decyzje ustalajaca odplatno$¢ za korzystanie z ustug w tych osrodkach wy-
daje w myg¢l art. 51b ust. 5 ustawy o pomocy spolecznej wlasciwy organ jednostki
samorzadu terytorialnego, prowadzacej lub zlecajacej prowadzenie srodowiskowe-
go domu samopomocy, ktdry z kolei na podstawie ust. 6 wyzej wskazanego prze-
pisu moze zwolni¢ te osoby, na ich wniosek, cz¢sciowo lub catkowicie z tej odplat-
nosci.

Spektrum autyzmu i niepelnosprawnos$¢ sprzezona —
zagadnienia terminologiczne

Udzielenie odpowiedzi na sformulowane na wstepie pytanie wymaga doko-
nania podstawowych ustalen terminologicznych. W szczegoélnosci konieczne jest
ustalenie beneficjentéw wsparcia udzielanego przez panstwo osobom z zaburzenia-

2 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (tekst jedn. Dz.U. z 2019 r. poz. 1507 z p6zn. zm.).
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mi psychicznymi, czyli jego zakresu podmiotowego poprzez wyjasnienie, kim jest

osoba ze spektrum autyzmu i osoba z niepelnosprawnoscig sprzezona.

Osoby ze spektrum autyzmu (ASD - Autism Spectrum Disorders) to sze-
roka grupa obejmujaca rézne typy oséb o cechach autystycznych, wykazujacych
odmienne mechanizmy lub przyczyny powodujgce trudnosci rozwojowe i maja-
ce czgsto odrebne wymagania wobec $rodowiska. Wszystkie one charakteryzu-
ja sie znacznymi zaburzeniami interakcji spotecznych i komunikacji, jak réwniez
znacznie ograniczonymi zainteresowaniami i bardzo powtarzalnym zachowa-
niem. Spektrum autyzmu obejmuje nastepujgce przypadlosci: autyzm dzieciecy?,
autyzm atypowy*, zespot Aspergera’, uposledzenie zdolnosci niewerbalnego ucze-
nia sie®, autyzm wysokofunkcjonujgcy’, zaburzenie semantyczno-pragmatyczne®,
zespot wielu zlozonych zaburzen rozwojowych?, hiperleksje'®.

3 Ztozone zaburzenie rozwoju i funkcjonowania o$rodkowego uktadu nerwowego, charakteryzujgce sie zakioce-
niami zdolno$ci komunikowania uczu¢ i budowania relacji interpersonalnych, zubozeniem i stereotypowoscia
zachowan oraz trudno$ciami z integracjg wrazen zmystowych.

4 Jest to catosciowe zaburzenie rozwoju, réznigce sie od wczesnego autyzmu dzieciecego przede wszystkim
poézniejszym poczgtkiem wystepowania objawow (okoto 3. roku zycia lub pézniej).
5 Zaburzenie to obejmuje przede wszystkim uposledzenie umiejetnosci spotecznych, trudnosci w akceptowaniu

zmian, ograniczong elastyczno$¢ myslenia przy braku uposledzenia umystowego oraz szczegdlnie pochtania-
jace, obsesyjne zainteresowania, natomiast rozwoj mowy oraz rozwéj poznawczy przebiega bardziej prawidto-
wo w poréwnaniu do autyzmu dziecigcego. Gtéwnymi kryteriami odrézniajgcymi zespét Aspergera od autyzmu
gtebokiego sg brak opdznienia rozwoju mowy i innych istotnych jej zaburzern uniemozliwiajgcych logiczng ko-
munikacje oraz prawidtowy rozwdj poznawczy.

6 Zaburzenie uczenia sie (wtasciwiej wada neurologiczna), przypominajgca cato$ciowe zaburzenie rozwo-
ju, majgca podioze najprawdopodobniej zwigzane z zaburzonym funkcjonowaniem prawej pétkuli mézgu lub
uszkodzeniem istoty biatej.

7 Nieformalne okreslenie przypadkéw autyzmu, w ktdrych iloraz inteligencji przekracza 90, co sprawia, ze oso-
by nim dotknigte w miarg dobrze funkcjonujg w spoteczenstwie.
8 Zaburzenie rozwoju psychicznego ze spektrum autyzmu, charakteryzujgce sie przede wszystkim powazny-

mi trudno$ciami w rozumieniu i uzywaniu mowy (np. nierozumieniem tekstu, przenos$ni, zartéw) oraz op6z-
nieniem w jej rozwoju. Deficyty w innych dziedzinach, np. zachowaniu, sprawnosci fizycznej, ale przede
wszystkim w kontaktach spotecznych, sg zwykle mniejsze niz przy zespole Aspergera lub autyzmie dzie-
ciecym.

9 Zaburzenie rozwoju nalezgce do spektrum autyzmu i spektrum schizofrenii, charakteryzujgce sie wczes-
nym poczatkiem (niekiedy w pierwszych latach zycia). Powoduje charakterystyczne dla zaburzen zwia-
zanych z autyzmem trudnosci w komunikaciji i kontaktach spotecznych oraz powazne zaburzenia emociji
z nieprawidtowosciami w mysleniu. Ma niekorzystny wptyw na inteligencje. Problemy oséb z tym zabu-
rzeniem wynikajg przede wszystkim z braku kontroli nad emocjami i nadmiernej wyobrazni (w przeciwien-
stwie do autyzmu), ktéra wywotuje przerazajgce leki oraz trudnosci z odréznieniem fikcji od rzeczywistosci
(moga doprowadza¢ nawet do stanéw psychotycznych). Ludzie ci mogg mie¢ zaréwno nadmierng cheé¢
kontaktow z innymi, jak i tez byé niezwykle wycofani. W kontaktach tych czesto brakuje wtasciwej empa-
tii.

10 Objaw zaobserwowany u dzieci, ktére charakteryzujg sie nastepujgcymi wtasciwosciami: 1) wczesnie prze-
jawiajgca sig¢ zdolno$¢ do czytania, wykraczajgca poza to, czego mozna sig¢ spodziewa¢ od dziecka w jego
wieku chronologicznym, albo intensywna fascynacja literami lub cyframi; 2) znaczne trudnosci w zakresie ro-
zumienia jezyka werbalnego; 3) nienormalne umiejetnosci spoteczne, trudnosci w socjalizacji oraz w prawidto-
wym uczestniczeniu w interakcjach z innymi ludzmi; 4) nieumiejetno$¢ nawigzywania kontaktéw, niemoznos¢
odczytania cudzych intencji i zamiaréw.
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Specyfika poszczegolnych przypadlosci powoduje, ze osoby z niepetnospraw-
no$ciami ze spektrum autyzmu wymagaja bardzo indywidualnego podejscia. Jak
stusznie podkresla Ewa Pisula, ,,Nietypowy przebieg rozwoju oséb z zaburzenia-
mi nalezagcymi do autystycznego spektrum trudno zamkna¢ w jednoznacznym
opisie”!!, obraz analizowanych zaburzen jest bowiem bardzo réznorodny.

Warto podkresli¢, ze mimo prowadzonych od wielu lat badan naukowych nie
udalo si¢ do dzi§ w sposob jednoznaczny okresli¢ przyczyn wywolujacych ASD.
Czynniki lezace u podloza odmiennego przebiegu rozwoju oséb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu pozostajg zatem wcigz przedmiotem dyskusji i sporéw na-
ukowych. Poczatkowo najwieksza popularnos¢ uzyskato podejscie psychoanali-
tyczne, ktore przyczyn autyzmu upatruje w zaburzonych relacjach rodzicéw z po-
tomkiem'%. Chociaz idee te nigdy nie zostaly naukowo potwierdzone, a obecnie
uwazane s3 za przestarzale, to jednak - jak stusznie zauwaza E. Pisula - wywar-
ly znaczny wplyw na postrzeganie autyzmu i mogg by¢ przyczyng tendencji opinii
spolecznej do obwiniania rodzicéw dzieci o ich zaburzenia rozwojowe!®. Przepro-
wadzone w ostatnich latach badania opinii spolecznej potwierdzaja, Ze ta bledna
teoria czesto powodowala wzajemne obwinianie si¢ rodzicéw o to, ze zaburzenie
dziecka jest zwigzane z popelnianymi przez nich bledami wychowawczymi'*. Dzi$
autyzm definiuje si¢ jako zaburzenie neurorozwojowe, ,w ktdrego etiologii zasadni-
cza role odgrywaja mechanizmy neurobiologiczne™. Z kolei wedtug Jacka Bleszyn-
skiego jest to ,zaburzenie w rozwoju manifestujace si¢ niejednorodnym czasem
wystapienia (...) zréznicowanym przebiegiem i czesto odmiennie nasilong sympto-
matologia w funkcjach komunikacji i zachowaniu™'.

Co prawda autyzm jest zaburzeniem rozwojowym, ktore trwa cale zycie i jest
nieuleczalny, jednak odpowiednio wczesnie postawiona diagnoza i dostosowa-
na do indywidualnych potrzeb terapia moze znacznie poprawic jako$¢ zycia i spo-
sob funkcjonowania osoby z autyzmem. Nieodlacznym elementem dziatan maja-
cych na celu pomoc takim osobom i ich rodzinom powinno by¢ przeciwdzialanie
wykluczeniu spolecznemu i dyskryminacji oraz umozliwienie godnej egzystencji
w warunkach odpowiednich do potrzeb. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze za-
burzenia ze spektrum autyzmu nalezg wspoélczesnie do najczesciej wystepujacych
problemoéw rozwojowych. Potwierdzenie tej tezy znalezé mozna m.in. w rapor-
cie Ogélnopolski Spis Autyzmu. Sytuacja mtodziezy i dorostych z autyzmem w Pol-

1 E. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem, Warszawa 2012, s. 7.

12 S. Baron-Cohen, S. Bolton S., Autyzm Fakty, Krakéw 1999, s. 11.

13 E. Pisula, Rodzice dzieci..., s. 14.

14 Spoteczny obraz autyzmu, komunikat z badan CBOS nr 47/2015, s. 10, https://www.cbos.pl/SPISKOM.
POL/2015/K_047_15.PDF [dostep: 9.06.2019].

15 E. Pisula, Rodzice dzieci..., s. 16.

16 J. Bteszynski, Rodzina jako Srodowisko 0s6b z autyzmem. Aspekt wychowawczo-terapeutyczny, Torun 2005,
s. 76.
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sce, prezentujacym wyniki badan zrealizowanych w roku 2016 na grupie dorostych
i dorastajacych Polakéw dotknietych ASD'. Liczba zdiagnozowanych przypadkéw
autyzmu i zaburzen z jego spektrum w ostatnich latach wzrosta - wedlug danych
szacunkowych w Polsce zyje okoto 30 tys. osob z autyzmem, w tym okolo 20 tys.
dzieci i 10 tys. dorostych'®.

Drugim pojeciem wymagajacym wyjasnienia jest niepelnosprawnos¢ sprzezo-
na. Jest ono definiowane nie tylko na gruncie nauk medycznych, ale takze socjolo-
gicznych i prawnych. Proby zdefiniowania tego zjawiska podejmuja takze psycholo-
dzy i pedagodzy. Definicje legalng tego pojecia dostarczajg dwa akty normatywne:
ustawa Prawo o$wiatowe!® (w art. 4 pkt 32) i ustawa o systemie o$wiaty®® (art. 3
pkt 18), ktdre stanowia, ze jako niepelnosprawno$¢ sprzezong nalezy rozumie¢ wy-
stepowanie u dziecka nieslyszacego lub stabostyszacego, niewidomego lub stabowi-
dzacego, z niepelnosprawnoscig ruchowa, w tym z afazja, z niepelnosprawnoscia
intelektualng albo z autyzmem, w tym z zespolem Aspergera, co najmniej jeszcze
jednej z wymienionych niepelnosprawnosci. Zwazywszy na fakt, ze definicja ta od-
nosi si¢ wylacznie do dzieci i ma zastosowanie jedynie w zakresie systemu eduka-
cji, nalezaloby podjac¢ probe stworzenia pojecia, ktére miatoby charakter bardziej
uniwersalny. Wlasnie dlatego na potrzeby niniejszego opracowania niepelnospraw-
no$¢ sprzezong traktuje jako wystepowanie dwoch lub wigcej niepelnosprawno-
$ci u jednej osoby, ktére wspdlnie tworzg ,skomplikowang strukture”. Jak stusznie
zauwaza Grzegorz Wiacek, nie mozna niepelnosprawnosci sprz¢zonej traktowac
tylko jako sumy niepelnosprawnosci sktadowych. Podkresla on przy tym, ze ter-
min ,,niepelnosprawnos¢ sprzezona” akcentuje dodatkowo wewnetrzne trudnosci,
skomplikowang strukture takiej niepelnosprawnosci oraz fakt ,nierozerwalnej ca-
tosci dwodch lub wiecej jej sprzezonych rodzajow”™?!.

Za niepelnosprawnos¢ sprzezona moga odpowiadac przede wszystkim niepra-
widlowe chromosomy i patologiczne geny, a ponadto wszelkiego rodzaju wirusy,
bakterie, $rodki chemiczne, promieniowanie oraz urazy mechaniczne. Wiele nie-
pelnosprawnosci sprzgzonych powstaje w okresie prenatalnym, w ktérym na przy-
ktad zapalenie opon mézgowych moze wywota¢ jednoczesnie gluchote oraz upo-
sledzenie umyslowe. Nalezy takze podkresli¢, ze z jednej strony niepetnosprawno$é
sprzezona moze powsta¢ w tym samym czasie, np. wskutek rozleglego urazu moézgu

17 Ogdlnopolski Spis Autyzmu. Sytuacja mtodziezy i dorostych z autyzmem w Polsce, red. M. Platos, Warszawa
2016, www.spisautyzmu.pl [dostep: 14.07.2020].

18 Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem”, http://www.autyzm.zgora.pl/pl/id.10004 [do-
step: 14.07.2020].

19 Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo o$wiatowe (tekst jedn. Dz.U. z 2020 r. poz. 910 z p6zn. zm.).

20 Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty (tekst jedn. Dz.U. z 2019 r. poz. 1481 z pdzn. zm.).

21 Por. G. Wiacek, Problem definiowania niepetnosprawno$ci sprzezonej, [w:] Sytuacja i mozliwosci pomocy dla
0s6b z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami sprawno$ci, red. A. Brzezinska, R. Kaczan, K. Smoczynska,
Warszawa 2010, s. 73.
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pojawiaja sie jednocze$nie: afazja, padaczka, gluchota, z drugiej strony wystapie-
nie poszczegolnych niepelnosprawnosci moze by¢ znacznie roztozone w czasie, np.
osoba, ktdra jest nieslyszaca od urodzenia na skutek wypadku, moze utraci¢ spraw-
no$¢ ruchowa. Réwniez schorzenia neurologiczne moga prowadzi¢ najpierw do
utraty sprawnosci ruchowej, potem do gluchoty, a nawet do inwalidztwa wzroku?.

Zmiana zasad finansowania uczestnictwa w SDS dla os6b
ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia sprzezona

Specyfika poszczegolnych przypadtosci mieszczacych sie w spektrum autyzmu
powoduje, ze osoby dotknigte tym rodzajem niepelnosprawnosci wymagaja bardzo
indywidualnego podejscia. Co prawda autyzm jest zaburzeniem rozwojowym, kto-
re trwa cale zycie i jest nieuleczalny, jednak odpowiednio wcze$nie postawiona dia-
gnoza i dostosowana do indywidualnych potrzeb terapia moze znacznie poprawic¢
jakos¢ ich zycia i sposdb funkcjonowania. Nieodtgcznym elementem dziatan maja-
cych na celu pomoc takim osobom i ich rodzinom powinno by¢ przeciwdziatanie
wykluczeniu spotecznemu i dyskryminacji oraz umozliwienie godnej egzystencji
wwarunkach odpowiednich do potrzeb. Dotyczy to oczywiscie takze os6bzniepetno-
sprawnoscia sprz¢zong, w tym sytuacji, gdy niepelnosprawnos¢ ze spektrum auty-
zmu sprzezona jest z inng, np. z uposledzeniem umystowym.

Bardzo istotne jest, aby osoby z niepelnosprawnoscia sprz¢zong oraz ze spek-
trum autyzmu juz od mlodych lat poddawane bylty edukacji i rehabilitacji. Moze
ona by¢ prowadzona w réznorodnych osrodkach wsparcia, a takze w przedszko-
lach, szkotach specjalnych, jak réwniez w masowych - w zaleznosci od rodza-
ju i stopnia zaburzenia. Dzialania edukacyjno-rehabilitacyjne jako priorytetowe
przyjmowaé powinny edukacje¢ ukierunkowang na nauke samodzielnosci i samo-
obstugi, podtrzymywanie i prowadzenie komunikacji z innymi ludZzmi, jak réwniez
terapie ruchowa®.

Wazng role w zapewnieniu odpowiedniego wsparcia edukacyjnego, opiekun-
czego i rehabilitacyjnego tej szczegdlnej kategorii oséb z niepelnosprawnosciami
petnig SDS. To oczywiscie wymaga zapewnienia odpowiednich $rodkéw finanso-
wych. Warto w tym kontekscie zwrdci¢ uwage na tre$¢ przepisu art. 51c ust. 5 ustawy
o pomocy spofecznej, wprowadzonego do niej ustawg o zmianie niektérych ustaw

22 Szerzej na temat pojmowania niepetnosprawnosci sprzezonej zob. m.in.: J. Doroszewska, Pedagogika spe-
cjalna, t. 1-2, Wroctaw—Warszawa—Krakéw—Gdansk—6dz 1989; T. Majewski, Edukacja i rehabilitacja osoéb
gluchoniewidomych, Warszawa 1995; S. Vasek, A. Stankowski, Zarys pedagogiki specjalnej, Katowice 2006;
A. Twardowski, Wychowanie dzieci o niepetnosprawno$ci sprzezonej, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzi-
nie, red. |. Obuchowska, Warszawa 2008, s. 515-542.

23 Dziatania te w praktyce mozna zobaczyé m.in. na profilu facebookowym $DS Kamyk — http:/www.facebook.
com/sds.kamyk/videos/opieka-terapia-edukacja [dostep 31.12.2020].
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w zwigzku z realizacja programu ,,Za zyciem™**. Przepis ten przewiduje, ze wlasci-
wy wojewoda moze zwiekszy¢ do 30% dotacje na jednego uczestnika srodowisko-
wego domu samopomocy, ustalang na uczestnikéw z niepetnosprawnoscia sprze-
zong lub ze spektrum autyzmu, ktérzy posiadajg orzeczenie o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci wraz ze wskazaniem koniecznosci stalej lub dtugotrwatej opie-
ki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia samo-
dzielnej egzystencji.

Przytoczony wyzej przepis stanowi realizacje priorytetu 3.2 kompleksowego
programu wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”?, polegajacego na rozwoju sieci SDS,
w tym rozwoju bazy calodobowej w jednostkach juz funkcjonujacych i rozszerze-
niu typéw SDS na osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona oraz o osoby ze spek-
trum autyzmu. W uzasadnieniu do projektu ustawy projektodawca zwracal uwage,
ze srodowiskowe domy samopomocy powinny rozszerzy¢ oferte dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong i ze spektrum autyzmu, ktére posiadaja orzeczenie
o znacznym stopniu niepelnosprawnosci, wraz ze wskazaniem koniecznosci stalej
lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczo-
na mozliwosécig samodzielnej egzystencji. Podkreslano, ze osoby z niepelnospraw-
noscig sprzezong i ze spektrum autyzmu do tej pory czesto nie znajdowaly miejsca
w $rodowiskowych domach samopomocy?®®. Sytuacja ta spowodowana byla najcze-
$ciej niewystarczajaca liczbg kadry przypadajacej na jednego uczestnika oraz nie-
odpowiednim standardem ustug i wyposazenia SDS. Tymczasem nie ulega watpli-
wosci, Ze osoby z niepelnosprawnoscia sprz¢zong lub ze spektrum autyzmu maja
znacznie zwiekszone w stosunku do innych uczestnikéw SDS potrzeby. Aby prowa-
dzona terapia przynosita wlasciwy skutek, osoby te wymagaja wzmozonego nadzo-
ru i pracy oraz odpowiedniego wyposazenia jednostki, np. w pokéj wyciszen. Po-
nadto dla tej grupy osob konieczne jest prowadzenie specjalistycznych treningéw
- np. umiejetnosci komunikacyjnych.

24 Ustawa z dnia 22 czerwca 2017 r. o zmianie niektérych ustaw w zwigzku z realizacjg programu ,Za zyciem”
(Dz.U. z 2017 r. poz. 1292).

25 Program ten — przygotowany przez migedzyresortowy zespot powotany przez premier Beate Szydio — jest roz-
winigciem i uzupetnieniem dziatan podjetych w ramach kontrowersyjnej ustawy o wsparciu kobiet w cigzy
i rodzin ,Za zyciem”, uchwalonej 4 listopada 2016 r., dotyczacej wsparcia kobiet w cigzy powiktanej i rodzin
w obliczu urodzenia sig dziecka, u ktérego ,zdiagnozowano cigezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieule-
czalng chorobeg” zagrazajgcg jego zyciu. Program ten Rada Ministrow uchwalita 20 grudnia 2016 r., a 30 grud-
nia uchwate te, wraz ze 110-stronicowym dokumentem, opublikowano w ,Monitorze Polskim”. Uchwata weszta
w zycie 2 dni pézniej, czyli 1 stycznia 2017 .

26 Wedtug danych Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej w roku 2018 w $rodowiskowych domach
samopomocy przebywato ponad 5 tys. uczestnikéw przejawiajgcych zaburzenia ze spektrum autyzmu oraz
0s6b z niepetnosprawnos$cia sprzezona; por. pismo Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 18 lu-
tego 2019 r. do Rzecznika Praw Obywatelskich, BON.VI.071.1.2019.EG, https://www.rpo.gov.pl/sites/default/
files/Odpowiedz%20MRPiPS%20ws%20wsparcia%20dla%200s%C3%B3b%20z%20autyzmem.pdf [dostep:
14.07.2020].
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Skutki prawne przyjetej regulacji

Zwazywszy na fakt, ze nowelizacja art. 51c ustawy o pomocy spofecznej mia-
fa na celu zwigkszenie $rodkéw przeznaczanych na osoby z niepelnosprawnoscia
sprzezong lub ze spektrum autyzmu, zasadna wydaje si¢ w tym miejscu refleksja
nad tym, kim powinien by¢ beneficjent tej regulacji. W pierwszej kolejnosci do tej
kategorii podmiotéw zaliczy¢ nalezaloby osoby z niepelnosprawnoscia sprzezo-
ng i ze spektrum autyzmu. To wlasnie te osoby mozna zaliczy¢ do beneficjentow
bezposrednich, ktorzy w gléwnej mierze powinni odnies¢ korzysci z przyjetej re-
gulacji. Jako beneficjentéw posrednich mozna natomiast potraktowa¢ opiekunow
tych osob, ktérzy moga uzyskac wsparcie polegajace na przyjeciu osoby z niepelno-
sprawnoscia do dziennego lub calodobowego osrodka, gdzie uzyska ona komplek-
sowa opieke edukacyjno-rehabilitacyjng. Bardzo wazne jest przy tym, aby opiekun
byt przekonany, ze wsparcie udzielane osobie z niepelnosprawnoscia bedzie bar-
dzo profesjonalne i w petni bedzie zaspokajac jej potrzeby. Warto zauwazy¢, ze bar-
dzo czgsto rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami, mimo ogromnego po$wigcenia
i mitosci okazywanej swojemu dziecku, nie s3 w stanie w pelni zaspokoi¢ jego po-
trzeb rehabilitacyjnych czy opiekunczych?.

Aby zapewni¢ takie wlasnie profesjonalne wsparcie, konieczne jest oczywiscie
odpowiednie finasowanie. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze zgodnie z art. 18
ust. 1 pkt 3 ustawy o pomocy spolecznej w ramach zadan zleconych z zakresu ad-
ministracji rzadowej gmina ma obowigzek organizowania i $wiadczenia specjali-
stycznych uslug opiekunczych w miejscu zamieszkania dla 0séb z zaburzeniami
psychicznymi (w tym oczywiscie dla 0séb z niepelnosprawnoscia sprzezong i ze
spektrum autyzmu?®®). Realizacja tego obowigzku polega w praktyce na zapewnie-
niu przez gminne osrodki pomocy spolecznej wsparcia spolecznego dla oséb do-
tknietych takimi zaburzeniami. Co szczegélnie istotne, ustugi te finansowane sg
z budzetu panstwa. Biorac to pod uwage, mozna mie¢ obawe, czy $rodki przekazy-
wane gminom na realizacj¢ tego wsparcia z budzetu beda wystarczajace. Jezeli oka-
ze sig, ze nie, to w konsekwencji moze to oznacza¢ niedobér kadry specjalistycznej
(psychologdéw, pedagogow, logopeddw, pracownikéw socjalnych), ktéra mogtaby
pracowac z takimi osobami w ramach specjalistycznych ustug opiekunczych.

Czy zatem nowelizacje¢ art. 51c ustawy o pomocy spolecznej mozna z perspek-
tywy czasu oceni¢ pozytywnie jako probe zwiekszenia dostepu do specjalistycz-
nych ustug opiekunczych dla oséb ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia
sprzezong? Niestety, mozna mie¢ co do tego pewne watpliwosci. Przede wszyst-
kim zgodnie z postanowieniami ustawy wlasciwy wojewoda moze zwigkszy¢ do

27 Por. M. Borski, Publiczne formy wsparcia opiekunéw 0séb z niepetnosprawnos$ciami, Sosnowiec 2018, s. 177.
28 Weryfikacja oso6b, ktére kwalifikujg sie do objecia ich tg forma wsparcia, ma polega¢ na potwierdzeniu niepetno-
sprawnosci orzeczeniem oraz zaswiadczeniem z poradni zdrowia psychicznego.
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30% dotacje na jednego uczestnika srodowiskowego domu samopomocy, ustala-
ng na uczestnikéw z niepelnosprawnosciami sprzezonymi lub ze spektrum auty-
zmu, ktdrzy posiadaja orzeczenie o znacznym stopniu niepelnosprawnosci, wraz
ze wskazaniem koniecznosci stalej lub dtugotrwalej opieki lub pomocy innej oso-
by w zwiazku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji. Jest
to fakultatywne uprawnienie wojewody, ktory teoretycznie nie bedzie musiat (je-
zeli uzna na przyklad, ze nie dysponuje wystarczajacymi srodkami finansowymi)
zwieksza¢ dotacji nawet przy zatozeniu, ze uczestnikiem SDS bedzie osoba z nie-
pelnosprawnoscia sprzezona lub ze spektrum autyzmu. Niestety, wydaje sie, ze
ustawodawca pozostawil sobie tutaj furtke na wypadek, gdyby w systemie zwyczaj-
nie zabraklo pieniedzy®’. Nawet jednak jezeli dotacja zostanie rzeczywiscie zwigk-
szona, to niekoniecznie $rodki te pozwola na zapewnienie specjalistycznych ustug
opiekunczych dla oséb z niepelnosprawnoscig sprzezong i ze spektrum autyzmu
na odpowiednim poziomie. Przeciez terapia tych oséb jest wielokrotnie drozsza
niz na przyklad oséb z innymi zaburzeniami psychicznymi. Wydaje si¢ zatem, ze
aby osoby ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia sprzezong rzeczywiscie
czesciej i chetniej byly przyjmowane do tych placéwek - konieczny jest po prostu
wzrost kwoty dotacji na jednego uczestnika SDS.

Taki wzrost dotacji na razie nie nastapil. Nie mozna jednak nie zauwazy¢ pew-
nych dziatan podejmowanych przez resort rodziny, pracy i polityki spolecznej, ma-
jacych na celu zwiekszenie dostepnosci SDS dla 0s6b z autyzmem i niepetnospraw-
nos$cig sprzezong. Przede wszystkim nalezy zwrdci¢ uwage na dokonang zmiane
rozporzadzenia w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy. Otéz w noweli-
zacji z 18 grudnia 2018 r.** okreslony zostal minimalny standard dla doméw, w kto-
rych przebywaja osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i niepelnospraw-
noscig sprzezong. W jego ramach wskaznik zatrudnienia pracownikéw zespolu
wspierajgco-aktywizujacego okreslono w wymiarze nie mniejszym niz jeden etat
na trzech uczestnikéw. Ponadto do katalogu ustug realizowanych przez te domy
wprowadzono niezbedna opieke nad uczestnikami z tego typu zaburzeniami, a tak-
ze trening umiejetnosci komunikacyjnych, w tym z wykorzystaniem alternatyw-
nych i wspomagajacych sposobéw porozumiewania si¢ — w przypadku o0séb z pro-
blemami w komunikacji werbalnej. Wprowadzono takze obowigzek prowadzenia
pokoju wyciszenn w odrebnym pomieszczeniu w domach, w ktérych jest wigcej niz
trzech uczestnikow z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wedlug minister rodziny,
pracy i polityki spolecznej nie ulega watpliwosci, ze rozwigzania te podnosza jakos¢

29 Zob. M. Borski, Czy zmiany w ustawie o pomocy spotecznej wprowadzone ustawg z dnia 22.06.2017 r. o zmia-
nie niektorych ustaw w zwigzku z realizacjg programu ,Za zyciem” realizujg zatozenia programu komplekso-
wego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”?, ,Przeglad Prawa Publicznego” 2018, nr 3, s. 18.

30 Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 18 grudnia 2018 r. zmieniajgce rozporzg-
dzenie w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy (Dz.U. z 2018 r. poz. 2411).
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$wiadczonych przez SDS ustug, co pozytywnie wplynie na funkcjonowanie oséb
z autyzmem oraz niepelnosprawnosciami sprzezonymi w istniejacych juz osrod-
kach wsparcia. Wydaje sie jednak, ze podjete dzialania to stanowczo zbyt malo.
Specyfika zaburzen 0sdb z niepelnosprawnoscia ze spektrum autyzmu i z niepetno-
sprawnoscia sprzezong powoduje, ze konieczne wydaje sie stworzenie specjalnej
kategorii SDS przeznaczonych dla tych oséb. W tym kontekscie warto zwrdci¢ uwa-
ge na zmiane rozporzadzenia w sprawie sSrodowiskowych doméw samopomocy do-
konang 16 maja 2019 r., ktéra weszta w zycie 5 czerwca 2019 r. po 14-dniowym
vacatio legis®'. Nowelizacja ta przewiduje mozliwos¢ tworzenia nowego typu pla-
cowek (typ D), jednak bez dookreslenia szczegétowych standardow funkcjonowa-
nia i §wiadczenia wsparcia dostosowanych do potrzeb oséb ze spektrum autyzmu
i z niepelnosprawnoscia sprzezona. Wydaje sie, Ze przyjete rozwigzania s bardzo
powierzchowne i wymagaja doprecyzowania. Bez ich uszczegélowienia moze oka-
zac sig, ze przy permanentnym braku $rodkéw stuszna idea stworzenia miejsc de-
dykowanych dla tej szczegdlnie potrzebujacej kategorii 0séb z niepetnosprawno-
$ciami pozostanie kolejnym stusznym, ale nierealizowanym w praktyce postulatem.

Jak powinno wyglada¢ wsparcie $wiadczone przez SDS dla 0séb
ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia sprzezona?

De lege ferenda nalezaloby postulowa¢ rozdzielenie placéwek dla obu katego-
rii 0s6b z niepelnosprawno$ciami poprzez stworzenie odrebnej kategorii SDS dla
0s6b z niepelnosprawnoscia sprzezona. Wyodrebnienie matych specjalistycznych
placowek, oddzielnych dla oséb z autyzmem oraz dla 0séb z niepelnosprawno-
$ciami sprzezonymi, wydaje si¢ konieczne, gdyz kazda z tych grup oséb wymaga
innego wsparcia. We wsparciu 0s6b z autyzmem konieczna jest szczegdlna uwa-
ga i odpowiednie umiejetnosci terapeutéw w zakresie zapobiegania tzw. zachowa-
niom trudnym. Osoby z autyzmem na skutek stresu, przebywania w wiekszej gru-
pie, nadmiaru bodzcéw, nadwrazliwosci sensorycznej, nieumiejetnego podejscia
terapeutdéw czy trudnosci z radzeniem sobie z emocjami przejawiaja zachowania
dla wiekszosci 0sob (réwniez innych uczestnikdw z niepelnosprawnosciami lub te-
rapeutow) stanowigce bariere nie do zaakceptowania. Zachowania te tylko tytulem
przyktadu moga obejmowac: bicie, kopanie, gryzienie, szczypanie, natretne dotyka-
nie lub wachanie innych oséb, a nawet samookaleczanie sie. Wiasnie dlatego $ro-
dowiska opiekunéw osdéb ze spektrum autyzmu wystapily swego czasu z petycja
do premiera Mateusza Morawieckiego i minister rodziny, pracy i polityki spotecz-
nej Elzbiety Rafalskiej o rozszerzenie sieci srodowiskowych doméw samopomocy

31 Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 16 maja 2019 r. zmieniajgce rozporzadze-
nie w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy (Dz.U. z 2019 r. poz. 967).
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o male placéwki typu D dla nisko funkcjonujgcych oséb z autyzmem i typu E dla
0s6b z niepelnosprawnoscig sprzezong oraz niepelnosprawnoscia intelektualng.

Konieczne wydaje si¢ takze (na co wskazuja pedagodzy specjalni) ograniczenie
liczby uczestnikéw SDS dla 0s6b ze spektrum autyzmu do 10, gdyz specyfika auty-
zmu powoduje, ze osoby nim dotkniete nie moga zy¢ w duzych domach i nie moga
funkcjonowa¢ w duzych grupach - nie s w stanie si¢ zaadaptowa¢ do takich wa-
runkow. Po ostatniej nowelizacji rozporzadzenia ministra rodziny, pracy i polity-
ki spolecznej w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy liczba uczestnikow
SDS w przypadku, gdy sa nimi wylacznie osoby ze spektrum autyzmu moze oscylo-
waé w przedziale od 5 az do 60.

Przyjete w wyzej wspomnianym rozporzadzeniu rozwiazanie, zakladajace, ze
wskaznik zatrudnienia pracownikéw zespotu wspierajaco-aktywizujacego, powi-
nien wynosi¢ nie mniej niz jeden etat na trzech uczestnikéw, takze wymaga uscisle-
nia poprzez przyjecie, ze na jednego uczestnika SDS ze spektrum autyzmu zawsze
musi przypadac jeden pracownik. Trzeba bowiem pamietac, Ze osoby z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu wymagaja specjalnego wsparcia i wzmozonej uwagi.

Niezaleznie od powyzszego kluczowa kwestig wydaje si¢ jednak zwigkszenie fi-
nansowania SDS dla 0s6b ze spektrum autyzmu, gdyz wdrozenie nowych rozwig-
zan spowoduje zwickszenie zadan, a brak realnego finansowania zadania nalozone-
go na samorzady moze hamowa¢ rozwoj tej formy wsparcia. Jak stusznie zauwazyl
w pismie do minister rodziny pracy i polityki spolecznej rzecznik praw obywatel-
skich, SDS jest to ostatnie ogniwo dziennego wsparcia systemu opieki spotecznej,
ktore jest szansg dla os6b z niepelnosprawnoscig na lepsze funkcjonowanie i zapo-
biega ich izolacji. Nie powinna istnie¢ sytuacja, gdy osoba z niepelnosprawnoscia
jest takiego wsparcia pozbawiona. Wydaje si¢ wiec zasadne dokonanie komplekso-
wej, ogdlnokrajowej analizy zaréwno w aspekcie dostepnosci srodowiskowych do-
moéw samopomocy dla wymagajacych specjalistycznego wsparcia 0séb ze spektrum
autyzmu, jak i oszacowania skali potrzeb*?.

Préba podsumowania

Podsumowujac, wydaje sie, ze zwigkszenie srodkéw na funkcjonowanie SDS,
przewidziane w nowelizacji ustawy o pomocy spolecznej, a takze dokonane w ostat-
nich latach zmiany w rozporzadzeniu dotyczacym srodowiskowych doméw samo-
pomocy sg stanowczo niewystarczajace i nalezy podejmowac dalsze dzialania idg-
ce w kierunku rozszerzania oferty SDS w stosunku do 0s6b z niepetnosprawnoscia

32 Pismo Rzecznika Praw Obywatelskich z dnia 9 kwietnia 2019 r. do Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j,
111.7065.9.2019.JA,  https://www.rpo.gov.pl/sites/default/files/kolejne%20WG %20%C5%9Brodowiskowe %20
domy%20samopomocy%209%20kwietnia%202019.pdf [dostep: 14.07.2020].
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sprzezong i ze spektrum autyzmu. Konieczno$¢ uwzglednienia oczekiwan osob ze
spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscig sprzezong oraz ich opiekunow wyda-
je sie dostrzega¢ takze minister rodziny pracy i polityki spolecznej, ktéra w pi-
$mie do rzecznika praw obywatelskich zauwaza, ze ,,Ministerstwo Rodziny Pracy
i Polityki Spotecznej analizuje uwagi zebrane w zwiazku z przekazaniem projektu,
o ktérym mowa na wstepie do konsultacji spotecznych, ktore sg w czesci zbiezne
z uwagami przedstawionymi przez Pana Rzecznika. Dodatkowo w Ministerstwie
odbyto sie spotkanie z przedstawicielami srodowiska oséb ze spektrum autyzmu.
Podczas spotkania ustalono, Ze Ministerstwo Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej
ponownie dokona stosownej diagnozy i analizy potrzeb jednostek samorzadu te-
rytorialnego oraz ich zainteresowania w zakresie prowadzenia matych srodowi-
skowych doméw samopomocy typu D (dla oséb ze spektrum autyzmu) i E (dla
0s6b z niepelnosprawnoscia sprz¢zong) odrebnie dla tych grup oséb, uwzgled-
niajac zalozenia przedstawione w uwagach zgloszonych przez srodowisko osob ze
spektrum autyzmu lub niepelnosprawnosciami sprzezonymi”. Czy wskazane wy-
zej postulaty zostang uwzglednione i stang sie czescia systemu prawa powszech-
nie obowiazujacego, czy tez stowa pani minister byly tylko préba odepchnigcia
na jaki$ czas powaznego problemu - czas pokaze. Obawiam si¢, ze Ministerstwo
Rodziny Pracy i Polityki Spolecznej nie ma spdjnej wizji wsparcia udzielanego
osobom ze spektrum autyzmu i z niepelnosprawnoscia sprzezong. Pokazuje to
przyjety w ubiegtym roku do realizacji przez to ministerstwo program pod nazwa
»Centra Opiekuniczo-Mieszkalne”**. W zapowiedziach ministerstwo przedstawia-
to go jako program przeznaczony dla 0s6b dorostych ze spektrum autyzmu i z nie-
pelnosprawnoscig sprzezong®*. Warto zauwazy¢, ze jako beneficjentéw tego pro-
gramu wskazano wszystkie doroste osoby ze znacznym lub umiarkowanym stop-
niem niepelnosprawnosci. Obawiam si¢, ze przy ograniczonej ilosci $rodkow
z programu znowu skorzysta stosunkowo niewiele ,,najbardziej problematycznych”
0s06b z niepelnosprawnoscia ze spektrum autyzmu. Niezaleznie od tego warto do-
da¢, ze tworzenie odrebnych SDS dla 0s6b ze spektrum autyzmu i 0s6b z niepet-
nosprawnoscig sprzezong jest kontestowane przez cz¢s¢ srodowiska oséb z niepet-
nosprawnosciami. Twierdza oni, ze tego typu rozwigzania nie sprzyjaja integracji,
wrecz przeciwnie — moga prowadzi¢ do gettoizacji. Tymczasem osoby z niepel-
nosprawnosciami powinny zy¢ w otoczeniu oséb pelnosprawnych i w ten sposob
wspoltworzy¢ realne spoleczenstwo, bedace suma 0séb petno- i niepelnospraw-

33 Zob. Centra opiekuriczo-mieszkalne — edycja 2019, Dolnoslaski Urzad Wojewddzki we Wroctawiu, https:/
www.duw.pl/pl/urzad/programy/fundusz-solidarnosciowy/centra-opiekunczo-miesz/15535,Centra-opiekunczo-
-mieszkalne-edycja-2019.html [dostep: 14.07.2020].

34 Por. Ogtoszenie o planie dziatania na rzecz wsparcia 0sob niepetnosprawnych na 2020 r., Biuro Petnomocnika
Rzadu ds. Osoéb Niepetnosprawnych, 29.11.2019, http://www.niepelnosprawni.gov.pl/art,944,ogloszenia-o-
-planie-wsparcia-na-2020-rok [dostep: 14.07.2020].
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nych. Separowanie 0s6b z niepelnosprawnoscia sprzezong i 0séb ze spektrum au-
tyzmu nie sprzyja takiemu wiaczajacemu podejsciu.

Niezaleznie od powyzszego polski prawodawca nie moze ignorowaé fak-
tu, ze osoby ze spektrum autyzmu sg bardziej zagrozone dyskryminacja niz oso-
by dotkniete innymi niepelnosprawnosciami. Konwencja ONZ o prawach osob
niepelnosprawnych® w art. 2 definiuje dyskryminacje ze wzgledu na niepelno-
sprawnos$¢ jako wszelkie formy réznicowania, wykluczania lub ograniczania ze
wzgledu na niepelnosprawnos¢, ktorych celem lub wynikiem jest utrudnienie lub
uniemozliwienie uznania, korzystania lub egzekwowania wszelkich praw czlowie-
ka i fundamentalnych swobdd na réwnych zasadach z innymi obywatelami w sferze
politycznej, gospodarczej, spotecznej, kulturowej, obywatelskiej i innej. Co szcze-
golnie wazne, definicja ta obejmuje takze odmowe racjonalnego dostosowania $ro-
dowiska do szczegolnych potrzeb 0s6b z niepelnosprawnoscia. Réwniez Karta Praw
Oséb z Autyzmem? nie tylko zakazuje dyskryminacji os6b z autyzmem, ale zobo-
wiazuje do uwzgledniania specyfiki niepelnosprawnosci i specyficznych potrzeb tej
grupy osdb we wszystkich rozwigzaniach regulujgcych system wsparcia.

Ocena istniejacych regulacji dotyczacych wsparcia udzielanego przez panstwo
tej bardzo potrzebujacej grupie 0séb z niepetnosprawnosciami nie jest niestety zado-
walajgca. Oile pozytywnie oceni¢ moznakonkretne regulacje normatywne dotyczace
rozwigzan organizacyjno-prawnych zwigzanych z utworzeniem SDS, o tyle zasadni-
czym problemem wydaje si¢ kwestia ich finansowania. Przede wszystkim niewy-
starczajace sg $rodki przekazywane gminom z budzetu panstwa, co w konsekwencji
powoduje niedobdr kadry specjalistycznej (psychologéw, pedagogéw, logopedow,
pracownikéw socjalnych), ktéra moglaby pracowa¢ z takimi osobami w ramach
specjalistycznych ustug opiekunczych. Aby wiec $rodowiskowe domy samo-
pomocy, w ktorych swiadczone sg te ustugi, mogly dziata¢ w sposéb prawidlowy,
konieczny jest po prostu wzrost kwoty dotacji na jednego uczestnika SDS. Jest to
warunek sine qua non zapewnienia odpowiedniego wsparcia osobom z zaburzenia-
mi psychicznymi i ich opiekunom. Nie ulega bowiem watpliwosci, ze bez rehabilita-
cji, terapii i mozliwosci rozwoju osoby te skazane s3 na regres.

35 Konwencja ONZ o prawach os6b z niepetnosprawnos$ciami, sporzgdzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia
2006 r. (Dz.U. z 2012 r. poz. 1169).
36 Uchwata Sejmu RP z dnia 12 lipca 2013 r. Karta Praw Os6b z Autyzmem (M.P. z 2013 r. poz. 682).
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Akty prawne

Konwencja ONZ o prawach 0s6b z niepelnosprawnosciami, sporzadzona w Nowym Jorku
dnia 13 grudnia 2006 r. (Dz.U. z 2012 r. poz. 1169).

Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o systemie o$wiaty (tekst jedn. Dz.U. z 2018 r. poz. 1457
z pdzn. zm.).

Ustawa z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (tekst jedn. Dz.U. 22018 r.
poz. 1878).

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej (tekst jedn. Dz.U. z 2018 r. poz. 1508
z pozZn. zm.).

Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo oswiatowe (tekst jedn. Dz.U. z 2018 r. poz. 996
z podzn. zm.).

Ustawa z dnia 22 czerwca 2017 r. o zmianie niektérych ustaw w zwigzku z realizacja progra-
mu ,,Za zyciem” (Dz.U. z 2017 r. poz. 1292).

Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 18 grudnia 2018 r.
zmieniajace rozporzadzenie w sprawie srodowiskowych doméw samopomocy
(Dz.U.z 2018 r. poz. 2411).

Rozporzadzenie Ministra rodziny, pracy i polityki spolecznej z dnia 16 maja 2019 r. zmie-
niajace rozporzadzenie w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy
(Dz.U. 2 2019 r. poz. 967).

Uchwata Sejmu RP z dnia 12 lipca 2013 r. Karta Praw Osob z Autyzmem (M.P. z 2013 r.
poz. 682).
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