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Czy niesamodzielne osoby z autyzmem maja prawo do
doroslego zycia?

Osoby z autyzmem, czy inaczej, w spektrum
autyzmu, zyja wsrod nas. Wedlug danych migdzynarodowe)
organizacji Autism Europe, ok. 1 % calej populacji to osoby
z autyzmem. Ostrozne szacunki z 2021r. dokonane przez dr
Wieslawa Baryle z Uniwersytetu SWPS w Sopocie,
wskazujg, ze w Polsce ok. 250 tys.. obywateli od wczesnego
dziecinstwa po dorostos¢ ma autyzm. Wigkszos¢ z nas ma
w swoim otoczeniu ma takg osobg 1 na podstawie wlasnego
doswiadczenia, czy informacji z mediow wyrabia sobie
przekonanie, czym jest autyzm. Tymczasem osoby z
autyzmem bardzo roznig si¢ od siebie, dlatego obecnie
mowi si¢ o spektrum autyzmu.

W tym tekscie jest mowa o osobach dorostych- na
jednym krancu spektrum sg osoby w normie intelektualnej,
czgsto z wybitnymi zdolno$ciami 1 wysokim ilorazem
inteligencji, ktére maja swoje pasje 1 realizuja w pracy
zawodowe]. Moga mie¢ m.in. problemy w relacjach z
innymi ludzmi 1 zaburzenia w odbiorze bodzcow
wzrokowych, stuchowych, czy dotykowych. Coraz
wigksza grupa z takich osob otwarcie mowi o swoich
problemach ,wystepujac w roli
samorzecznikow/samorzeczniczek,i stusznie domagajac sig
dla siebie zrozumienia, akceptacji 1 empatii.

Na drugim krancu spektrum autyzmu sg osoby
takie jak moj syn Antoni, Ktére nie sg w stanie samodzielnie
funkcjonowac i potrzebuja na kazdym kroku opieki i
wsparcia. Moze byc tak, ze taki dorosty nie méwi 1 nie
rozumie mowy ,albo komunikuje si¢ w bardzo niewielkim
zakresie, nie jest wigc w stanie przykladowo
zasygnalizowac, ze jest glodny lub ze odczuwa bél, albo
strach. Na frustracj¢ moze reagowac¢ uderzaniem glowa w
scian¢. Bez odpowiedniej terapii 1 starannie dopasowanej
struktury dnia, moze ulega¢ przymusowi powtarzania jakiejs
czynnosci dziesigtki, a nawet setki razy. Nie potrafig
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przewidzie¢ konsekwencji swoich zachowan, ktére bywaja
nieakceptowane spolecznie lub niebezpieczne rowniez dla
nich samych, a u innych mogg wywolywac¢ Igk albo
odrazg. Sa samotne, chociaz bardzo potrzebuja bliskosci, jak
my Wszyscy.

Ich rzecznikami sg rodzice, zrzeszeni w
organizacjach pozarzadowych, ktérzy od lat walczg o ich
prawa. Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym,
ktore prowadze, juz od ponad 30 lat dziala na rzecz praw
dorostych os6b z autyzmem, ktére w Polsce nie otrzymujg
systemowego wsparcia, jakie si¢ im jako obywatelom
naszego kraju konstytucyjnie nalezy.

Ciggle nie ma dobrej odpowiedzi na pytanie
rodzicow, co stanie si¢ z ich dzie¢mi, kiedy oni umra, albo
beda zbyt starzy, zeby si¢ nimi zajmowac. Czgsto robig
wszystko, zeby maksymalnie odwlec decyzj¢ o
umieszczeniu dziecka w domu pomocy spoleczne) i
opiekujg si¢ nim nawet wtedy, gdy sami juz nie majg sit i
sami potrzebuja pomocy. Niestety domy pomocy spolecznej
sa do tej pory jedynag oferta panstwa. Nie sa to wlasciwe
miejsca dla zadnych osob niepelnosprawnych, a 0séb z
autyzmem w szczegolnosci, bo nie moga zapewnic tego, co
jest im absolutnie niezbgdne - indywidualnego wsparcia
odpowiednio przygotowanych 1 empatycznych terapeutow i
prywatne) przestrzeni w postaci jednoosobowych pokoi.
Mieszkaja w pokojach kilkuosobowych, z ludzmi, ktérych
wcale sobie nie wybrali, ani moze nawet si¢ nie lubig. Kiedy
ich stan si¢ pogarsza, trafiaja do szpitali psychiatrycznych,
gdzie cale miesigce spedzajg nieruchomo w pasach
bezpieczenstwa. Nikt nie chce takiego zycia dla swojego
dziecka.

Rodzice skupieni w organizacjach pozarzadowych,
takich jak Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym,
wypracowali koncepcje Wspélnot Domowych dla
Doroslych Osob z Autyzmem malych doméw w
spotecznosci lokalnej, na nie wigcej niz 12 mieszkancow, z
indywidualnym wsparciem. Kilka takich wspélnot juz
powstalo. W Gdansku od 2017 r. dziata zbudowana przez
nasze Stowarzyszenie Wspélnota Domowa dla Dorostych
Oséb z Autyzmem im. Arama Rybickiego na dzialce
przekazanej w uzytkowanie przez Miasto Gdansk. To
bardzo potrzebne miejsce, w ktérym doroste niesamodzielne
osoby z autyzm majg tyle wsparcia, ile potrzebujg oraz
mozliwos¢ podejmowania decyzji 1 dokonywania wyboréw,
na ile sg w stanie. Czujg si¢ wolnymi ludzmi, sa spokojne,
bezpieczne, zadowolone z zycia. Jednak niestety, chociaz
wigkszo$¢ z nich juz dawno skonczyla 30 lat i juz czas,
zeby zamieszkali poza domem, tak, jak to si¢ dzieje w wielu
krajach Zachodu niemozliwe, zeby zamieszkali na stale we
Wspdélnocie bez rozwigzan systemowych zapewniajgcych
stale finansowanie indywidualnego wsparcia.
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To indywidualne wsparcie jest koniecznoscia,
porownywalng do psa przewodnika , czy komputera z
alfabetem Braila dla oséb niewidomych. Wiasnie
koniecznos¢ powoduje, ze finansowanie Wsp6lnot
Domowych musi by¢ znacznie wyzsze, niz w tradycyjnych
domach pomocy dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi lub
niepelnosprawnoscig intelektualng 1 ten koszt powinien by¢
ponoszony z budzetu panstwa.

Nie czekajac na rozwigzania systemowe stale
prowadzimy finansowane turnusy dla grupy 14 przysztych
mieszkancow, ktorzy przyzwyczajaja si¢ do zycia poza
domem rodzinnym i ucza umiejetnosci niezbednych w
codziennym zyciu, a w tym czasie ich rodzice majg szansg
na odpoczynek od ciggle) opieki nad swoim dorostym
niepelnosprawnym dzieckiem. Poniewaz jest to kropla w
morzu potrzeb, budujemy kolejng Wspolnot¢ Domowa z
srodkow z Unii Europejskiej, w ktérym partnerem jest
Gmina Miasta Gdanska.

Takich organizacji, jak nasza, jest wiele, cho¢
niewatpliwie nalezymy do liderow. Wykorzystujemy
wszystkie mozliwosci, zeby budowac lepsza przysztosc dla

os6b  z autyzmem, szczegélnie tych wymagajacych
najwigce] wsparcia. Od lat uczestniczymy w konsultacjach
aktow prawnych, modeli wsparcia 1 rozwigzan
systemowych. Piszemy petycje do wiladz, tak jak ostatnio
~Autyzm. Nie mozemy czekac!”. Do tej pory bezskutecznie.

O problemach dorostych os6b z autyzmem
majacych najpowazniejsze zaburzenia nie mowi si¢ w
przestrzeni publicznej, bo sa zbyt drastyczne. Panstwowy
system opieki takze nie przewiduje ich istnienia. Niestety,
nasze dorosle dzieci 1 my- ich rodzice rowniez, nalezymy do
grup dyskryminowanych i wykluczonych, cho¢ bardzo
staramy si¢ temu przeciwdzialac.

Mozesz wesprzec nas w naszej codziennej walce o lepszy
swiat dla naszych dzieci.

Potrzebujemy stalego wsparcia od darczyncow, Zeby dalej
prowadzi¢ 4 placowki dla oséb z autyzmem. Wejdz na
www.mamautvzm.pl lub www.patronite. pl/SPOA i dolgcz do
nas!

Malgorzata Rybicka- przewodniczaca Stowarzyszenia Pomocy
Osobom Autystycznym




