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Platforma internetowa ,,Kraina OZA”

— innowacyjne narzedzie aktywizacji spotecznej
i zawodowej dorostych osob z autyzmem

w ramach urzeczywistniania naleznych im praw

Realizacja praw oséb z ASD, zawartych w Karcie Praw Osob z Autyzmem i Konwencji
o prawach os6b niepelnosprawnych, przyjetych przez Parlament Polski w ostatnich
latach, wcigz napotyka na réznego typu bariery: mentalne, organizacyjne, finansowe.
Autyzm (ASD) jest specyficznym rodzajem niepelnosprawnoSci, bardzo zréznicowa-
nym wewnetrznie, wymagajacym calo$ciowego systemu wsparcia, uwzgledniajacego
te specyfike i zréznicowanie. Badania zawarte w dokumencie RAPORT 2013. Autyzm
- Sytuacja Dorostych pokazuja, ze prawa tej grupy osob niepelnosprawnych nie sg
respektowane, za§ proponowane formy wsparcia niewystarczajgce, procedury prze-
wlekle, a prezentowane przez instytucje i placéwki pomocowe oraz osoby decyzyjne
postawy — czesto niewlasciwe lub niekompetentne. Dzialania NGO sg w tym zakresie
wyjatkiem. Przykladem dobrej praktyki jest platforma internetowa , Kraina OZA”
— innowacyjne narzedzie aktywizacji spolecznej i zawodowej dorostych oséb z auty-
zmem w ramach urzeczywistniania naleznych im praw. Narzedzie to, stworzone przez
Fundacje Wspoélnota Nadziei, zlozone jest z dwoch komplementarnych stron interneto-
wych: www.krainaoza.pl i www.krainaoza.org — pierwszej dostosowanej do mozliwosci
poznawczych i percepcyjnych oséb z autyzmem i niepelnosprawnos$cia intelektualna,
drugiej tradycyjnej w formie, skierowanej do pracodawcow, studentéw, terapeutéow, ro-
dzicow, ale takze zainteresowanych nig os6b z autyzmem i ogétu spoleczenstwa. Plat-
forma przeznaczona jest dla mlodziezy i 0s6b dorostych z ASD, 0s6b o zr6znicowanych
mozliwo$ciach intelektualnych. Zamieszczone teksty czytane sg przez syntetyzator
glosu, tresci uzupelniane o fotografie i piktogramy, a tekst wizualizowany za pomocg
systemu Point. Czeé¢ artykuléw tworzona jest przez osoby z ASD. Platforma zawiera
cykl szkolen e-learningowych, dotyczacych aktywnych form poszukiwania pracy, ofer-
ty pracy, zakladki dotyczace aktualnych wydarzen, poczte, czat, informacje prawne
i szkolenia dla pracodawcéow.
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sKraina OZA” web platform - an innovative tool for social and vocational
activation of adults with autism, in the context of the practical realisation
of their rights

Practical realisation of the rights of persons with ASD, as stated in the Charter of
Rights for Persons with Autism, and the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, recently adopted by the Parliament of the Republic of Poland, continues to
meet with a variety of obstacles: mental, organisational, and financial. Autism (ASD)
is a specific kind of disability, in itself strongly diverse, and requiring a comprehensive
support system that would take into consideration both its specificity and diversity. Re-
search reported in the document titled RAPORT 2013. Autyzm — Sytuacja Dorostych
[Autism — the Situation of Adulis] demonstrates that the rights of this group of persons
with disabilities are not respected, that the available forms of support are insufficient,
procedures overly prolonged, while the attitudes of the institutions, welfare agencies
and decision makers are often inappropriate or incompetent. Activities undertaken by
NGOs are an exception to the rule. We describe “Kraina OZA” web platform as a model
of good practice — an innovative tool for social and vocational activation of adults with
autism in the context of the practical realisation of their rights. The tool, created by the
Fundacja Wspdélnota Nadziei [Community of Hope Foundation], consists of two comple-
mentary websites: www.krainaoza.pl and www.krainaoza.org — the first, adapted to the
cognitive and perception needs of persons with autism and intellectual disability, and
the second, traditional in form, directed to potential employers, students, therapists,
parents, as well as anyone interested in the subject. The website is addressed to youths
and adults with ASD, with a variety of intellectual capabilities. It is equipped with a
text-to-speech tool; photographs and pictograms reinforce the content, and the Point
system provides an additional visualisation of the text. Persons with ASD are authors
of some of the articles. The platform features a series of online courses, presenting ac-
tive forms of looking for employment. The website includes listings of job offers, a news
section of current events, e-mail and chat, legal information pertaining to employing
persons with autism, as well as e-learning courses for prospective employers.

autism, rights, social and vocational activation, adapted website,
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Wprowadzenie

Karta Praw Osob z Autyzmem zostala przyjeta uchwala Sejmu Rzeczypospo-
litej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 roku. Uchwata formutuje w ramach 19 punk-
tow — 19 obszardw, ktére mozna byloby nazwaé calo§ciowym systemem wsparcia,
w ramach prawa tej grupy oséb niepelnosprawnych do niezaleznego, samodziel-
nego i aktywnego zycia oraz celem przeciwdzialania jej dyskryminacji. Tym sa-
mym potwierdza, czy tez wyodrebnia — wzorem wielu krajéw Europy zachodniej
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— specyfike potrzeb, mozliwosci i zagrozen towarzyszacych spolecznej obecnosci
0s6b ze spektrum zaburzen autystycznych.

Ustawodawca widzi zatem potrzebe, czy wrecz konieczno§é, specjalistycznych
rozwigzan tworzonych z my§lg o osobach z ASD i tym samym zamyka (od strony
prawnej) wszelkie dyskusje i watpliwoSci w tym zakresie. Wyodrebnienie praw
Oséb z Autyzmem, w ramach specjalnego aktu, §wiadczy o szczegdlnej sytuacji tej
grupy oraz sprawia wrazenie proby nadrobienia dotkliwych zalegloéci i zaniedban
w zakresie pomocy osobom z autyzmem. Jest tez wyraznym sygnatem-nakazem
dla wszystkich instytucji panstwowych, samorzadowych i ogétu spolteczenstwa,
iz istniejacy system wsparcia os6b niepelnosprawnych, nie uwzgledniajacy tej
wyraznej specyfiki, jest niewystarczajacy i niewydolny, czy, ostrozniej, niedosto-
sowany i wymaga pilnej modyfikacji wlasnie w tym zakresie.

Karta Praw Oso6b z Autyzmem jest, oczywiScie, uzupelnieniem szeregu regu-
lacji. Jak czytamy w jej podsumowaniu: ,,Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwier-
dzajac, iz powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji Praw
Czlowieka, Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych, Konwencji o prawach
dziecka, Standardowych zasad wyréwnywania szans osob niepelnosprawnych
oraz innych aktéw prawa miedzynarodowego i wewnetrznego, apeluje do Rzadu
Rzeczypospolitej Polskiej i wladz jednostek samorzgdu terytorialnego o podej-
mowanie dzialan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw”!. Jasne
jest zatem, iz Karte Praw Os6b z Autyzmem nalezy czytaé i rozumie¢ tgcznie
z — na przyklad — Konwencja o prawach os6b niepelnosprawnych, dokumentem
obszerniejszym i pelniej uszczegolawiajagcym konkretne zagadnienia. Do tej spra-
wy powrodce jednak w dalszej czesci artykutu.

Organizacje pozarzadowe dzialajagce na rzecz oséb z autyzmem, w tym Fun-
dacja Wspdlnota Nadziei i organizacje zrzeszone w Porozumieniu Autyzm-Polska
oraz wiele innych, od lat zabiegaly o uznanie tej specyfiki i apelowaly o tworze-
nie specjalistycznego systemu wsparcia celem skutecznej realizacji tychze praw.
Jednym z efektéw tych staran jest Farma Zycia — o§rodek pobytu stalego, pra-
cy, terapii i rehabilitacji oraz aktywizacji zawodowej dla dorostych osob z auty-
zmem, zlokalizowany w Wieckowicach kolo Krakowa. To takze pierwszy w Polsce
specjalistyczny oérodek pobytu stalego, od 2012 roku dziatajacy jako Malopol-
ski Dom Pomocy Spolecznej ,Na Farmie Zycia”. Stanowi on przyklad realizacji
w praktyce zapiséw zawartych w Karcie Praw Os6b z Autyzmem, jeszcze kilka
lat przed jej uchwaleniem (o§rodek pobytu stalego prowadzony jest juz bowiem
od 2008 roku), przykladowo: realizacji prawa oséb z autyzmem do warunkow
mieszkaniowych uwzgledniajacych specyficzne potrzeby i ograniczenia wynika-
jace z niepelnosprawnosci (pkt 5), prawa do uczestniczenia, w miare mozliwosci

! Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 roku, Karta Praw Oséb
z Autyzmem, http://orka.sejm.gov.pl/opinie7.nsf/nazwa/380_u/$file/380_u.pdf, [dostep z dnia:
14.02.2015]
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bezpoérednio lub za poSrednictwem reprezentantéw, w procesach tworzenia dla
nich form wsparcia oraz tworzenia i zarzadzania placowkami tak, aby byly one
dostosowane do ich specyficznych potrzeb (pkt 8), prawa do egzystencji w warun-
kach odpowiednich do ich mozliwoéci i potrzeb, w szczegdélnoSci do egzystencji
pozbawionej leku i poczucia zagrozenia zwigzanego z nieuzasadnionym umiesz-
czeniem w szpitalu psychiatrycznym albo w innych instytucjach ograniczajgcych
swobode i wolno§¢ osobistg (pkt 16), prawa do adekwatnej terapii i ochrony przed
naduzywaniem i przedawkowaniem $rodkéw farmakologicznych (pkt 18), etc.2.
Karta Praw Oso6b z Autyzmem i ratyfikowana Konwencja o prawach oséb nie-
pelnosprawnych to dokumenty przelomowe, stanowigce wazng cezure w zakresie
myslenia o niepelnosprawnoéci oséb z autyzmem w naszym kraju. To nasz wielki
sukces, szansa i nadzieja. Jak jednak wyglada praktyka podejmowania dzialan ukie-
runkowanych na urzeczywistnienie tych praw? Czy sa one odkladane ad Kalendas
Graecas? To oczywiécie zagadnienie szerokie, znacznie wykraczajace poza ramy
i temat niniejszej prezentacji oraz wiedze jej autora. Ogranicze sie jedynie do kil-
ku arbitralnych, by¢ moze, uwag odno$nie do postaw tworzacych mentalne bariery
w tym zakresie, aby przej$¢ do pozytywnego przykladu lokalnej inicjatywy — czyli
platformy internetowej Kraina OZA, stworzonej w ramach realizacji projektu Edu
Autyzm przez Fundacje Wspélnota Nadziei i jej Partneréw, a majacej na celu szeroko
rozumiang aktywizacje spoleczng i zawodowa dorostych oséb z autyzmem.

Niepelnosprawnosé¢ i postulowane prawa oséb z autyzmem

Karta Praw Os6b z Autyzmem sformulowana jest z koniecznoSci w sposéb
ogdlny iuniwersalny. Kwestia dzialan sluzacych jej realizacji musi mieé wiec
charakter interdyscyplinarny. To konstatacja tylez trywialna, co wielce nieostra.
Dotykamy zagadnienia bedacego na styku, czy moze pograniczu spolecznie,
kulturowo, prawnie i instytucjonalnie funkcjonujacych teorii, modeli i hipotez
naukowych, regulacji prawnych, praktyki orzeczniczej, rozwigzan administra-
cyjnych, postaw i przekonan spotecznych, stereotyp6éw i uprzedzen, decyzji i roz-
porzadzen urzedniczych réznego szczebla, dramatéw rodzinnych i osobistych
(i wszelkich mozliwych aspektow do§wiadczania niepelnosprawnosci), systemu
edukacyjnego, codziennej praktyki dziatania instytucji pomocowych, , mieszkal-
nictwa”, zatrudniania i rynku pracy, leczenia, polityki, etyki, ideologii, a zapew-
ne réwniez rozrywki, kultury tworzonej przez niepelnosprawnych, aktywnosci
obywatelskiej, wizerunku, mozliwosci finansowych, etc.

Wszystkie te elementy ksztaltuja spoleczng praktyke w odniesieniu do oséb
z autyzmem i w zasadniczy sposéb, takze opresyjny, warunkujg ich mozliwo-
§ci i1 losy. Praktyka ta to réowniez praktyka dyskursywna. Tworzenie domi-
nujacej perspektywy, nadrzednej narracji, odsylajacej kazdorazowo w swojej

2 Por. tamze
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legitymizacji do rzekomo ,,obiektywnego” i uniwersalnego ,uprzywilejowanego”
jezyka (np. medycznego, terapeutycznego czy administracyjno-instytucjonalne-
go), narracji wszelkiej masci ,wiedzacych lepiej” profesjonalistow, ekspertow,
terapeutow, tworzacej uzasadnienia i odzwierciedlajacej relacje kontroli i wladzy
nad zyciem os6b niepelnosprawnych.

Krytyka takiego rozumienia niepelnosprawnosci i tego typu praktyk dyskur-
sywnych, ma juz swoja do§¢ dlugg historie, datujaca sie co najmniej od poczatku
lat 90. Przejscie od perspektywy medycznej do spotecznej czy raczej wieloaspek-
towej — biopsychospotecznej dokonuje sie na naszych oczach.

Na szczeScie wydaje sie, iz wezeénigjsze praktyki odchodzg juz w przeszlo§é. Niepel-
nosprawno§¢ nie jest juz dla nas ,,dewiacja”, ,wada”, , kalectwem”, , patologia”, ,,uszko-
dzeniem”. Wystrzegamy sie w naszych wypowiedziach tego typu niedawno jeszcze
powszechnych, deprecjonujacych, oceniajacych i stygmatyzujacych okreslen. Méwimy
juz bardzo poprawnie. Ale... Praktyka dziatan wciaz najlepiej weryfikuje retoryke.

Jak wykorzeni¢ nadmierng wage, ktora przywigzujemy do wlasnych eksperc-
kich kwalifikacji? Jak uczy¢ trudnej sztuki ostroznoéci i pokory intelektualnej?
Jak wplynaé na inercje instytucji, realizujacych swoje wyuczone i czesto bezduszne
procedury? Jak odda¢ glos samym zainteresowanym? W jaki sposéb pozwoli¢ im
decydowa¢ we wlasnych kwestiach? Trudno wyzby¢ sie wygodnego status quo...

Nieskromnoécig bylaby préba czy deklaracja wyczerpujacego uporzadkowania
powyzszych zagadnien. Ogranicze sie jedynie do zasygnalizowania kilku dos§é ar-
bitralnie wybranych i, nie ukrywam — pobieznie zarysowanych — aspektow sprawy.
W pierwszej kolejnosci nalezy rozwazyé kwestie widzenia autyzmu przez pry-
zmat niepelnosprawnosci, a niepelnosprawnosci z perspektywy autyzmu. W dal-
szym ciggu pokutuje w tym zakresie wiele nieporozumien i watpliwosci. Pytanie
zasadnicze brzmi: czy autyzm, a wlaSciwie spektrum zaburzen autystycznych,
jest zgodnie z obecnie panujaca wiedzg i przekonaniami na tyle ostro wyodrebnio-
nym i specyficznym w obrazie, przebiegu i skutkach ,zjawiskiem”, z nietypowymi,
szczeglblnie wyrdzniajacymi sie, majgcymi indywidualny charakter (na tle innych
niepelnosprawnosci) formami funkcjonowania i, co za tym idzie, potrzebami, aby
uzna¢ konieczno$¢ formutowania ,,dodatkowych” praw tej grupy oséb w zwigzku
z potrzebg szczegblnej lub ,,dodatkowej” ochrony jej intereséw oraz potrzebg two-
rzenia specjalnych warunkéw dla spolecznej egzystencji i integracji?

Wszelkie tego typu proby wyodrebnienia autyzmu wzbudzajg dos¢ stereotypowe
reakcje sporej grupy oséb decyzyjnych, w tym urzednikéw réznego szczebla, resortu
i obszaru dzialan®. Najczestsze zastrzezenia tego typu przybieraja forme: ,,usitujecie
faworyzowac jedna grupe osob niepelnosprawnych”, ,takie nieréwne traktowanie
godzi w zasady sprawiedliwoSci spolecznej”, ,,istnigje cale mnéstwo réznego rodzaju

3 Ponizsze wypowiedzi, mimo iz ujete w forme cytatow, sg fikcyjne; wypowiedzi, z ktérymi sie
realnie spotkalem, wyrazaja, na szczeScie, wiekszg przychylnoéé, otwartosc czy choéby ostroznoéé.
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schorzen, zaburzen i dysfunkgji — niemozliwoscig jest spelnianie wszystkich zyczen,
koniecznoécig jest ujednolicenie i ,,homogenizacja” form pomocy — to nieuniknio-
ne”, ,osoby z autyzmem to grupa stosunkowo nieliczna i rozproszona terytorial-
nie, nie mozna tworzy¢ kosztownych rozwigzan systemowych dla tak marginalnej
i zdecentralizowanej mniejszo$ci — bardzo chetnie bySmy to zrobili — ale, niestety,
brak jest Srodkéw”, ,,moze w bogatych spotecznoSciach krajéow zachodniej Europy
jest to mozliwe, my, bedac wcigz na etapie transformacji gospodarczej, musimy z tym
poczekaé”, ,istniejacy system moze nie jest doskonaly, ale w jego zasiegu osoby nie-
pelnosprawne z autyzmem otrzymuja wlasciwe i wystarczajace (gdy chodzi o przyjete
standardy) wsparcie”, ,,to my§lenie zyczeniowe — organizacje pozarzadowe zajmujace
sie problemem autyzmu dbajg o wlasne interesy, chca wiecej i wiecej, a tymczasem
powazne $rodki zostaly juz uruchomione, konkursy rozpisano, a beda nowe”.

To oczywiScie przerysowane i stronniczo wymys$lone opinie. Za ich pomoca
probowalem wyeksplikowaé pewne radykalnie skrajne stanowisko, ucinajace lub
oddalajgce w nieokreslong przyszlo$é dyskusje nad zagadnieniem, w mojej opinii,
fundamentalnym. Dodatkowo, niejako juz poza stowami (,, konstrukt przedstow-
ny”), méj cyniczny, groteskowy i odrazajacy, z czym zapewne Czytelnik sie zgo-
dzi, wirtualny interlokutor w mys§lach dopowiada: ,,Nie nalezy by¢ tu naiwnym,
wszelkie tego typu decyzje musza przej$¢ przez parlamentarng droge ustawo-
dawcza, ministerialna wykonawcza, etc. Na to potrzeba ,,woli politycznej”, lob-
bing grup rodzicow oséb z autyzmem i organizacji pozarzadowych jest za staby,
sg to grupy zbyt nieliczne (jak na potencjalny elektorat wyborczy — a to mogtoby
by¢ istotnym argumentem w demokratycznej dyskusji) i zbyt uwiklane we wlasne
codzienne problemy, aby by¢ §rodowiskiem dostatecznie aktywnym i styszalnym.
Dodatkowo antagonizowanie tych grup, gdy sa zorganizowane w forme organiza-
¢ji pozarzadowych, poprzez system drapieznej konkurencji w ramach konkursow
grantowych, promujacych wyérubowane, czesto nierealizowalne, ,papierowe”
iloSciowe wskazniki, jedynie wzmaga ich rozproszenie, uleglo§é i uwiklanie
w aktualne mechanizmy i dorazne kompromisowe, polowiczne rozwigzania —
co jest dostatecznym gwarantem utrzymania ich na wodzy, spolegliwych i mil-
czacych. Zreszta specjalne regulacje wymagaja calego pakietu rozporzadzen,
wspoéldziatania wielu resortéw i uruchomienia dodatkowych $rodkéw. Co stanie
sie wtedy? Ruszy lawina podobnych roszczen i oczekiwan ze strony innych grup”.

A jesli to urzednik administracji samorzadowej, wowczas dopowiada: ,,Nawet
gdyby tak sie stalo, to przepisy pozostana martwag litera, caly wysilek sfinanso-
wania rzeczywistych dzialan zostanie przerzucony na samorzady, a te pieniedzy
nie majg... no chyba, ze w §lad za tym péjda Srodki centralne, wtedy owszem”.

Mam nadzieje, ze powyzsza doza defetyzmu nie przygnebila czy tez nie zi-
rytowala Czytelnikow. Porzuémy jednak watpliwej proby literature i wréémy
do tematu. Zasadniczo zastrzezenia powyzsze maja sporg dawke stusznosci. Stoi
za nim pragmatyczne przekonanie, iz ,koldra jest za krotka”, nie mozemy pomoc



Platforma internetowa ,Kraina OZA”...

wszystkim niepelnosprawnym, tak, jakby zgodnie z nasza wiedza nalezalo. Po-
moézmy wiec jak najwiekszej liczbie w ramach dostepnych §rodkéw i mozliwoSci
instytucjonalnych. Niestety, osoby z autyzmem ponoszg skutki tego typu myéle-
nia. Ich kwestia jest wiecznie odkladana ,na lepsze czasy”, a ich prawa sa famane.
Szczegodlnie dotyczy i dotyka to doroslych. Kwestia autyzmu jest tez przewlekle
odkladana z powodu relatywnie ,,nowego” charakteru zjawiska.

Niepelnosprawnosc to oprocz kwestii teoretycznych (teorii niepetnosprawnosci)
takze perspektywa historyczna i poréwnawcza. Nasze rozumienie niepelnosprawno-
§ci to rowniez rzeczywisto$é zmieniajaca sie — miejmy nadzieje — ku lepszemu. Z tego
punktu widzenia autyzm, w potocznym i szerokim spolecznym odbiorze, to u nas
wcigz zagadnienie ,nowe”. Nie chodzi oczywiscie o to, ze autyzm to ,wynalazek”
czy skutek naszych czaséw — osoby, ktore obecnie okreslamy w ten sposéb, prawdo-
podobnie od zawsze byly czescig wszelkich spolecznoSci i kultur. Niemniej jednak
to wlaénie za sprawa nauk medycznych wiemy*, ze proces wyodrebnien i dookre§len
bynajmniej sie nie zakonczyl, a ma juz swoja do§é dlugg i ciekawa historie. Jakkol-
wiek od czas6w Hansa Aspergera (1938), Leo Kannera (1943), oficjalnego wpisania
autyzmu dzieciecego na liste choréob w 9. wydaniu spisu diagnostycznego Mie-
dzynarodowej Klasyfikacji Choréb (ICD-9) przez Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO) (1978), poprzez kolejne dookreslenia: DSM III (1980) i DSM IV (1994), ICD
10 (1993), uplynelo relatywnie niewiele czasu, to (mimo zastrzezen wysuwanych
np. przez zwolennikéw podejscia psychoanalitycznego czy ,,lacanowskiego”), oczywi-
sta, niekwestionowalna i ewidentna jest nozologiczna odrebnos$é spektrum zaburzen
autystycznych (ASD). Pamietajmy jednak, iz w warunkach polskich powszechne
przyjecie tych rozstrzygnieé to kwestia niekiedy ,,zaledwie” ostatnich 20-30 lat.

Przykladowo, jeszcze III, poprawione i rozszerzone wydanie ,, Encyklopedycz-
nego Stownika Psychiatrii” (pod red. L. Korzeniowskiego i S. Puzynskiego) z roku
1986, uzywa w tym zakresie ambiwalentnych, ostroznych sformulowan. Autyzm
to wedlug tego Zrédia gléwnie autyzm w rozumieniu E. Bleulera (1912), a wiec
rodzaj podstawowego (osiowego) objawu schizofrenii. Autyzm wczesnodzieciecy
(zesp6l Kannera) to odrebne pojecie nozologiczne — tu slownik wymienia typo-
wa charakterystyke kannerowska, konczac znamiennym zastrzezeniem: , Pro-
blem odrebnoéci nozologicznej autyzmu wczesnodzieciecego jest przedmiotem
sporu, niektérzy autorzy (np. Bender) sadza, ze stanowi najwcze$niejsza postac
schizofrenii”®.

4 Nauk medycznych, kwestionowanych przeze mnie notabene poprzednio jako dyskurs nad-
rzedny, w pierwszych fragmentach tego artykutu, ale w zaden sposéb nie deprecjonowanych
i w oczywisty sposdb waznych w ramach wlasnych pojeé technicznych oraz procedur falsyfiko-
walno§ci i weryfikacji oraz uzyteczno§ci.

5 E. Puzynska, Autyzm wczesnodzieciecy (zespot Kannera), [w:] Encyklopedyczny Stownik
Psychiatrii, red. L. Korzeniowski, S. Puzynski, Warszawa, Panstwowy Zaklad Wydawnictw
Lekarskich, 1986, s. 44
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Oczywiscie istnieje tu historyczne pierwszenstwo zastosowan danego pojecia,
jak rowniez pewne pomieszanie i potoczne zawlaszczanie i upraszczanie okreslen.
Zwigzek pojecia autyzmu i schizofrenii ulegal stopniowemu rozluznianiu, w 1980
DSM III wyodrebnia autyzm dzieciecy, ,,przenoszac go” po raz pierwszy z kregu
zaburzen psychotycznych do nowej kategorii uogélnionych zaburzen rozwoju, az
wreszcie staje sie on jednym z elementéw grupy (zbioru) czy spektrum tychze.

Jednoczes$nie autyzm w sensie nadanym mu przez Bleulera stopniowo tra-
ci znaczenie i zostaje zastgpiony przez nowsze dookreslenia, skupione bardziej
na roznie definiowanym ptytkim lub wyraznie niedostosowanym afekcie lub
na zachowaniach katatonicznych w opisie schizofrenii. Niemniej jednak, jak po-
daje ,,Stownik psychologii”: ,autyzm to: 1. Patologiczne zaabsorbowanie swojg
osoba, z wylaczeniem Swiata zewnetrznego, charakterystyczne dla niektérych
form zaburzen autystycznych i schizofrenii. 2. Alternatywna, nieformalna nazwa
dla zaburzen autystycznych autistic disorder [...]”°.

Widoczne jest zatem znaczace przesuniecie rozumienia zagadnienia. Mimo
iz autyzm - jak go obecnie traktujemy — to tylko zwrot potoczny, uproszczenie,
alternatywna i nieformalna nazwa dla uporzadkowanego zbioru — spektrum za-
burzen autystycznych (ang. ASD — Autism Spectrum Disorders), jednak w swojej
wieloznacznoéci, wyniklej gléwnie z historycznie narostych kontekstéow uzycia,
kojarzony jest réwniez z izolacja, zamknieciem i schizofrenig. Podsumowujac,
kwestia odrebno§ci nozologicznej spektrum zaburzen autystycznych, zwanego
w skroécie ,,autyzmem”, jest zgodnie z obecnym stanem wiedzy niewatpliwa.

Jednakze orzecznictwo dotyczace niepelnosprawnosci to, oczywiscie, nie tylko
diagnoza lekarska i nozologia (cho¢ oczywiScie na niej gtéwnie sie opiera). Osoby
ze spektrum zaburzen autystycznych, np. z tzw. ,,wysokofunkcjonujacym” auty-
zmem czy Zespolem Aspergera, niejednokrotnie nie majg orzeczenia o stopniu
niepelnosprawnoéci, nie zabiegajg o nie, etc. Sg wiec osobami niepelnosprawny-
mi w czwartym z podanych ponizej sensow:

,0s0by niepetnosprawne prawnie (posiadajgce prawne potwierdzenie niepet-
nosprawnosci w formie orzeczenia);

osoby niepetnosprawne biologicznie (w wyniku choroby lub kalectwa subiek-
tywnie odczuwajg catkowite lub czesciowe ograniczenie wykluczajgce je z zy-
cia spotecznego);

osoby niepetnosprawne prawnie i biologicznie;

osoby niepetnosprawne tylko biologicznie™.

6 A. M. Colman, Stownik psychologii, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2009, s. 59

" R. Kijak, Niepetnosprawnosc intelektualna — miedzy diagnozq a dzialaniem. Seria
poswiecona klientom pomocy spotecznej, s. 14, http://irss.pl/wpcontent/uploads/2012/09/
Niepe%C5%82nosprawno%C5%9B%C4%87%20intelektualna%20-20mi%C4%99dzy %20
diagnoz%C4%85%20a%20dzia%C5%82aniem.pdf, [dostep z dnia: 14.02.2015]
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Od 1 stycznia 2010 roku, zgodnie z dwoma rozporzadzeniami Ministra Pracy
i Polityki Spotecznej, wprowadzajacymi do polskiego systemu orzecznictwa o nie-
pelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnoéci odrebny kod caloSciowych zabu-
rzen rozwojowych (CZR) (ang. PDD - Pervasive Developmental Disorder) — 12C,
definiowany jako:

»l...] catosciowe zaburzenia rozwojowe powodujgce znaczne zaburzenia in-
terakgji spotecznych lub komunikacji werbalnej oraz nasilone stereotypie za-
chowan, zainteresowan i aktywnosci™.

Stowa ,,znaczne” oraz ,nasilone” odnosi sie¢ w podanym powyzej dokumencie,
jak nalezy domniemywaé, do oceny gltebokosci nasilenia wymienionych objawow.
Tego typu zdawkowe charakterystyki, bez dalszych dookre§len, umozliwiaja,
niestety, arbitralne i nieostre orzeczenia.

Mamy zatem ,,szkieletowe”, ,orzecznicze” CZR, gdzie:

— interakcje spoleczne sg znacznie zaburzone

lub

- komunikacja werbalna jest znacznie zaburzona

i

— wystepuja nasilone stereotypie zachowan, zainteresowan i aktywnosci.

Ktoé zloSliwy moglby twierdzié¢, iz jest to opis zakonnika klauzurowego...
Ale, méwigec powaznie, mamy zatem przyczyne (caloSciowe zaburzenia roz-
wojowe), objawy/skutki i w zalezno§ci od glebokosci ich nasilenia — stopien
niepelnosprawnosci.

Wida¢ tu zatem wysilek zwigzany z ujednoliceniem systemu orzeczen w od-
niesieniu do sporej réznorodno$ci zaburzen autystycznych. Niezaleznie od tego,
czy diagnoza sluzaca orzeczeniu precyzowala, z ktérym elementem spektrum
mamy do czynienia (np. dla postugujacych sie ICD 10 mogt to by¢: F84.0 autyzm
dzieciecy, F84.1 autyzm atypowy, F84.2 Zespol Retta, F84.3 inne dzieciece za-
burzenia dezintegracyjne, F84.4 zaburzenie hiperkinetyczne z towarzyszacym
uposledzeniem umyslowym i ruchami stereotypowymi, F84.5 Zespol Aspergera,
F84.8 inne caloSciowe zaburzenia rozwojowe, F84.9 calo§ciowe zaburzenia roz-
wojowe, nieokre§lone), jako ze wszystkie one sg elementami zbioru ASD, a ten
z kolei elementem zbioru CZR, istotne sa w nich wybrane objawy/skutki i stopien
ich nasilenia. One i tylko one umozliwiaja orzeczenie, czyli prawne potwierdze-
nie niepelnosprawnosci i oznaczenie jej kodem 12C. Zastanawiajacy i znamien-
ny jest tu brak wyznacznikéw zwigzanych z niepelnosprawnoScig intelektualng
(posiadajaca odrebny kod). Relacja autyzm — niepelnosprawno$é intelektualna
to kwestia bardzo zlozona, wykraczajaca poza ramy tego artykulu. Niemniej

8 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spoltecznej z dnia 22 grudnia 2009 r. zmieniajace
rozporzadzenie w sprawie kryteriéw oceny niepelnosprawnoéci u oséb w wieku do 16 roku zycia,
Dz.U.09.226.1829, Dz. U. z dnia 31 grudnia 2009 r.
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kwestia ta jest niezwykle istotna, albowiem wigze sie ona ze sprawa ,,dominuja-
cej” przyczyny niepelnosprawnosci.

Ogélny zamyst tworcow ww. rozporzadzen wydaje sie jednak wlasciwy i no-
woczesny, niepelnosprawnos¢ to ograniczenie funkeji (w ramach relacji spolecz-
nych), zaburzenie aktywno§ci, zaburzenie uczestnictwa (w ramach mozliwoS§ci
i zasob6w jednostkowych).

Pojecie spektrum zaburzen autystycznych sugeruje pewne kontinuum z r6znym
nasileniem objawéw. Kontinuum to zostalo mocno wyodrebnione i zaznaczone
w podanym dokumencie. Szczegbéltowe informacje i wytyczne, jak dokonywac takiej
oceny, znajduja sie zapewne w rekach komisji orzekajacych. Zaburzenia w relacjach
spolecznych, wraz z zaburzeniami komunikacji werbalnej, odnosza sie do jednego
obszaru, laczac dwa dotychczas rozdzielane elementy tradycyjnej ,triady” zabu-
rzen autystycznych i tworzac calo$é w ramach ,komunikacji spotecznej”.

Ocena glebokoéci nasilenia zaburzen wymaga, moim zdaniem, precyzyjnych
narzedzi ewaluacji. Np. czy znaczne deficyty w obrebie spolecznych umiejetno-
§ci komunikacyjnych to: ograniczone inicjowanie kontaktéw spolecznych oraz
zredukowane lub nieprawidlowe reakcje na inicjowanie kontaktu przez innych,
polaczone ze znacznymi deficytami w zakresie werbalnych i niewerbalnych spo-
tecznych umiejetnosci komunikacyjnych; nawet z wprowadzonym wsparciem?
Kiedy zaburzenia sg znaczne, kiedy za$ ,,powazne” lub np. ,,zauwazalne”?

Pomoca moze tu byé wcigz zbyt malo obecna w polskiej praktyce orzeczniczej
i porzadkujacej Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania Niepelnospraw-
noéci i Zdrowia (ICF) [International Classification of Functioning Disability and
Health (ICF-2001)]. Jak czytamy na stronach 3-4 polskiego tlumaczenia tego
podstawowego narzedzia:

»W miedzynarodowych klasyfikacjach WHO stany chorobowe (choroby,
zaburzenia, urazy itp.) sg sklasyfikowane gléwnie w klasyfikacji ICD-10,
gdzie stosuje sie podejScie etiologiczne. W ICF natomiast sklasyfikowane
sg funkcjonowanie i niepelnosprawno$é w powigzaniu ze stanem zdrowia.
ICD-10 i ICF uzupelniajg sie zatem nawzajem, a uzytkownikom zaleca sie
korzystanie z obydwu tych systeméw klasyfikacyjnych nalezacych do ro-
dziny klasyfikacji WHO razem. ICD-10 dostarcza ,rozpoznania” choroby,
zaburzenia zdrowia lub innego okres§lonego stanu zdrowia, a ta informacja
jest wzbogacana o dodatkowe dane zawarte w ICF dotyczace funkcjono-
wania. Lgcznie informacje na temat rozpoznania i funkcjonowania dajg
szerszy i o glebszym znaczeniu obraz przedstawiajacy zdrowie os6b lub po-
pulacji, co moze zosta¢ wykorzystane w procesie podejmowania decyzji. [...]
Dwie osoby cierpigce na te samg chorobe moga charakteryzowac sie dwo-
ma odmiennymi stanami funkcjonowania, a dwie osoby o tym samym
stanie funkcjonowania niekoniecznie cierpig na te sama chorobe. Dlatego
laczne zastosowanie obu klasyfikacji poprawia jako$é danych dla celéw
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medycznych. Uzycie ICF nie powinno oznaczaé rezygnacji z regularnych
procedur diagnostycznych.

W innych zastosowaniach ICF mozna wykorzystywac¢ jako jedyne
narzedzie”®.

ICF jest oczywiScie takze narzedziem polityki spolecznej — sluzagcym plano-
waniu ubezpieczen spolecznych, systeméw odszkodowan oraz przygotowywaniu
i realizacji tejze polityki. ICF to narzedzie znane i, wydawaloby sie, nie wymaga-
jace propagowania. Stosowanie go wymaga jednak wieloaspektowego mys$lenia
o niepelnosprawnoéci, wymaga wysitku i zrozumienia. Jego nieobecno§¢é mozna
analizowa¢ w kategoriach symptomu.

Podsumowujac, spektrum zaburzen autystycznych to ostro wyodrebniona
jednostka nozologiczna, majaca odpowiednik w systemie orzeczniczym w kodzie
12C. Czy jednak poszczegoélne sktadowe spektrum to takze na tyle wyodrebnio-
ne jednostki, iz mozna moéwic o jako$ciowo zréznicowanych rodzajach zaburzen
warunkujgcych niepetnosprawno$é? Czy tez ASD to pewne kontinuum, gdy cho-
dzi o podstawowe objawy, roznigce sie jednak zasadniczo (niejako ,,ilo$ciowo”)
w stopniu nasilenia i, co za tym idzie, wymiarze koniecznego wsparcia. Tej dru-
giej kwestii nie powaze sie tu rozstrzygac.

I tak ponownie dochodzimy do praw oséb niepelnosprawnych z autyzmem.
Praktyka podejmowania dzialan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych
praw powinna bowiem kierowaé sie pelnym rozumieniem zaréwno specyfiki
autyzmu jako calo§ciowo widzianego spektrum zaburzen, jak i zréznicowaniem
objawow, potrzeb i form wsparcia w obrebie poszczegélnych ogniw tego zbioru.
Inne formy wsparcia potrzebne sa osobie z Zespolem Retta, a inne z Zespotem
Aspergera, mimo iz urzeczywistniamy w obu tych przypadkach te same prawa
i pozornie méwimy o tym samym autyzmie. Nie zawsze latwo jest to zrozumieé,
a wykonac jeszcze trudniej. Jak wyglada to w praktyce?

Odsytam w tej sprawie do obszernego badania i opracowania, jakim jest ,Ra-
port 2013. Autyzm - Sytuacja Doroslych”, zrealizowanego w 7. wojewo6dztwach
w ramach projektu: ,,0d wykluczenia do integracji — w obronie podstawowych
praw osob z autyzmem”!°. W Podsumowaniu Raportu czytamy:

9 Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF)
(International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF2001), s. 3-4, http://
krainaoza.org/files/ICF Polish_version.pdf, [dostep z dnia: 14.02.2015]

10 Projekt realizowany byl przy wsparciu Szwajcarii w ramach szwajcarskiego programu
wspoélpracy z nowymi krajami czlonkowskimi Unii Europejskiej przez Fundacje Synapsis
z Warszawy (lider), w partnerstwie z: Instytutem Rozwoju Stuzb Spolecznych oraz z szeScioma
organizacjami pozarzadowymi zrzeszonymi w Porozumieniu AUTYZM-POLSKA: Fundacja
Wspélnota Nadzieiz Wieckowic, Krajowym Towarzystwem Autyzmu Oddzial zsiedziba w Lublinie,
Rzeszowskim Stowarzyszeniem na Rzecz Dzieci Niepelnosprawnych i Autystycznych SOLIS
RADIUS, Stowarzyszeniem Pomocy Osobom Niepelnosprawnym Umystowo i ich Rodzinom
PRAXIS, Stowarzyszeniem na Rzecz Oséb z Autyzmem Pro FUTURO, Stowarzyszeniem
Pomocy Osobom Autystycznym , Dalej Razem”.



Edward Bolak

,»Z przedstawionych wyzej raportow czastkowych wynika, ze sytuacja do-
rostych oséb z autyzmem i ich rodzin jest trudna, naruszane sa ich prawa
obywatelskie zagwarantowane w Konstytucji i szeregu aktéw miedzyna-
rodowych, a takze prawa oséb niepetnosprawnych wynikajgce z Konwencji
o prawach oséb niepelnosprawnych [...]. Naruszenia te maja charak-
ter systemowy, nie incydentalny czy indywidualny i zwigzane
sg z charakterem niepelnosprawnosci”'!.

,Brakuje dzialan podejmowanych przez jednostki samorzadu teryto-
rialnego i wladze panstwowe na rzecz poprawy sytuacji dorostych oséb
z autyzmem, a wiedza urzednikow o specyfice autyzmu jest ograniczona,
nie sg zatem podejmowane kroki zmierzajagce do zmniejszenia dyskrymi-
nacji 0s6b z autyzmem. Wigkszo§¢ dzialan podejmowana jest przez organi-
zacje pozarzadowe, dzialajgce w warunkach braku stabilnosci finansowej
i na zasadach krétkookresowych projektéw, utrudniajagcych znacznie lub
uniemozliwiajgcych prowadzenie planowej dziatalno§ci”*2.

Powyzsze, minorowe w tonie konstatacje, mimo iz odzwierciedlajg stan fak-
tyczny, stanowia w strukturze niniejszego tekstu jedynie wstep do prezentacji
i upowszechniania rozwigzania konstruktywnego i pozytywnego, ktére w naszej
intencji moze stac sie przykladem dobrej praktyki w zakresie realizacji praw os6b
z autyzmem i poczatkiem ich mocno zarysowanej spolecznej obecno$ci. Mowa
tu o platformie internetowej zamieszczonej na dwoch komplementarnych stro-
nach pod adresem: www.krainaoza.pl i www.krainaoza.org. Proces tworzenia
tego innowacyjnego rozwigzania wymagal uwzglednienia wielu przedstawionych
powyzej pytan i watpliwo§ci, uwzglednienia réznorodnoSci towarzyszacej zjawi-
sku autyzmu. Skupil, jakby w miniaturowej przestrzeni wirtualnej strony in-
ternetowej, zlozone zagadnienia komplementarnoS$ci poszczegblnych elementow
systemu wsparcia i wielowymiarowo§¢ sieci relacji spotecznych biorgcych udziat
i niezbednych w tym procesie.

Platforma internetowa ,,Kraina OZA”

Kraina OZA to nazwa platformy internetowej (pochodzaca od pierwszych
liter slow: Kariera * Rozw¢j * Aktywizacja * Innowacyjno§é ¢ Niezalezno§¢é
Akceptacja Osob z Autyzmem) i zarazem produkt finalny realizowanego, przez
Fundacje Wspélnota Nadziei, innowacyjnego testujacego projektu ,Edu-Au-
tyzm” (PI-PWP Edu-Autyzm), wspoélfinansowanego ze §rodkéow Unii Europej-
skiej w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludzki, Dzialanie 7.2.2. Projekt
trwal od 01.09.2012 do 28.02.2015 roku. OczywiScie, data zakonczeniu projektu
to jedynie poczatek wlasciwego oddzialywania i, mamy nadzieje, wieloletniego

' M. Jankowska, RAPORT 2013. Autyzm - Sytuacja Dorostych, Warszawa, 2014, s. 252
12 Tamze, s. 254
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rozwijania platformy oraz zdobywania szerokiego kregu jej uzytkownikéw za-
réwno indywidualnych, jak i instytucjonalnych, do czego wszystkich Czytelni-
kow ninigjszego artykutu serdecznie zapraszamy. Projekt realizowano w ramach
tematu innowacyjnego: nowe obszary dzialalno$ci i/lub formy aktywizowania
0s0b pozostajacych bez zatrudnienia, a takze os6b w trakcie ostatniego roku na-
uki, w ekonomii spolecznej lub przedsiebiorczoSci.

Celem gléwnym projektu jest: poprawa dostepu do zatrudnienia oraz integra-
cja spoleczna o0sob ze spektrum autyzmu poprzez utworzenie produktu finalnego
- narzedzia internetowego, czyli platformy internetowej o nazwie Kraina OZA,
bedacej nowg formg aktywizowania pozostajacych bez zatrudnienia oséb niepel-
nosprawnych ze spektrum autyzmu oraz narzedziem oddzialywania na praco-
daweoéw i osoby mogace tworzyé¢ odpowiednie dla tej grupy miejsca pracy oraz
na otoczenie 0s6b niepelnosprawnych z autyzmem: rodzicéow, opiekunéw, tera-
peutow, etc.

Jak napisano w Strategii wdrazania projektu innowacyjnego testujacego,
przygotowanej przez jej Zespol na potrzeby realizacji:

,»[...] wprojekcie odnosimy sie do nastepujacych problemoéw/barier:

* brak narzedzi informatycznych wspomagajgcych zdobywanie wiedzy
i kompetencji w zakresie komunikacji oraz aktywizacji zawodowej,

* niemozno$é wejScia na rynek pracy oséb z autyzmem ze wzgledu
na problemy komunikacyjne,

* nieufno§¢ pracodawcow i otoczenia ze wzgledu na brak znajomosci
sposobow wlasciwego postepowania z osobami z autyzmem (brak
wiedzy i odpowiednich postaw),

* brak specjalistycznej wiedzy wéroéd doradcow zawodowych/personelu
wspomagajacego osoby z autyzmem,

* brak ofert pracy dedykowanych tej grupie os6b niepetnosprawnych”1?.

Nim jednak przejde do prezentacji zastosowanych rozwigzan, pare sléw o pod-
miotach realizujgcych projekt, badaniach przygotowawczych oraz jego testowa-
niu i modyfikowaniu.

Liderem projektu jest Fundacja Wspoélnota Nadziei, organizacja od ponad
15. lat dzialajaca na rzecz dorostych os6b z autyzmem i ich rodzin, realizujaca
juz od 2005 roku szereg duzych projektéow aktywizujacych zawodowo te grupe
0s0b niepelnosprawnych, z wykorzystaniem nowoczesnych metod w tym zakre-
sie, takich jak: model zatrudnienia wspieranego, job coaching z towarzyszeniem
W miejscu pracy, stazu czy tez praktyki zawodowej, kompleksowe podejscie do za-
trudnienia z wykorzystaniem specjalistow ds. pracodawcow, doradcow zawodo-
wych — specjalizujacych sie w pracy z osobami z autyzmem i niepelnosprawnoscia

13 B. Grodowska, Strategia wdrazania projektu innowacyjnego testujgcego, materialy
projektowe w posiadaniu Fundacji Wspdlnota Nadziei
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intelektualna, systemem szkolenn zawodowych prowadzonych w osrodku Farma
Zycia, w ramach kilku specjalnosci, etc. Fundacja dazy do realizacji praw
0sOb z autyzmem oraz umozliwienia im jak najwiekszej samodzielno$ci
i samostanowienia.

Partnerem krajowym projektu jest Malopolski Zwiagzek Pracodawcow
Lewiatan, skupiajgcy okolo stu firm dzialajgcych na terenie regionu malopol-
skiego i prowadzacy dzialalno§¢ majacg na celu popieranie i ochrone intereséw
pracodawcéw oraz realizacje ich potrzeb materialnych, spotecznych i kultural-
nych oraz wplywanie na ich spoleczne zaangazowanie w ramach odpowiedzialne-
go i wrazliwego spolecznie biznesu. MZP Lewiatan nadzorowal badanie metodg
CATI dotyczace wiedzy na temat autyzmu. Dotyczylo ono identyfikacji stanu
wiedzy pracodawcéw z terenu wojewddztwa malopolskiego, studentéw i pracow-
nikéw naukowych krakowskich uczelni wyzszych. Badaniem objetych zostalo
w sumie 500. respondentéw. Badanie dotyczace wiedzy na temat autyzmu po-
kazato, iz wedlug zdecydowanej wiekszosci respondentow wspélpraca z osobami
z autyzmem zdecydowanie rézni sie od wspélpracy z osobami ,neurotypowy-
mi”, przy czym ponad polowa z nich nie wie, jakie specjalne metody stosowac
w relacjach z nimi. W wyniku przeprowadzonego badania opracowano wytyczne
do konstrukeji platformy www.krainaoza.org, a w szczegdlnoséci do szkolen e-
-learningowych kierowanych do uzytkownikéw projektu (pracodawcow). MZPL
uczestniczyl w przygotowaniu tychze szkolen e-learningowych dla pracodawcow,
ktore nastepnie przetestowal. Zajmuje sie takze upowszechnianiem platformy
Kraina OZA wéréd kot biznesowych.

Partnerem ponadnarodowym jest belgijskie stowarzyszenie WAI-NOT vzw
— dzialajace w dziedzinie wlgczenia spolecznego oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualna. Dzialania WAI-NOT skierowane sg do dzieci i mlodziezy, ale takze
do dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, jak réwniez do ich opie-
kunoéw, terapeutéw, rodzicéow i nauczycieli. WAI-NOT prowadzi internetowa
platforme dla mlodych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng i problemami
komunikacyjnymi. Strona dziala w Belgii, w jezyku flamandzkim. Niektore
elementy strony WAI-NOT zostaly zaadaptowane i przeniesione na portal Kra-
ina OZA. DoSwiadczenie partnera belgijskiego wskazuje, ze w ciagu kilku lat
platforma WAI-NOT prowadzona w Belgii, na podobnych zasadach jak Kraina
OZA, stuzy tysigcom os6b w regionie Flandrii i poza nim (zarejestrowanych uzyt-
kownikéw jest ponad 3 000; nieznana, ale z pewnoscia poréwnywalna jest liczba
uzytkownikéw niezarejestrowanych).

Partnerem ponadnarodowym jest takze Uniwersytet Thomas More (KU
Leuven), w ramach jednostki K-Point, ktéra specjalizuje sie w e-wlgczaniu,
czyli udostepnianiu technologii informacyjnych i zasob6w Internetu osobom
z niepelnosprawnoécia. Ta specjalistyczna jednostka zajmuje sie tworzeniem,
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dostosowywaniem i testowaniem narzedzi informatycznych dla oséb ze specjal-
nymi potrzebami, w tym dla os6b z autyzmem.

Partnerzy z Belgii podzielili sie z nami swoimi do§wiadczeniami w tworzeniu
narzedzi informatycznych dla 0s6b z autyzmem i problemami komunikacyjnymi.
Specjalisci WAI-NOT i Thomas More konsultowali wprowadzane rozwigzania
na kazdym etapie tworzenia platformy od fazy badan poprzez faze testowania
prototypu produktu az po ostateczng jej wersje'*. Przygotowali tez obszerny ra-
port na temat ,,Autyzm w pracy — w regionie Flandrii”, zawierajacy prezentacje
dobrych praktyk w tym zakresie.

Faza badan przygotowawczych objela rzecz jasna osoby z autyzmem.
W pierwszej fazie projektu przeprowadzone zostaly badania, zrealizowane przez
dr. Krzysztofa Gerca z Zakladu Psychologii Rozwoju i Zdrowia Instytutu Psy-
chologii Stosowanej Uniwersytetu Jagiellonskiego i mgr Marte Jurek ze Specja-
listycznej Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Skawinie, w wyniku ktérych
powstaly szczegblowe raporty. Byly to:

Badanie wedlug metody ,zogniskowany wywiad grupowy”, dotyczace
analizy potencjalnego rynku pracy w zakresie doboru wlaéciwej pracy dla
os6b z autyzmem, pozwolilo wskaza¢ zawody oraz doprecyzowac zakres
merytoryczny materialéw umieszczanych na Platformie www.krainaoza.
pl, w zakladce PRACA, w ktérej znajduja sie szczegbélowe opisy wyspecyfi-
kowanych stanowisk zawodowych, wskazanych przez badang grupe oséb
z autyzmem.

Badanie wedlug metody ,,zogniskowany wywiad grupowy”, dotyczace per-
cepcji 0s6b z autyzmem w zakresie korzystania z narzedzi internetowych/
multimedialnych, a takze dostepu tej grupy osoéb do sprzetu komputero-
wego oraz Internetu, zweryfikowalo i cze§ciowo potwierdzito wezesniejsze
zalozenia projektowe, iz osoby z autyzmem moga do$é swobodnie korzystac
z narzedzi internetowych/multimedialnych oraz wskazalo, ze sprzet kom-
puterowy i Internet mogg staé sie (przy spelnieniu okre§lonych wymogéow)
przyjaznym $rodowiskiem dla tej grupy oséb. Badanie umozliwito rowniez
sformutowanie szczegélowych wnioskéw, pozwalajacych na dostosowanie
platformy e-learningowej do potrzeb osbéb z autyzmem, w szczegdélnosci
dalo wskaz6éwki zwigzane z narzedziami wykorzystywanymi na portalu
np. syntezator mowy, mozliwo§¢ indywidualnego wyboru kolorystyki tla,
itp. Badanie to, wraz z informacjami uzyskanymi od partnera belgijskiego,
pozwolilo uszczegotowié wytyczne zawarte w WCAG 2.0 — dokumencie sta-
nowigcym podstawe przy projektowaniu www.krainaoza.pl.

4 Por. D. Wasik, Pracownik z autyzmem i mimo autyzmu, publikacja powstala w rezultacie
projektu innowacyjnego ,,Edu-Autyzm”
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Badanie wedlug metody ,poglebiony wywiad indywidualny”, dotyczace
analizy potrzeb szkoleniowych os6b z autyzmem, umozliwilo doprecyzowa-
nie zakresu merytorycznego szkoleni e-learningowych. W wyniku badania
wprowadzono na platformie www.krainaoza.pl zakladke SZKOLENIA,
gdzie umieszczono 6 szkolen e-learningowych przystosowanych do mozli-
wosci komunikacyjnych, percepcyjnych i poznawczych os6b z autyzmem.

Faza testowania, a nastepnie ewaluacja, dodatkowo zweryfikowaly i uzupet-
nity wyniki wypracowane w fazie badan.

Wszystkie wymienione powyzej skladowe pozwolily na skonstruowanie roz-
wigzania wykorzystujacego nowe instrumenty techniczno-informacyjne w for-
mie platformy internetowej z szerokim wachlarzem niestandardowych narzedzi
komunikacyjnych, takich jak: piktogramy systemu Sclera, symbole Widgit wy-
Swietlane w technologii Point, lektor, przy jednoczesnej zgodnosci z wytycznymi
WCAG 2.0 oraz wynikami badan wlasnych i modyfikacji dokonanych w wyniku
uwag grup docelowych i innych interesariuszy.

Dodatkowo, w ramach prowadzonych nad platformg Kraina OZA prac, zre-
alizowano ambitne i wazne zadanie przygotowania i bezptatnego udostepnienia
wszystkim zainteresowanym polskiej wersji piktograméow systemu Sclera. Czym
sg piktogramy typu Sclera? (www.sclera.be) To narzedzie stuzace do komunikacji
alternatywnej. Jest to system belgijski. Stosowane w nim piktogramy sg gtéwnie
czarno-biate (biate symbole na czarnym tle). Piktogramy dostepne sg w jezyku
holenderskim, angielskim, niemieckim, hiszpanskim i francuskim - obecnie tak-
ze i w polskim, w tlumaczeniu autorstwa Doroty Wasik. Peten zbiér piktograméw
w jezyku polskim (7 095) udostepniony jest na stronie http://sclera.be/en/picto/
downloads.

Liczymy, ze zbior polskich piktogramoéw bedzie stale powiekszany i uzupetnia-
ny, choé juz teraz jest stownikiem pojemnym, o bardzo szerokim zastosowaniu.
Cieszymy sie, ze polscy uzytkownicy (osoby ze specjalnymi potrzebami w tym
zakresie oraz profesjonalisci, rodziny i otoczenie tych osob) otrzymujg narzedzie
sprawdzone, intuicyjne i darmowe. Oznaczanie przestrzeni, tworzenie planéw
dnia i planéw aktywnoSci, narzedzie do komunikowania wlasnych potrzeb, wy-
boréw, odczué, zastosowania w réznego typu komunikatorach, to tylko wybra-
ne sposrod wielu mozliwych implementacji. Piktogramy Sclera przeznaczone
sg gléwnie dla osob z niepelnosprawnoscig intelektualng lub/i autyzmem oraz
réznego typu zaburzeniami rozwoju mowy i jezyka, problemami poznawczymi,
percepcyjnymi, neurologicznymi oraz dla wszystkich zainteresowanych. To waz-
ny rezultat naszych dzialan i warto$é dodana prezentowanego projektu.

Wracajac jednak do procesu powstawania prezentowanej platformy, w fazie
testowania produktu zorganizowano i przeprowadzono warsztaty dla dziesieciu
dwuosobowych grup dorostych 0s6b z autyzmem. W wyniku zrealizowanych zajeé
oraz przeprowadzonych w ich trakcie obserwacji (bezpoSrednich uczestniczacych)
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sporzadzone zostaly raporty indywidualne (dla kazdego z uczestnikow zajeé —
Iacznie 20 odrebnych dokumentéw) oraz raporty zbiorcze dla kazdej z grup. Po-
zwolily one na dostosowanie treséci, uktadu i formy poszczegélnych elementéw
i tzw. ,,funkcjonalnos$ci” do oczekiwan, preferencji i mozliwosci 0s6b z autyzmem.

Testowanie prototypowej wersji platformy odbylo sie takze z udzialem pra-
codawcow i studentéw. Przeprowadzono testowania drugiej skladowej produktu
finalnego, jakim jest platforma krainaoza.org, wérod 15. pracodawcéw oraz 40.
studentéw i pracownikéw naukowych.

Obecnie Fundacja Wspélnota Nadziei zajmuje sie rozpowszechnianiem goto-
wego juz kompletnego i dzialajagcego narzedzia. Niniejsza publikacja jest elemen-
tem tej kampanii.

Kraina OZA to oczywiScie narzedzie niekomercyjne, udostepniane catkowicie
nieodplatnie. Po zalogowaniu uzytkownicy maja dostep do wszystkich umiesz-
czonych na nim funkcjonalnosci, w tym kompletu szkolen e-learningowych
i ogloszen o prace.

Platforma, jak juz powiedziano, umieszczona jest na dwoch komplementar-
nych stronach: www.krainaoza.pl i www.krainaoza.org, pierwszej dostosowane;j
do mozliwo§ci poznawczych i percepcyjnych oséb z autyzmem i niepelnospraw-
noécig intelektualng, drugiej tradycyjnej w formie, skierowanej do pracodawcow,
studentéw, terapeutéw, rodzicéw, ale takze zainteresowanych nig oséb z auty-
zmem i ogélu spoleczenstwa.

Strona www.krainaoza.pl jest przestrzenia moderowang i bezpiecznag,
o czytelnej i zrozumialej strukturze, bez elementéw zaklidcajgcych czy trudnych
w percepcji, bez reklam, linkéw wyprowadzajacych w tzw. otwarty Internet,
ale za to z wewnetrznymi komunikatorami — poczta, czatem (takze w wersji pik-
togramowej), na biezgco tworzonymi informacjami odnoénie do biezgcych wyda-
rzen z kraju i ze Swiata, treSciami i artykulami tworzonymi takze przez osoby
z autyzmem, przemawiajgce wlasnym glosem i o wlasnych sprawach, pasjach,
tworczosci, ciekawych miejscach, zainteresowaniach; jest tu miejsce na tematy
powazne, jak niepelnosprawno$¢, samostanowienie, nawigzywanie kontaktow
z ludZzmi, samotno§¢, smutek, emocje; sg tu przepisy kulinarne, gry, opisy za-
wodow, wspomniane juz specjalistyczne szkolenia e-learningowe, ktérych ukon-
czenie umozliwia pobieranie certyfikatow i wiele innych sktadowych stuzacych
uspolecznianiu i samostanowieniu.

Platforma przeznaczona jest dla oséb o zréznicowanych mozliwo§ciach, Za-
mieszczone teksty czytane sa przez syntetyzator glosu, treSci uzupelniane
sg o fotografie i piktogramy, a tekst wizualizowany jest za pomocg systemu Po-
int. Chcemy, aby uzytkownicy, niezaleznie od poziomu intelektualnego, znalezli
tu coé dla siebie. Dla jednych bedzie to praca, dla innych kontakt z komputerem,
kolegami, prostymi zrozumialymi informacjami, rozrywka. Chcemy, aby uzyt-
kownicy nie byli tylko odbiorcami zamieszczonych treéci, lecz by je wspoltworzyli
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- czy to indywidualnie je wysylajac, czy tez w ramach wspélnych dzialan w swo-
ich placéwkach. Z platformy moga korzystaé¢ placowki edukacyjne, Warsztaty
Terapii Zajeciowej, Srodowiskowe Domy Samopomocy, Domy Pomocy Spolecznej,
etec. Co jednak réwnie wazne, z platformy moga korzystaé osoby ze Srodowisk
wigjskich lub matych miejscowosci, nie majacych dostepu do specjalistycznych
placowek i instytucji pomocowych.

Zamiast jednak szczegolowo opisywaé elementy skladowe naszego rozwigza-
nia, zapraszam do odwiedzenia i wyprébowania podanych rozwiazan online.

Podsumowanie

Mimo iz projekt Edu-Autyzm rozpoczal sie jeszcze przed ratyfikowaniem
przez Polske wymienionych wczeéniej regulacji [Konwencja o prawach oséb nie-
pelnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r. (War-
szawa, dnia 25 pazdziernika 2012 r.); Karta Praw Os6b z Autyzmem - 12 lipca
2013], prowadzone w nim dzialania wpisuja sie wprost w realizacje znajdujacych
sie w tychze dokumentach zapis6w'?. Za pomocg naszego rozwigzania proébujemy
— w pelni uwzgledniajac specyfike 0s6b niepetnosprawnych z autyzmem i rézno-
rodno$¢ ich potrzeb — urzeczywistniac¢ ich prawa do korzystania z dostepnych
technologii i systeméw informacyjno-komunikacyjnych po najnizszych mozli-
wych kosztach; prawo do wolnoéci wypowiadania sie i wyrazania opinii oraz do-
stepu do informacji, przeznaczonych dla ogétu spoteczenstwa, w dostepnych dla
nich formach i technologiach, odpowiednio do rodzaju ich niepelnosprawnosci,
na czas i bez dodatkowych kosztéw; komunikacji wspomagajacej (augmentatyw-
nej) i alternatywnej oraz wszelkich innych dostepnych §rodkéw, sposobéw i form
komunikowania sie przez osoby niepelnosprawne, wedlug ich wyboru; szkolenia

15 W szczegblnoécei dotyczy to nastepujacych zapisow:

Karta Praw Os6b z Autyzmem:

[...] ,prawo oséb z autyzmem do:

1) mozliwie niezaleznego i w pelni warto§ciowego zycia, pozwalajacego na pelne rozwiniecie
wlasnych mozliwoéci, wykorzystanie szans zyciowych i pelnienie rél spotecznych; [...]

3) latwo dostepnej, bezplatnej i adekwatnej edukacji, dostosowanej do mozliwoSci i potrzeb
ucznia z autyzmem i pozwalajgcej na pelnienie rél spolecznych, w tym szczegdlnie roél
zawodowych; [...]

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

10) odpowiedniego ksztalceniaiprzygotowania zawodowego oraz zatrudnienia, wyksztalcenia
i szkolenia zawodowego wykluczajacego dyskryminacje i stereotypy, uwzgledniajacych
indywidualne zdolnoéci, mozliwos$ci i prawo wyboru zainteresowanej osoby; [...]

12) wsparcia umozliwiajgcego uczestniczenie i korzystanie z débr kultury, rozrywki,
wypoczynku i sportu;

13) wsparcia umozliwiajacego réwny dostep do ustug publicznych oraz rozwijanie aktywnosci
spolecznej”.
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zawodowego, ksztalcenia dorostych i mozliwo§ci uczenia sie przez cale zycie;
do mozliwo§ci zarabiania na zycie poprzez prace swobodnie wybrang lub przy-
jeta na rynku pracy oraz w otwartym, integracyjnym i dostepnym dla oséb nie-
pelnosprawnych §rodowisku pracy; prawo do uznania ich szczegoélnej tozsamoSci
kulturowej i jezykowej'®.

To jednak, oczywisScie, wcigz poczatek drogi.
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