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WPROWADZENIE

Celem przewodnika jest przedstawienie zatozen
programowo-organizacyjnych Fundacji Wspdlnota
Nadziei, jej historii i prowadzonej dziatalnosci oraz
opis aktualnej struktury organizacyjnej i planéw
rozwoju.

Istnieje wiele powoddw do napisania niniejszego
przewodnika. Jeden z nich zwigzany jest z potrze-
bg zebrania w jednym miejscu wielu rozproszonych
informacji, ktére — w razie potrzeby — beda tatwiej
dostepne, zapewniajgc mozliwosé sprawdzenia da-
nych ,u zZrodta”.

Przewodnik moze by¢ szczegodlnie uzytecznym
narzedziem dla nowych cztonkéw réznych organéw
Fundacji (Zarzad, Rada, Zgromadzenie Fundatoréw)
i zainteresowanych Fundacjg pracownikéw, zaréwno
szczebla kierowniczego, jak i pracujgcych z osoba-
mi z autyzmem. Moze stanowié¢ funkcje swoistego
przewodnika po merytoryczno-organizacyjnej ,prze-
strzeni” Fundagji.

Przewodnik potencjalnie moze sie okazaé bardzo
przydatny w $rodowisku rodzin oséb z autyzmem,
ktére dla swoich dorastajgcych i dorostych dzieci
poszukujg miejsca zycia oraz wigzg nadzieje z dal-
szym rozwojem Fundacji i jej osrodka Farma Zycia.

Moze by¢ takze interesujgcym zrodtem wiedzy
dla potencjalnych grantodawcow i darczyncow, za-
interesowanych misjg i szczegdtami organizacyjny-
mi Fundacji.

Fundacja Wspdlnota Nadziei liczy ponad 20 lat.
Juz na poczatku dziatalnosci jej zatozyciele zetknel
sie z dwoma podrecznikami Irlandzkiego Towarzy-
stwa Autyzmu, takimi jak: Policy & Procedures Ma-
nual (1999) oraz Operational Policy — Dunfirth Farm
(2003). Zawarte w publikacjach informacje byty dla
nich i dla Zarzadu Fundacji bardzo interesujgce oraz

stanowity wazne zrodto inspiracji do organizacyjno-
-merytorycznych przemyslen.

Naszym poczgtkowym zamiarem byto napisanie
podobnego opracowania. Zdecydowalismy jednak,
ze w pierwszym przewodniku/podreczniku Funda-
cji najwiece] migjsca poswiecimy gtéwnie historii
i ogélnemu opisowi réznych kwestii merytorycznych
i organizacyjnych, natomiast szczegdtowy opis re-
gut zwigzanych z zarzadzaniem — w zwigzku z pla-
nowanymi w Fundacji zmianami —w tym momencie
moze sie okazac¢ przedwczesny.

Plan zmian jest wynikiem audytu organizacji,
przeprowadzonego w ramach projektu ,Fundacja
Wspdlnota Nadziei — matopolski lider dziatari na
rzecz dorostych oséb z autyzmem’, dofinansowa-
nego ze srodkéw Narodowego Instytutu Wolnosci
w ramach Programu Rozwoju Organizacji Obywatel-
skich. Co wiecej, w ramach wspomnianego projektu
Fundacja ma prowadzi¢ intensywne prace nad stra-
tegig rozwoju, co moze znacznie wptynac na mody-
fikacje przemyslen i obowigzujgcych dokumentow
formalno-organizacyjnych. Dlatego w przewodniku
nie ujeto szczegdtowych kwestii zwigzanych bezpo-
srednio z zarzadzaniem.

Przewodnik sktada sie z kilku czesci. Na wstepie
syntetycznie omoéwiono problem autyzmu i opisano
sytuacje zyciowg osob dorostych z ASD, ktdre korzy-
stajg ze wsparcia Fundagji.

Nastepnie przedstawiono opis Fundacji wraz
z historig jej powstania, siegajgcg czasow sprzed
jej oficjalnej rejestracji. Te ,prapoczatki” Fundacji sg
bardzo wazne dla zrozumienia wielu istotnych kwe-
stii organizacyjnych zwigzanych z osrodkiem Farma
Zycia. Pewne wzmianki historyczne sg tez obecne
w niektérych innych miejscach tekstu publikacji, co
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jest wyrazem naszej troski o pokazanie relatywnie
petnego obrazu i kontekstu dziatalnosci oraz doko-
nywanych wyboréw. Nastepnie omdwiono misje
i cele Fundacji, najwazniejsze osiggniecia, podstawy
programowo-organizacyjne oraz niektére bardziej
szczegotowe kwestie merytoryczne. Na koncu opi-
sano obecny, formalny stan organizacji oraz sktad
personalny wszystkich organéw Fundacji i kadry kie-
rowniczej, a takze pokroétce przedstawiono strukture
organizacyjng, przyjete zasady i procedury admini-
stracyjne.

Kolejny rozdziat poswiecony jest opisowi osrod-
ka Farma Zycia. Na wstepie rozdziatu przedstawione
sg zatozenia koncepcyjne, etapy zwigzane z budowg
osrodka oraz z prowadzong dziatalnoscig. Farma
Zycia obchodzi w 2020 roku pietnastolecie swoje-
go istnienia, stgd w rozdziale w wielu miejscach uka-
zywany jest kontekst historyczny podejmowanych
dziatan. Wskazywane sg takze istotne kwestie me-
rytoryczne, stanowigce uzupetnienie tresci zawar-
tych w rozdziale o Fundacji. Nastepnie omoéwione sg
jednostki organizacyjne Farmy Zycia, takie jak: Ma-
topolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”
oraz Dzienne Centrum Aktywnosci. Osobno opisane
jest prowadzone przez Fundacje gospodarstwo eko-
logiczne. Kolegjna jednostka — Centrum Szkoleniowe
Farmy Zycia — znajduje sie w trakcie organizacji, dla-
tego w niniejszym przewodniku opis tej jednostki zo-
stat pominiety.

Przewodnik jest napisany prostym jezykiem. Wy-
jatkiem sg rozdziaty, w ktérych z koniecznosci przy-
tacza sie urzedowo przyjete dokumenty formalne
lub uzywa specjalistycznej terminologii prawnej czy
medycznej. W przypadku tych fragmentéw tekstu
staramy sie jednak wyjasni¢ Czytelnikowi trudniej-
sze okreslenia formalne.

Podobnie jak Irlandzkie Towarzystwo Autyzmu
zaktadamy, ze niektére kwestie zawarte w przewod-
niku moga i beda podlega¢ zmianom z uwagi na po-
jawiajgce sie zmiany w regulacjach prawnych, stano-
wigcych podstawe naszej dziatalnosci, jak réwniez
ze wzgledu na potrzeby rozwojowe Fundacji. O nie-
ktérych planowanych zmianach wspomnielismy juz
wyzej. Trzeba dodac, ze zmiany te nigdy nie powin-
ny pozostawac¢ w kolizji z podstawowymi zasadami
i misjg Fundacji ani tez im zagrazac.

Przewodnik redagowato kilku autoréw, lecz wiek-
szosc tresci, gtownie historycznych i merytorycznych,
przygotowata Alina Perzanowska, prezes Fundacji,
inicjatorka Farmy Zycia. Opis struktury organizacyjnej
przygotowata Beata Rudko (Grotkiewicz), wiceprezes
zarzadu, dyrektor Fundacji. Charakterystykijednostek
organizacyjnych, jakimi sg MDPS ,na Farmie Zycia’,

Dzienne Centrum Aktywnosci oraz Gospodarstwo
Ekologiczne, jak réwniez skréconego przedstawienia
tematu planéw rozwoju Fundacji i Farmy Zycia doko-
nata Alina Perzanowska. Rozdziat ostatni, dotyczacy
relacji z aktualnych badan potrzeb rodzicéw, tgcznie
Z przygotowaniem ankiet, doborem testéw i opraco-
waniem wynikéw, przygotowat Krzysztof Gerc, czto-
nek Rady Programowej Farmy Zycia.

Na zakoriczenie warto przedstawi¢ kilka uwag
technicznych, zwigzanych z przyjeta terminologia.
Postugujemy sie okresleniem ,0soba z autyzmem”
lub ,osoba z ASD" synonimicznie, w kazdym wy-
padku majgc na mysli szeroki kontekst zaburzenia
ze spektrum autyzmu. Skrétowiec ASD pochodzi od
okreslenia Autism Spectrum Disorder (zaburzenie ze
spektrum autyzmu) i jest powszechnie uzywany za-
réwno przez polskich, jak i zagranicznych profesjo-
nalistow.

Nazwa ,Farma Zycia" to przyjete i utrwalone
okreslenie osrodka pobytu statego, pracy, terapii i re-
habilitacji, prowadzonego przez Fundacje Wspdlnota
Nadziei w Wieckowicach. Oficjalna nazwa osrodka
to Centrum Nauki i Zycia FARMA. Nazwa oficjalna
wystepuje w wielu dokumentach urzedowych, ta-
kich jak np. akty notarialne czy dokumentacja bu-
dowlana. Farma Zycia jest preferowang przez nasze
srodowisko nazwg zwyczajowg i gtéwnie takim okre-
Sleniem postugujemy sie w niniejszym podreczniku.

Przewodnik ,wyrasta" z praktyki i mimo poja-
wiajacych sie w nim sporadycznie odniesien do ba-
dan naukowych, nie ma on charakteru podrecznika
akademickiego. Jest to przewodnik po sprawach
Fundacji. Mamy swiadomos¢, Zze opracowanie to
nie wyczerpuje wszystkich istotnych kwestii ani nie
przedstawia petnego obrazu organizacji, w tym -
jej merytorycznych zasad i dylematéw. Wynika to
m.in. z zatozonej ,projektowo” objetosci przewodni-
ka i wyznaczonych na jego przygotowanie waskich
ram czasowych.

Pozostaje nam zywi¢ nadzieje, ze mimo swojej
niedoskonatosci, przewodnik bedzie przydatnym
opracowaniem dla réznych kregéw oséb zaintereso-
wanych dziatalnoscig naszej Fundacji i zrédtem in-
spiracji dla rodzin poszukujacych bezpiecznej prze-
strzeni rozwoju i miejsca szczesliwego zycia dla
dorostych osoéb z ASD.

Przewodnik zyskat akceptacje cztonkéw Rady
Programowej Farmy Zycia, a opisane w nim zasady
merytoryczne zaleca sie stosowa¢ w jednostkach
organizacyjnych Fundacji i w innych prowadzonych
przez nig dziataniach.

Alina Prerzanowska




Rozdziat 1

O AUTYZMIE
| SYTUACJI

OSOB DOROSLYCH

Z AUTYZMEM

Alina Perzanowska

1.1. Historia i klasyfikacja autyzmu

Autyzm po raz pierwszy zostat opisany w roku 1943
przez Leo Kannera. Charakteryzujac zachowania
grupy jedenasciorga dzieci uzyt on terminu ,autyzm
wczesnodzieciecy” w celu odréznienia go od termi-
nu ,autyzm” okreslajgcego jeden z osiowych obja-
wow schizofrenii (Goldstein, Naglieri, Ozonoff, 2017;
Pisula, 2018).

Rozumienie autyzmu zmieniato sie w czasie —
przez wiele lat zaburzenie byto traktowane jako
choroba psychiczna i zaliczane do psychoz wczes-
nodzieciecych (Goldstein, Naglieri, Ozonoff, 2017,
Bolak, Gerc, Stefanska-Klar, 2018; Pisula, 2018).

W roku 1980 zostato ono zaliczone do catoscio-
wych zaburzen rozwojowych. Doktadne opisy tego
zaburzenia zawierajg — przyjete w danym okresie —
klasyfikacje medyczne, takie jak: Diagnostyczno-Sta-
tystyczny Podrecznik Zaburzen Psychicznych (Diagno-
stic and Statistical Manual of Mental Disorders — DSM)
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego
oraz Miedzynarodowa Klasyfikacja Chordb (Inter-
national Statistical Classification of Diseases — ICD)
Swiatowej Organizacji Zdrowia.

Zawarte w klasyfikacjach opisy zaburzen w cia-
gu lat ulegaty zmianom. Poczgwszy od wersji DSM-I,
pojawiaty sie kolejne wersje klasyfikaciji, takie jak np.
DSM-II, DSM-III, DSM-IV, a od roku 2013 — DSM-5,

modyfikacjom ulegata takze klasyfikacja ICD (Gold-
stein, Naglieri, Ozonoff, 2017; Bolak, Gerc, Stefanska-
-Klar, 2018; Pisula, 2018).

Obecnie obowigzujgce w Polsce sg ICD-10 (od
stycznia 2022 roku — ICD-11) oraz DSM-5. Oby-
dwie klasyfikacje majg zastosowanie praktyczne.
W zwigzku z réznicami w stosowanym nazewnictwie
konieczne jest krotkie wyjasnienie: wedtug ICD-10
oraz wczesniejszej wersji DSM (DSM-IV-TR) autyzm
i zaburzenia o podobnych symptomach definiuje sie
jako catos$ciowe zaburzenia rozwoju (ang. Pervasive
Developmental Disorders, w skrécie PDD). W ostatniej
wersji DSM-5 nie stosuje sie okreslenia ,catosciowe
zaburzenia rozwojowe", pojawia sie natomiast termin:
,zaburzenie ze spektrum autyzmu” (ang. Autism Spec-
trum Disorder, w skrécie ASD) (Goldstein, Naglieri, 0zo-
noff, 2017; Bolak, Gerc, Stefariska- Klar, 2018; Pisula,
2018). Nim tez postugujemy sie w niniejszej publikaciji.

W ICD-10 catos$ciowe zaburzenia rozwojowe (F.84)
opisywane sg jako ,grupa zaburzen charakteryzuja-
cych sie jakosciowymi odchyleniami od normy w za-
kresie interakcji spotecznych i wzoréw komunikacji
oraz ograniczonym i stereotypowym repertuarem za-
interesowan i aktywnosci. Te jakosciowe nieprawidto-
wosci stanowig podstawowg ceche funkcjonowania
jednostki we wszystkich sytuacjach” (ICD-10, 2008).
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W grupie tych zaburzen wyrdznia sie: autyzm dzie-
ciecy (F.84.0), autyzm atypowy (F.84.1), zespdt Retta
(F.84.2), inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne
(F.84.3), zaburzenie hiperkinetyczne z towarzyszgcym
uposledzeniem umystowym i ruchami stereotypowy-
mi (F.84.4), zespdt Aspergera (F.84.5), inne gtebokie
zaburzenia rozwojowe (F.84.8), gtebokie zaburzenia
rozwojowe, nieokreslone (F.84.9). Zgodnie z klasyfi-
kacjg ICD-10 symptomy autyzmu powinny sie ujaw-
ni¢ przed ukoriczeniem 36. miesigca zycia dziecka.

Sposréd osiowych objawéw autyzmu najwiek-
szg trudnos¢ sprawiajg osobom z autyzmem za-
burzenia w zakresie interakcji spotecznych. Moé-
wigc w sposoéb bardzo uproszczony, ,dotyczg one
inicjowania interakcji, podtrzymania jej i konczenia
w przyjety w danej kulturze sposéb” (Pisula, 2018,
s. 34). Symptomy autyzmu w zakresie interakgji spo-
tecznych, komunikowania sie oraz tzw. sztywnych
wzorcow zachowania, zainteresowan i aktywno-
$ci opisane sg w wielu dostepnych podrecznikach,
w tym w ostatnio wydanym i przystepnie napisanym
podreczniku Ewy Pisuli (2018)".

Dokonane zmiany w klasyfikacji DSM-5 wig-
73 sie z przyporzgdkowaniem objawéw cech auty-
stycznych do jednego z dwdch obszaréw. Pierwszy
z nich to zaburzenia w spotecznym komunikowaniu
sie i interakcjach spotecznych, drugi zas to ograni-
czone, powtarzajace sie wzorce zachowan i zainte-
resowan (Gerc, Jurek, 2018). Mozna powiedzie¢, ze
w DSM-5 miejsce triady zaburzen? zajeta diada, ale
da sie zauwazyg, ze de facto mamy do czynienia z ta-
kimi samymi symptomami, lecz tylko podzielonymi
w przypadku ICD-10 na trzy, a w przypadku DSM-5
na dwa obszary.

W DSM-5 zwraca sie uwage na stopien ciezko-
Sci zaburzenia zaliczanego do spektrum autyzmu,
a takze na wspotwystepowanie dodatkowych za-
burzen. Nie uwzglednia sie natomiast kryterium

1

opdznienia lub catkowitego braku mowy oraz przyj-
muje sie szerzej rozumiane kryterium wieku ujaw-
niania sie symptomow ASD, niz miato to miejsce
w DSM-IV-TR (w DSM-5 wskazuje sie na pocza-
tek objawéw we wczesnym dziecinstwie, a nie jak
wczesniej — przed ukonczeniem 3. roku zycia) (Bo-
lak, Gerc, Stefariska-Klar, 2018).

Do ,rodziny” miedzynarodowych klasyfikacji,
opracowanych przez Swiatowg Organizacje Zdro-
wia (WHO) nalezy tez Miedzynarodowa Klasyfika-
cja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia
(International Classification of Functioning, Disabili-
ty and Health — ICF) z 2001 roku. Klasyfikacje WHO
stosowane sg do opisu réznych aspektéw zdrowia.
W ICD-10 klasyfikuje sie stany chorobowe (choroby,
zaburzenia, urazy itp.), wskazujac na etiologie zabu-
rzenia, w ICF natomiast kategoryzuje sie funkcjono-
wanie i niepetnosprawnos¢ osoby, w powigzaniu ze
stanem zdrowia, kontekstem $rodowiska i aspekta-
mi podmiotowymi, w tym aktywnoscig i partycypa-
cja. Zdaniem tworcow obu klasyfikacji ICD-10 i ICF
uzupetniajg sie nawzajem, a uzytkownikom zale-
ca sie korzystanie z obydwu tych systemow klasy-
fikacyjnych jednoczesnie. ICF obejmuje wszystkie
aspekty ludzkiego zdrowia i niektdre elementy do-
brostanu (dobrego samopoczucia fizycznego i psy-
chicznego), majgce znaczenie dla zdrowia®. Infor-
macje w ICF zorganizowane sg w dwdéch czesciach.
Czesc¢ 1 klasyfikacji to: Funkcjonowanie i Niepetno-
sprawnos¢ (a w niej dwa sktadniki: ,Funkcje i struktu-
ry ciata” oraz ,Aktywnosci i uczestniczenie”); czes¢
2 obejmuje czynniki kontekstowe (w tym dwa sktad-
niki: ,Czynniki srodowiskowe" i ,Czynniki osobowe").

Funkcjonowanie i niepetnosprawnos¢ danej oso-
by s dynamiczng interakcjg pomiedzy stanem cho-
robowym (choroby, zaburzenia, urazy itp.) a tzw.
czynnikami kontekstowymi. Tu istotne sg czynniki
srodowiskowe (obszerna lista w ICF), ktdre utatwiaja

Wigkszos¢ ksigzkowych opiséw zaburzen odnosi si¢ do zachowania dzieci. Osiowe zaburzenia nie zanikajg z wiekiem,
ale wystepuja u osoby z autyzmem ,,catozyciowo”. Opis zachowan osob dorostych z autyzmem w kontekscie wystepujacej
tzw. triady zaburzen zawiera ksigzka Autyzm w centrum uwagi. Podrecznik z éwiczeniami dla profesjonalistow (McKernan,
Mortlock, 2004), bedaca gléwnym podrecznikiem szkoleniowym dla opiekunéw Fundacji Wspolnota Nadziei.

Termin ,triada” zastosowala po raz pierwszy Lorna Wing. W wyniku prowadzonych (wraz z Judith Gould) w latach
70. XX wieku szeroko zakrojonych badan nad zachowaniami spotecznymi dzieci stwierdzila ona taczne wystepowanie
trzech charakterystycznych zaburzen: w zakresie interakcji spotecznych, komunikacji i rozwoju wyobrazni (McKernan,
Mortlock, 2004; Frith, 2005).

Wedlug WHO: ,,zdrowie jest stanem (pelnej) réwnowagi i dobrostanu biopsychospolecznego, ktéry pozwala jednostce
na adaptacje do srodowiska i realizacje zyciowych planéw i aspiracji. Wskaznikami »pozytywnego zdrowia« moga za$
by¢: aktywnos¢ czlowieka, jego poczucie samospetnienia, zdolno$¢ do wykonywania rol i zadan spotecznych, pozytyw-
ne relacje z otoczeniem czy zdolnoé¢ adaptacji do zmiany spolecznej. Poza proba pozytywnego zdefiniowania zdrowia
(dobrostan), atutem tego ujecia jest przezwyci¢zenie redukcjonistycznego rozumienia zdrowia w kategoriach biologicz-
nych. Podkreslajac wielowymiarowo$¢ zdrowia definicja ta akcentuje bowiem biologiczne, psychiczne i spoleczne potrze-
by czlowieka” (Domaradzki, 2013, s. 18).
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lub utrudniajg wptyw $wiata fizycznego, spoteczne-
go i systemu postaw, w ktérym zyja ludzie. Wszyst-
kie opisywane wyzej klasyfikacje (ICD-10, DSM-5 oraz
ICF) sg dostepne w internecie.

Swiadczac wsparcie opiekuiicze i terapeutyczne
osobom z ASD, wazng troskg naszej Fundacji uczy-
nilismy ksztattowanie wysokiej jakosci ich zycia i do-
brostanu. Stosownie do mozliwosci staramy sie tak
organizowac otoczenie i pomoc, by wspierane przez
nas osoby czuty sie spetnione i szczesliwe, mimo
znacznego stopnia niepetnosprawnosci i formalno-
prawnego ubezwtasnowolnienia, ktére niestety do-
tyczy wiekszosci mieszkancow i uczestnikéw zajec.

W Fundagji odwotujemy sie do ww. klasyfikacji
i w odniesieniu do charakterystycznego, niemiesz-
czacego sie w ,normie” zaburzenia rozwoju postu-
gujemy sie okresleniem ,zaburzenie ze spektrum au-
tyzmu”. Tu warto nadmieni¢, ze z zainteresowaniem
i zrozumieniem podchodzimy do propozycji ruchu
samorzecznikéw odcinajacych sie od terminu ,za-
burzenie rozwojowe” na rzecz okreslenia: ,odmienna
Sciezka rozwoju'/,nieneurotypowa $ciezka rozwoju™.

Jestesmy przekonani, ze wysokofunkcjonujgce® oso-
by z ASD, majace $wiadomos¢ swojej ,odmiennosci”
walczg w stusznej sprawie, jaka jest poszanowanie
dla neuroréznorodnosci, wszechobecne] przeciez
w $wiecie ludzi. Do znanych osob nalezg m.in.: Gran-
din Temple (Grandin, Scariano, 1995; Donna Williams
(Williams, 2005), Stephen Shore (Shore, 2008).

W Polsce wsréd zwolennikéw neuroréznorodno-
$ci® wyrdznia sie Fundacja Prodeste (dr Joanna ta-
wicka), a grupa mtodych oséb utworzyta tzw. Klub
Swiadomej Mtodziezy, dziatajacy przy Fundacji Au-
tism TEAM, Fundacji LOREM i Inicjatywie Obywa-
telskiej ,Chcemy Catego Zycia'. Gtéwnym przed-
stawicielem przywotanej idei jest zamieszkujacy
w todzi Jan Gawroriski. Znani w Polsce samorzecz-
nicy to takze Agnieszka Warszawa oraz Kosma Mo-
czek (Warszawa, Moczek, 2018).

Osoby zainteresowane tematem neuroréznorod-
nosci moga zapoznac sie z ciekawymi publikacja-
mi na ten temat (Donvan, Zucker, 2017; Silberman,
2020), dostepnymi w Fundacji, jak réwniez obszerny-
mi informacjami dostepnymi w internecie.

1.2. Etiologia i wspétwystepowanie zaburzen w ASD’

Wspodtczesnie przyjmuje sie, ze zaburzenie ze spek-
trum autyzmu ma podtoze neurobiologiczne, a nie,
jak kiedy$ uwazano, psychogenne. Ta neurobiolo-
giczna etiologia jest zazwyczaj kompilacjg wielu
czynnikéw. Badacze wskazujg na uwarunkowania
genetyczne lub wrodzone, ale tez na oddziatywanie
czynnikéw srodowiskowych, ktére wptywajg na roz-
woj dziecka w okresie prenatalnym (cigza), w okre-
sie okotoporodowym oraz postnatalnym (w okresie
poporodowym, szczegdlnie w pierwszych miesia-
cach zycia dziecka). W okresie prenatalnym akcen-
tuje sie takie czynniki, jak np.: anemia czy cukrzyca
u matki, niedoczynnosé tarczycy, niewydolnosé to-
zyska, krwawienia w |i Il trymestrze cigzy, srodki far-
makologiczne stosowane podczas cigzy. W okresie

okotoporodowym wskazuje sie natomiast na zna-
czenie takich czynnikdw, jak np.: wczes$niactwo, cig-
Za przenoszona, hiperbilirubina u noworodka, nie-
dotlenienie zwigzane z nieprawidtowym porodem
i inne. W okresie postnatalnym zwraca sie uwage
na negatywne znaczenie infekcji, zapalenia moézgu,
zatru¢, nietolerancji pokarmowej (gluten, kazeina)
i wielu innych niekorzystnych czynnikéw.

Autyzm wspotwystepuje z innymi zaburzeniami,
np. z zespotem kruchego chromosomu X, z mézgo-
wym porazeniem dzieciecym, ze stwardnieniem gu-
zowatym, z zespotem Turnera czy Tourette'a. Moze
wspotwystepowaé takze z zespotem Downa, po-
jawia sie u niektérych osob niewidomych i niesty-
szacych.

Okreslenie ,neurotypowy” pojawito si¢ w biuletynie oséb z autyzmem, tworzacych grupe Autism Network International,
na oznaczenie rozwoju osob ,nieautystycznych”; natomiast na okreslenie rozwoju 0sob ,autystycznych” czltonkowie tej
grupy przyjeli termin ,,nieneurotypowej $ciezki rozwoju” (Donvan, Zucker, 2017; Silberman, 2020).

Termin ,,wysokofunkcjonujaca osoba z autyzmem” okresla osob¢ o dobrze rozwinietych zdolnosciach intelektualnych -
inteligencji mieszczacej si¢ w granicach normy. Osoby te stanowig okoto 25-30% w$rdd oséb z autyzmem, a wérdd osob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu okofo 50-70%. Termin ,niskofunkcjonujaca osoba z autyzmem” okresla osoby,
u ktorych autyzm wspdtwystepuje z niepetnosprawnoscia intelektualng (za Pisula, 2018, s. 15).

Termin ,,neuroréznorodnos$¢” uzyty zostal po raz pierwszy przez Judy Singer pod koniec lat 90. XX wieku, a rozpowszech-
niony przez Autistic Self-Advocacy Network (Donvan, Zucker, 2017; Silberman, 2020).

Gléwnym zrédlem informacji na ten temat jest Informator Krajowego Towarzystwa Autyzmu zatytulowany Inne, trudne,
lecz nieobce (2012) oraz inne opracowania (Rybakowski i in., 2014; Pisula, 2018).
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Inne wspotwystepujgce z ASD zaburzenia to: za-
burzenia uwagii aktywnosci, objawy obsesyjno-kom-
pulsyjne, tiki, zaburzenia nastroju, lek, zaburzenia snu
oraz zaburzenia zachowania; takze stany depresyj-
ne oraz zaburzenia psychotyczne. Ow ztozony kon-
tekst zaburzen bardzo utrudnia funkcjonowanie oséb
z ASD i wymaga ,wielowymiarowego podejscia” tera-
peutycznego (Rybakowski, 2014).

1.3. Epidemiologia autyzmu

Zaburzenia ze spektrum autyzmu wystepujg we
wszystkich czesciach Swiata, niezaleznie od uwa-
runkowan geograficznych, kulturowych czy gospo-
darczych, idotycza wszystkich warstw spotecznych.

W latach 80. i 90. minionego wieku wskazniki
czestosci wystepowania autyzmu byty niskie. Wy-
nosity one 2-3, a nastepnie 4—6 osob na 10 tys.
Gdy wprowadzono szersza definicje autyzmu, obej-
mujacya szerzej definiowane kontinuum objawoéw
ze spektrum autyzmu, wskaznik ten ulegt znaczne-
mu wzrostowi. W zwigzku z tym pojawito sie nawet
okreslenie epidemii (,tsunami”) autyzmu (Donvan,
Zucker, 2017; Pisula, 2018). Zdaniem cytowanych
badaczy (Donvan, Zucker, 2017; Pisula, 2018) jed-
ng z przyczyn lawinowego wzrostu diagnoz ASD
moga by¢ konsekwencje powaznego zanieczysz-
czenia srodowiska. Zdaniem innych specjalistow
(Goldstein, Naglieri, Ozonoff, 2017), wzrost wskazni-
ka moze wynika¢ z nadrozpoznawalnosci autyzmu,
wynikajgcego m.in. z btednych diagnoz niedo$wiad-
czonych klinicystow®.

Wedtug ostatnich badan (Pisula, 2018) czesto-
tliwos¢ wystepowania ASD wynosi 1:100, a nawet
1:68. Dane te pochodzg ze Zrédet zagranicznych,
gtownie z USA.

Zdaniem Ewy Pisuli, tak wysoki wskaznik ozna-
czatby, ze zaburzenie ze spektrum autyzmu wyste-
puje u dzieci czesciej niz na przyktad cukrzyca czy
zespot Downa (Pisula, 2018, s. 19).

W naszym kraju brakuje badan epidemiologicz-
nych i doktadnie nie wiadomo, ile jest zdiagnozowa-
nych oséb ze spektrum. Dostepnos$é diagnostéw
jest tez ciagle w Polsce niewystarczajgca, choc¢

fanska-Klar, 2018).
lieri, Ozonoff, 2017).

Za: www.nik.gov.pl.

W wielu przypadkach u oséb z ASD stwierdza sie
niepetnosprawno$c¢ intelektualng®, cho¢ znane sg tez
osoby o wybitnych zdolnos$ciach, najczesciej ,wysep-
kowych” (Baron-Cohen, Bolton, 1999; Frith,2005). U co
najmniej jednej czwartej osob z ASD wspotwystepu-
je takze epilepsja (Goldstein, Naglieri, 0zonoff, 2017).

Tematten przedstawionow obszernej, powszechnie
dostepnej literaturze znajdujacej sie takze w Fundacji.

w ostatnich 30 latach dokonat sie znaczacy postep.
W duzej mierze jest to zastuga rodzin oséb z ASD,
ktére ,wziety sprawy w swoje rece" i poprzez za-
wigzywane w tym celu stowarzyszenia i fundacje
doprowadzity do utworzenia adekwatnie sprofilo-
wanych osrodkéw diagnostyczno-terapeutycznych
oraz placowek edukacyjnych. Stowarzyszenia rodzi-
céw i fundacje dziatajgce na rzecz autyzmu nie maja
jednakze petnej wiedzy na temat potrzeb Srodowi-
ska os6éb z ASD. Opierajgc sie na swoich rejestrach
i szczgtkowo prowadzonych badaniach w wiekszo-
sci przyjmujg, ze w Polsce jest okoto 60 tys. 0oséb
z ASD, z czego okoto 20 tys. to osoby doroste'®.

Tu trzeba doda¢, ze w udostepnionej niedawno
Informacji o wynikach kontroli. Wsparcie 0séb z auty-
zmem | zespotem Aspergera w przygotowaniu do sa-
modzielnego funkcjonowania (NIK, Delegatura w Kiel-
cach, 2020)", dotyczgcej sytuacji oséb ze spektrum
autyzmu po zakonczonym okresie edukacji, znajduje
sie warte uwagi zestawienie liczby uczniéw z orze-
czeniem do ksztatcenia specjalnego ze wzgledu na
zaburzenia ze spektrum autyzmu w latach 2016—
2018. I tak w roku szkolnym 2016/2017 ucznidw tych
byto w Polsce 38 058, w roku 2017/2018 — 46 179,
a w roku 2017/2018 — 54 404", Biorac pod uwage,
ze ten liczbowy wskaznik jest wycinkowy (uczniowie),
mozna z duzym prawdopodobieristwem zatozy¢, ze
wszystkich 0séb z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu jest w Polsce znacznie wiecej, niz przyjmujg or-
ganizacje dziatajace na rzecz autyzmu. Z zestawie-
nia przytoczonego za ww. raportem (NIK, Delegatura
w Kielcach, 2020) wynika, ze diagnoze zaburzenia ze
spektrum autyzmu ma 1 uczen na 115 (0,87%).

Tu wazna jest diagnoza réznicowa w celu zapewnienia osobie adekwatnego wsparcia terapeutycznego (Bolak, Gerc, Ste-
Obszerne omdwienie epidemiologii zaburzen zawiera pozycja Diagnoza zaburze# ze spektrum autyzmu (Goldstein, Nag-
Dane te podajemy za Fundacjg Synapsis i Porozumieniem Autyzm-Polska.

Zrédto danych: Ministerstwo Edukacji Narodowej — System Informacji O$wiatowej (za NIK, 2020, s. 7).
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1.4. Ogdlna charakterystyka zaburzen ze spektrum autyzmu

Wedtug danych Autyzm-Europa, pochodzgcych
sprzed ponad 10 lat, 0,6 % populacji Unii Europejskiej
dotknietych jest autyzmem, co stanowi okoto 5 mi-
liondw 0s6b'™®. Mozna zatozyé, ze obecnie jest tych
0sob duzo wiece;.

U mezczyzn diagnozuje sie autyzm 4-5 razy
czesciej niz u kobiet, co jest niekiedy interpretowa-
ne nizszym progiem podatnosci na dziatanie czyn-
nikéw patogennych u ptci meskiej niz u zerskiej (In-
formator Krajowego Towarzystwa Autyzmu, 2012).

Trzeba dodag¢, ze na temat duzo wiekszej liczby
0s6b z ASD wsrdd ptei meskiej w poréwnaniu z licz-
bg 0sdb ptci zenskiej pojawity sie w ostatnich latach
w literaturze naukowej doniesienia podwazajgce po-
wyzszy liczbowy wskaznik $wiadczacy o przewadze

mezczyzn. Z badan i prowadzonych dyskusji wynika,
ze u kobiet zaburzenie ze spektrum autyzmu prze-
jawia sie inaczej niz u mezczyzn, stad do wtasciwej
diagnozy nalezatoby zastosowaé nowy zestaw kry-
teriow diagnostycznych w odniesieniu do ptci zen-
skiej (Hendrickx, 2018). Jest sporo dowoddw nauko-
wych potwierdzajgcych istnienie znacznych réznic
miedzyptciowych w autyzmie, wskazujacych na
unikatowy fenotyp charakterystyczny dla dziewczat
i kobiet z ASD. Ten fenotyp jest szczegdlnie istotny
w przypadku wysokofunkcjonujgcych™ dziewczat
i kobiet, ktére ,majg umiejetnosé¢ kamuflowania,
maskowania i kompensowania trudnosci wynika-
jacych z autyzmu” (Rynkiewicz, Janas-Kozik, Sto-
pien, 2018).

1.4. Ogolna charakterystyka zaburzen ze spektrum autyzmu

Jak wspomniano wyzej, u wielu oséb z autyzmem
wspotwystepuje niepetnosprawnosc intelektualna
w stopniu znacznym. Procz typowych dla autyzmu
probleméw w komunikacji werbalnej i niewerbalne;
oraz w rozumieniu i nawigzywaniu relacji spotecznych
czesto wspotwystepuja: problemy sensoryczne (nad-
wrazliwo$¢ lub podwrazliwo$¢ sensoryczna)'®, proble-
my z koncentracjg uwagi, zaburzenia snu i faknienia,
sztywno$¢ zachowania i opdr na zmiany, nietypowe
zainteresowania, zachowania agresywne i/lub autoa-
gresywne (Bolak, Gerc, Stefanska-Klar, 2018).

Wielu badaczy wskazuje na duze znaczenie ta-
kich ,wycinkowych”, ale istotnych dla funkcjonowa-
nia osoby z ASD trudnosci i problemow/zaburzen,
jak np.: problemy w zakresie rozwoju poznawczego
i ruchowego, zaburzenia tzw. funkcji wykonawczych,
trudnosci w tworzeniu teorii umystu, zaburzenia cen-
tralnej koherenciji (Pisula, 2018).

Wskazuje sie takze na wspotwystepujace zabu-
rzenia psychiczne, wymagajace wnikliwej diagnozy

Zré6dlo informaciji: Autism Europe (2009).

roznicowej i ,wielowymiarowego podejscia” terapeu-
tycznego (Rybakowski i in., 2014; Goldstein, Naglieri,
Ozonoff, 2017).

Gdy ma sie do czynienia z grupg osob z ASD,
zwraca uwage ich mocno zréznicowany poziom
i sposdb funkcjonowania. Wynika on zaréwno ze
stopnia nasilenia objawdéw wystepujgcych u da-
nej osoby, jak i ich ciezkosci (rozlegtosci i gteboko-
$ci). Skutkiem tego sg pojawiajgce sie w codzien-
nym funkcjonowaniu kazdej z tych osob wieksze lub
mniejsze trudnosci, w zwigzku z czym potrzebujg
bardzo zréznicowanego, indywidualnego wsparcia.
Wsparcie to powinno by¢ ,szyte na miare”, oparte
na rzetelnej diagnozie funkcjonalnej kazdej osoby
oraz na jak najpetniejszej wiedzy dotyczacej jej dro-
gi zyciowej i wspotistniejgcych zaburzen czy proble-
moéw zdrowotnych'®. To nie jest proste zadanie. Co
gorsza, nawet jesli rozpoznamy umiejetnosci danej
osoby i jej potencjat, to poznamy tez jej ogranicze-
nia — w Polsce ciggle jeszcze trudno jest znalezé

Tu trzeba wspomnie¢, ze terminy ,wysokofunkcjonujacy”, jak rowniez ,niskofunkcjonujacy”, mimo ze s3 w powszech-
nym uzyciu, majg swoich przeciwnikéw. Nalezy do nich m.in. Barry M. Prizant, ktéry méwi: ,,Ludzie sg nieskonczenie
skomplikowani, a rozwoj jest wielowymiarowy i nie mozna go sprowadzi¢ do tak prostej dychotomii” (Prizant, Fields-
-Meyer, 2017, s. 222). My tez nie nalezymy do zwolennikow tego rodzaju terminéw, mimo ze pozwalamy sobie niekiedy je
cytowac i stosowa¢. Chcieliby$my podkresli¢, ze terminy te nie majg dla nas wartosciujacego wydzwieku, stuza jedynie
ogolnej, skrotowej charakterystyce osob z ASD, ktore potrzebuja mniej lub bardziej intensywnego wsparcia. Owa ogélna
charakterystyka zwykle utatwia w praktyce porozumiewanie si¢ cho¢by z decydentami, od ktdérych zalezy finansowanie
$wiadczonego osobom z ASD wsparcia, a w szczegolnosci — jego wysoko$¢.

Interesujaca lektura na ten temat jest niedawno wydana obszerna pozycja Olgi Bogdashiny (2019).

Ze wzgledu na to, ze czgstos$¢ wspotwystepujacych zaburzen rozwojowych, somatycznych i psychicznych u 0s6b z ASD jest
wysoka, niejednorodno$¢ pojawiajacych si¢ probleméw wymagataby szeroko zakrojonej diagnozy rozwojowej, behawio-
ralnej i medycznej (Goldstein, Naglieri, Ozonoff, 2017), co w praktyce jest, niestety, bardzo trudne.

13



1. 0 AUTYZMIE | SYTUACJI 0SOB DOROSEYCH Z AUTYZMEM

odpowiednig placéwke czy miejsce. Potwierdza to
tez wspomniany wyzej raport NIK.

W centrum uwagi Fundacji Wspdlnota Na-
dziei znajdujg sie w szczegdlnosci osoby doroste
z ASD, wymagajgce zwiekszonego wsparcia. Opis

funkcjonowania takich osob wraz z praktycznymi
wnioskami dotyczgcymi rodzaju i intensywnosci po-
trzebnej pomocy znajduje sie w zatgczniku do niniej-
szego rozdziatu (s. 21). Zostat on przygotowany przez
dr. Krzysztofa Gerca (2019).

1.5. Sytuacja osob dorostych z zaburzeniem

ze spektrum autyzmu (ASD) -
perspektywa potrzeb i oczekiwan

Jak powszechnie wiadomo, sytuacja oséb dorostych
z zaburzeniem ze spektrum autyzmu po zakoriczo-
nym okresie edukacji staje sie o wiele trudniejsza niz
w latach wczesniejszych. W srodowisku organizacji
pozarzgdowych — skupionych w Porozumieniu Au-
tyzm-Polska — moéwi sie obrazowo, ze po ukoncze-
niu edukacji osoby z ASD wpadajg ,w pustke insty-
tucjonalng”. To okreslenie oddaje istote problemu,
jakim jest ogromny niedostatek miejsc, w ktérych
mogtaby by¢ kontynuowana dalsza, niezbedna re-
habilitacja oraz wspieranie oséb z autyzmem, szcze-
golnie tych stabiej funkcjonujacych i w znacznym
stopniu niesamodzielnych. Brakuje migjsc przygo-
towujgcych do podjecia pracy zawodowej, jak réw-
niez tych, w ktérych osoby z ASD mogtyby znalezé
zatrudnienie. Nie ma takze odpowiednich miejsc,
w ktérych osoby z ASD mogtyby zamieszkac.

1.5.1. Raporty z badan

Dane na temat sytuacji oséb z ASD zawierajg do-
stepne raporty, takie jak: wydany w roku 2014 Raport
2013. Autyzm — sytuacja dorostych, przygotowany
przez Fundacje Synapsis i Instytut Rozwoju Stuzb
Spotecznych w ramach projektu ,0d wykluczenia
do integracji — w obronie podstawowych praw oséb
z autyzmem” (Fundacja Synapsis, Instytut Rozwo-
ju Stuzb Spotecznych, 2014); Ogdlnopolski Spis Au-
tyzmu. Sytuacja mfodzieZy i dorostych z autyzmem
w Polsce pod redakcjg Mateusza Ptatosa (Ptatos,
2016) oraz Raport JiM (2017).

Wszystkie te opracowania sg wycinkowe: Ra-
port 2013 powstat w wyniku badan potrzeb srodowi-
ska 0s6b z ASD na obszarze siedmiu wojewddztw,
z kolei Ogolnopolski Spis Autyzmu skupia sie gtow-
nie na analizie potrzeb lepiej funkcjonujgcych oséb

z autyzmem. W Raporcie Fundacji JiM zawarta jest
diagnoza dostepnosci przestrzeni publicznej dla
0sob ze spektrum autyzmu pod wzgledem dosto-
sowan i udogodnien, jakie zostaty dla nich wprowa-
dzone.

Trudng sytuacje dorostych z ASD potwierdza
Informacja o wynikach kontroli. Wsparcie 0sob z au-
tyzmem | zespofem Aspergera w przygotowaniu do
samodzielnego  funkcjonowania (NIK, Delegatura
w Kielcach, 2020)", w ktdrej wyrazono opinie, ze do-
roste osoby z autyzmem i zespotem Aspergera sg
zagrozone wykluczeniem spotecznym, poniewaz
,nie majg (...) zagwarantowanej kontynuacji wspar-
cia i petnego dostepu do skutecznej rehabilitacji
zawodowej i spotecznej, umozliwiajgcej przygoto-
wanie ich do pracy i samodzielnego zycia” (NIK, De-
legatura w Kielcach, 2020, s. 11).

Jak wynika z raportu NIK, dostep do placéowek
realizujgcych program rehabilitacji (Warsztaty Tera-
pii Zajeciowe] — WTZ oraz Zaktady Aktywizacji Za-
wodowe] — ZAZ) jest dla oséb z ASD ograniczony.
Swiadczy o tym fakt, ze sposréd kontrolowanych
jednostek tylko 22% WTZ-éw i 19% ZAZ-6w obejmo-
wato wsparciem osoby ze spektrum autyzmu, ktére
stanowity okoto 2% wszystkich uczestnikow (WTZ2)
lub pracownikéw (ZAZ).

Wedtug raportu NIK, dostepnos¢ wsparcia w $ro-
dowiskowych domach samopomocy (SDS) dla 0séb
z autyzmem nieco wzrosta dzieki zwiekszeniu w roku
2019 dla tych jednostek dotacji (0 30%). Kontrolowa-
ne przez NIK placéwki akcentowaty trudnosci z za-
trudnieniem odpowiednio przygotowanej kadry.

Jak skadingd wiemy, wieksza o 30% dotacja dla
Srodowiskowych Domdéw Samopomocy typu D'® nie
jest jednak wystarczajgca do prowadzenia matych,

7" Kontrola przeprowadzona byla na obszarze 6 wojew6dztw i objeta 25 jednostek (w tym szkoty, WTZ, ZAZ, SDS).
' SDS typu D przeznaczone s3 dla 0s6b z autyzmem i niepelnosprawnoscia sprzezona.
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np. piecioosobowych placéwek, mimo istniejgcych
formalnie mozliwosci®.

W raporcie NIK temat mieszkalnictwa zostat tyl-
ko wspomniany przy okazji omawiania problematy-
ki SDS-6w?. Z punktu widzenia do$wiadczer naszej
Fundacji temat mieszkalnictwa pilnie wymaga uwa-
gi decydentow i wprowadzenia rozwigzan opartych
na dobrych praktykach.

Zdaniem autoréw raportu NIK, jedng z przyczyn
,kulejacego” systemu pomocy spotecznej i rehabili-
tacji spotecznej i zawodowej jest brak petnych da-
nych o liczbie osoéb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu w Polsce oraz brak wiedzy o skali i zrézni-
cowaniu potrzeb dorostych z tymi niepetnospraw-
nosciami (NIK, Delegatura w Kielcach, 2020, s. 11)%".

Warto odnotowac nastepujgcy postulat:

[..] Oczekuje sie, ze system wsparcia bedzie spdj-
ny i skuteczny zaréwno na etapie zdobywania wy-
ksztatcenia jak i w odniesieniu do oséb dorostych
podejmujacych aktywnos$¢ zawodowag i samodziel-
ne zycie. Po zakonczeniu edukacji osoby z auty-
zmem powinny ptynnie przechodzi¢ do programu
rehabilitacji zawodowej i spotecznej dla dorostych,
w ramach ktérego bedg opracowane i realizowane
indywidualne plany rehabilitacji umozliwiajace wej-
$cie na rynek pracy lub adekwatng forme opieki.
Pozwoli to na unikniecie regresu i utraty umiejetno-
Sci, ktore osoby te nabywaty przez wiele lat edukaciji
(NIK, Delegatura w Kielcach, 2020, s. 10).

W kontekscie omawiane] problematyki warto
przytoczy¢ jeszcze jedng informacje. Dotyczy ona
loséw absolwentéw Centrum Autyzmu w Krako-
wie??. Na przyktad sposréd 80 absolwentéw tej pla-
coéwki, 23 osoby znajdujg sie w SDS-ach, 17 przeby-
wa w domu rodzinnym, 13 oséb znalazto miejsce
w WTZ-ach, 12 oséb przebywa w DPS-ach, los

5 0sdb jest nieznany, 5 oséb zmarto, 4 osoby przeby-
wajg w Osrodku Wsparcia, 1 osoba pracuje.

Nie s3g to optymistyczne informacje, biorgc pod
uwage chocby to, ze az 17 osdb przebywa w domu
rodzinnym, co stanowi ok. 21% wszystkich absol-
wentéw. Oznacza to, ze co pigty absolwent przeby-
wa pod opiekg rodzicow, bo prawdopodobnie nie
zostat przyjety do zadnej placéwki dziennej. Inne
przytoczone wyzej liczby takze sktaniajg do refleks;ji.

1.5.2. Autyzm u dorostych, wynikajace
Z niego ograniczenia oraz potrzeby
dorostych osob z ASD

,Oblicze” autyzmu zmienia sie z wiekiem. Wiele
0s6b dorostych po zakonczonym okresie eduka-
¢jiz® ma opanowany podstawowy lub stosunkowo
szeroki repertuar réznorodnych umiejetnosci. Po-
trafig one komunikowaé sie z innymi* oraz maja
uksztattowane zainteresowania, przyswojong wie-
dze o $wiecie i wtasnej osobie?®. Uczeszczajgcy do
klas przysposabiajgcych do pracy potrafig wykony-
wac proste czynnosci ,zawodowe” i sg przynajmniej
wstepnie przygotowani do odgrywania roli ,doroste-
go". Sg tez osoby z autyzmem, ktére koricza edu-
kacje w szkotach masowych i podejmujg studia
wyZzsze.

W okresie edukacji zycie codzienne przebiega
w uporzgdkowanym rytmie, co zaspokaja podsta-
wowag potrzebe oséb z ASD — potrzebe bezpieczen-
stwa, jaka daje wzgledna statosc¢ i niezmiennos¢ sy-
tuacji. Okres ,po edukacji” burzy bezpieczng rutyne
i dla wielu absolwentéw wejscie w nowy etap zycia
jest bardzo trudne. Jest to takze trudna sytuacja dla
rodzicow, ktérzy mimo staran nie znalezli miejsca
dla syna/coérki w zadnej placéwce pobytu dzienne-
go, a jezeli nawet takie miejsce sig znalazto, to ich
dziecko przyjmowano tylko ,na prébe” i czasem po
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Mate placéwki dziennej aktywnosci, jak rowniez kameralne domy pobytu stalego to rozwigzania optymalne dla oséb
z ASD. O takie miejsca, wraz z adekwatnym do potrzeb finansowaniem, od lat walcza organizacje reprezentujace 0so-
by z ASD.

Wspomina si¢ 0 mozliwosci tworzenia tzw. centréw opiekunczo-mieszkalnych. Opis Programu ,,Centra opiekunczo-
-mieszkalne”, z maja 2019 roku, jest dostepny na stronie internetowej Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;.
Nie uwzglednia si¢ w nim potrzeb 0séb z ASD wymagajacych znacznego, calodobowego wsparcia.

Z doswiadczenia rzecznikdéw wynika raczej co$ innego: wiedza o rosngcej skali zaburzenia oraz o specyficznych potrze-
bach 0s6b z ASD jest znana decydentom réznych szczebli od kilkunastu lat, nie przynosi to jednak oczekiwanego skutku,
jakim powinny by¢ zmiany systemowe.

Informacja pochodzi od dr. Andrzeja Wolskiego.

Sa to czesto szkoly specjalne lub integracyjne.

W wiekszym lub mniejszym stopniu oraz w mozliwy dla danej osoby sposdb — werbalny lub niewerbalny, czyli za pomoca
symboli wizualnych czy gestow.

W réznym stopniu, czesto jest to poziom elementarny.
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kilku dniach czy tygodniach nastepowata odmowa
przyjecia na state®.

Autyzm powoduje réznego stopnia ogranicze-
nia w funkcjonowaniu dorostych oséb z ASD. Kaz-
dg dziedzine ich zycia przenika triada zaburzen wraz
z czesto wspotwystepujgcg niepetnosprawnoscia
intelektualng i dodatkowymi zaburzeniami/proble-
mami zdrowotnymi. Niektére z nich z wiekiem jesz-
cze sie nasilaja. Dlatego wiele specyficznych potrzeb
dorostych oséb z ASD wynika wprost z ich autyzmu
oraz towarzyszacych zaburzen i problemoéw zdro-
wotnych.

JAutystyczne” | towarzyszace autyzmowi ogra-
niczenia mogg by¢ tak powazne, ze dotkniete au-
tyzmem osoby wymagajg catodobowego, inten-
sywnego wsparcia w zaspokajaniu podstawowych
potrzeb zyciowych, inne wymagajg sporadycznej
pomocy i tylko w ograniczonym zakresie; sg tez 0so-
by, stanowigce mniejszos¢, ktére sg w stanie przy
niewielkim wsparciu prowadzi¢ w miare samodziel-
ne gospodarstwo domowe, a nawet podjaé prace za-
wodowa na otwartym rynku pracy.

Mimo to nawet w tym ostatnim przypadku ,auty-
styczne” ograniczenia dajg znac¢ o sobie i potrzebne
jest zrozumienie/wsparcie $rodowiska.

Sytuacje takg opisuje jedna z lepiej funkcjonu-
jacych oséb, ktéra mimo wielu trudnosci poradzita
sobie z edukacjg szkolng i podjeta prace zawodowa.
Jej autyzm na pierwszy rzut oka nie byt dla otocze-
nia widoczny. W zwigzku z tym starato sie trakto-
waé osobe z ASD tak samo ,zwyczajnie” jak inne
osoby. Gdy jednak zaczynata sie ona zachowywac
,niezwyczajnie” i ,dziwnie", w niezrozumiaty dla in-
nych sposdb, w srodowisku pracy pojawity sie kon-
flikty.

Petng osobistych refleksji wypowiedZ osoby
z ASD, kierowana do kolegdw z pracy, zawiera jeden
z rozdziatow ksigzki Dorosli z autyzmem (Morgan,
2004, s. 61):

Nie jest przyjemne, gdy przypisujg ci tatke, ale jesz-
cze gorzej, jesliinni ludzie mysla, ze jestes po pros-
tu gtupi, leniwy albo z premedytacjg niegrzeczny,
bo widza, ze zachowujesz sie nieodpowiednio. Co
wyréznia dobrze funkcjonujgce osoby z autyzmem
sposrod innych osdb? Istniejg cztery takie kluczowe

obszary, a najwazniejszy dotyczy komunikacji i zro-
zumienia sytuacji spotecznych. [..] Rzecz dotyczy
niewerbalnej czesci komunikacji. Wiekszos¢ z Was
urodzita sie z naturalng zdolnoscig szybkiego od-
bierania reakcji i odczytywania nastrojow innych
ludzi. (..) Dla nas, oséb z autyzmem, stanowi to
wielki problem, gdyz mamy olbrzymie trudnosci
Z rozpoznawaniem i reagowaniem na te subtelne,
bezustannie zmieniajace sie sygnaty.

[..] Niezwykle wazne dla nas sg rutyna, plan i porzg-
dek. Osoba dtuzej uczy sie procedur zawodowych,
ale za to ma $wietng pamie¢ do szczegdtéw. Prob-
lem pojawia sie w momencie, gdy procedura ulega
zmianie i od pracownika oczekuje sie zdroworoz-
sadkowej reakgcji na nieprzewidziane zdarzenia czy
okolicznosci. [..] Zmiana wyprowadza nas z réwno-
wagi, jest Zrédtem niepokoju. Ten niepokdj to trzecia
kluczowa dziedzina, w jakiej sie réznimy. [...] Obawa,
by nie popetni¢ btedu, stanowi nieprzerwane Zrédto
niepokoju. Obniza ona nasze poczucie wiasnej war-
tosci, pewnos¢ siebie, jest takze powodem osigga-
nia gorszych wynikéw w pracy.

,Dziwne zachowania”. Osoby z autyzmem zdajg
sie czasem ucieka¢ we wtasny wewnetrzny swiat,
w ktérym ponownie odtwarzajg wydarzenia, mo-
wigc i $miejac sie sami do siebie. Wyglada to
dziwnie i moze by¢ nawet niepokojgce dla osoby
z zewnatrz, ale nie jest naszg intencja nikogo wy-
straszy¢ [..].

Wymienione cztery ,obszary” sg charaktery-
styczne dla spektrum autyzmu i cechujg nawet te
doroste osoby z ASD, ktérych okreslone umigjetno-
$ci zawodowe sg na wysokim poziomie. Specyfika
tych ,obszaréw" generuje potrzeby, ktére na pierw-
szy rzut oka moga by¢ niezauwazane przez otocze-
nie. Jednakze predzej czy pdzniej mogg negatywnie
oddziatywa¢ na spoteczne interakcje i powodowacé
powazny dyskomfort osoby z ASD. Dlatego tak waz-
ne jest poinformowanie srodowiska o specyficznych
potrzebach, dzieki czemu jest szansa, ze sprébuje
sie ono dostosowad, a tym samym udzieli tej osobie
dyskretnego wsparcia.

Innego rodzaju ograniczenia wystepujg u 0séb,
ktérych poziom funkcjonowania jest niski. Wy-
magajg one znacznego wsparcia w realizacji po-
trzeb, w tym potrzeb najbardziej podstawowych:

* Powodem jest najcze$ciej wystepowanie tzw. zachowan trudnych i brak specjalistycznego personelu w placéwce. Niektd-
rzy znani nam rodzice z gorycza informuja, ze placowki urzadzajg ,.casting” dyskryminujacy najstabszych, z problemami

w zachowaniu, takimi jak autoagresja i agresja.
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fizjologicznych i bezpieczenstwa?’. Otoczenie wspie-
rajgce w tym wypadku to otoczenie Swiadczace tzw.
ustugi bytowo-opiekuncze (np. rodzina czy placow-
ka opiekuncza) oraz zapewniajgce bezpieczenstwo
i ochrone przed zagrozeniami, ktérych osoba z ASD
najczesciej nie jest $wiadoma. Potrzeby te sg do-
minujgce u 0séb bardzo niesamodzielnych, a stajag
sie pierwszoplanowe w przypadku wspotwystepu-
jacych zaburzen i problemoéw zdrowotnych. Zwykle
wszystkie te osoby wymagaja intensywnego wspar-
cia catodobowego.

Zaburzenia wspotwystepujace i problemy zdro-
wotne trwajg niekiedy od wczesnego dziecinstwa,
ale z wiekiem czesto znacznie sie nasilajg, m.in.
w zwigzku z wieloletnim leczeniem neurolepty-
kami, ktére moze spowodowaé negatywne skut-
ki uboczne. W wyniku farmakoterapii, szczegdl-
nie dtugo trwajgcej, moga sie pojawi¢ problemy
ze strony uktadu krazenia, problemy Zotgdkowo-
-jelitowe, uszkodzenie watroby, spowolnienie ru-
chowe, ostabienie ogdlnej sprawnosci motorycz-
nej, parkinsonizm polekowy (drzenie i sztywnosé
miesni). W fachowej literaturze sg tez opisywane
tzw. pozne dyskinezy®. Wraz z wiekiem wzrasta
czestotliwo$¢ wystepowania padaczki, schizofrenii,
cukrzycy typu |, zapalenia jelit i choréb autoimmu-
nologicznych (Spila, 2017). Wskazuje sie takze na
wystepujaca u 0osob z ASD otytos$¢ i stany chorobo-
we o charakterze zwyrodnieniowym, co powoduje
pogorszenie ich sprawnosci ruchowej (Wainscott,
Corbet, 2004, s. 198-209).

Z opisanych wyzej ,wieloaspektowych” proble-
mow (ograniczen) wynikajg specyficzne potrzeby
wsparcia stabiej funkcjonujgcej osoby z autyzmem,
ktore moze by¢ trudno zaspokoi¢ sitami pojedyn-
czej rodziny sprawujacej catodobowg opieke bez
mozliwosci wytchnienia®. Dla starszych wiekiem
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i schorowanych rodzicéw jest to zadanie ponad sity
i Zrodto ogromnego stresu. W dodatku brak codzien-
nej pozadomowej aktywnosci, jakg osobie z auty-
zmem dawata szkota, powoduje obserwowalny z ty-
godnia na tydzier regres w jej funkcjonowaniu oraz
utrate wielu wczesniej nabytych umiejetnosci. To
pogarsza i tak trudng juz sytuacje.

Gdy wydolnos$¢ danej rodziny zostanie przekro-
czona, moze sie pojawi¢ koniecznos¢ ,oddania”
dziecka do placéwki opiekunczej. Jest nig najczes-
ciej dom pomocy spotecznej, niewyspecjalizowa-
ny w opiece nad osobami z autyzmem?®*°, co moze
skutkowa¢ powaznym niepokojem i problemami
psychicznymi, pojawieniem sie trudnych zachowan,
a w ich nastepstwie — hospitalizacjg w szpitalu psy-
chiatrycznym. Taki smutny scenariusz jest naszej
Fundacji dobrze znany.

Juz sam fakt ukoriczenia szkoty i zmiana trybu
zycia stanowig dla osoby z ASD trudng sytuacje,
poniewaz ma ona duzo mniejsze niz osoby bez au-
tyzmu zdolnosci adaptacyjne. Zmiana miejsca zy-
cia — na dom pomocy spotecznej — jest dla nigj
jeszcze trudniejsza. Zdaniem Hugh Morgana (2004,
s. 105) trudnosci adaptacyjne wynikajg z faktu, ze
,podstawy psychologiczne i emocjonalne, za pomo-
cg ktérych osoby z autyzmem »oswajajg« Swiat, sg
bardziej kruche, podlegajg bowiem ograniczeniom
wynikajagcym z wszechogarniajacej natury deficy-
tu wyobrazni, zaburzen spotecznych i komunikacyj-
nych”. W nowej sytuacji zachwiane zostaje poczucie
bezpieczenistwa — jedna z najbardziej podstawo-
wych potrzeb kazdej osoby.

Czesto najlepszym rozwigzaniem jest pozosta-
nie niesamodzielnej osoby z ASD pod opieka macie-
rzystej rodziny. Rodzina moze dac jej duze wsparcie
i umozliwi¢ realizacje potrzeb, ale musi mie¢ odpo-
wiednie ,zasoby"®'.
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U podstaw stworzonej przez Abrahama Maslowa hierarchii potrzeb znajduja si¢ potrzeby fizjologiczne, a nastepnie po-
trzeba bezpieczenstwa. Kolejne w hierarchii to: potrzeba przynaleznosci i mitoéci, potrzeba szacunku, potrzeby poznaw-
cze, estetyczne oraz samodoskonalenia sie. Sg to tzw. potrzeby niedoboru/braku. Na samym szczycie hierarchii znajduje
sie potrzeba samorealizacji, stanowigca tzw. potrzebe wzrostu (Bolak, Gerc, Stefariska-Klar, 2018).

Pézne dyskinezy to ,grupa zaburzen pozapiramidowych polegajacych na nieprawidtowych ruchach mimowolnych (mio-
klonicznych, atetotycznych, dystonicznych, plasawiczych), ktére s3 wywotane $rodkami blokujacymi receptor dopami-
nowy (antydopaminergicznymi). Objawy dotycza mieéni twarzy, jamy ustnej, jezyka, kofczyn, szyi i tulowia” (Szafran-
ski, 2014).

Dotyczy to sytuacji, gdy po zakonczonym okresie edukacji osoba przebywa w domu rodzinnym catodobowo z powodu
odméwienia jej miejsca w WTZ lub SDS.

W Polsce ustawa o pomocy spolecznej nie przewiduje wyodrebnienia specjalistycznych doméw pomocy spotecznej dla
0s6b z autyzmem.

Zdaniem Ewy Pisuli (2012) zasoby rodziny to: osobiste zasoby cztonkéw rodziny (stan zdrowia, wyksztalcenie, charak-
terystyka osobowosciowa, dobrostan finansowy), wewnetrzne zasoby sytemu rodzinnego (jego spdjnos¢, adaptacyjnosé,
wzorce komunikowania si¢ i wzajemna pomoc), wsparcie otrzymywane z zewnatrz.
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Z badan wynika, ze im bogatsze sg zasoby rodzi-
ny oraz posiadanie takich cech, jak zaradnos¢ i go-
towos$¢ do aktywnego poszukiwania rozwigzania,
tym wieksza szansa na poradzenie sobie z sytuacjg
,po edukacji” i adekwatnym do potrzeb wspieraniem
przebywajgcej w domu dorostej osoby z ASD.

Od zasobéw rodziny zalezy, czy opieka nad nie-
samodzielng osobg z ASD umozliwia realizacje
nie tylko jej podstawowych potrzeb, ale takze tych
.wyzszych’, takich jak — nawigzujgc do terminolo-
gii Maslowa — potrzeby przynaleznosci i mitosci,
potrzeby szacunku, potrzeb poznawczych, este-
tycznych i samodoskonalenia oraz potrzeby samo-
realizacji. Ich wystepowanie jest widoczne dla przy-
jaznego i kompetentnego $rodowiska opiekundw,
mimo czestego braku bezposredniego komunikatu
w tej sprawie ze strony osoby z ASD.

Z badan potrzeb o0sdb z niepetnosprawnoscia-
mi, prowadzonych w roku 2017 na zlecenie PFRON
przez Firme Badania Spoteczne Marzeny Socha-
ckiej-Kawieckiej (Sochacka-Kawiecka, 2017), wy-
nika, ze osoby badane wskazywaty 20 kategorii
potrzeb, m.in. takich jak: potrzeba dobrej sytuacji by-
towej/materialnej, potrzeba pracy, posiadania przy-
rzgdow/urzgdzen/technologii, potrzeba zdrowia/
opieki medycznej, potrzeba rehabilitacji fizycznej,
potrzeba przystosowania mieszkania do potrzeb
osoby niepetnosprawnej, potrzeba integracji/wta-
czenia, potrzeba opieki/ustug asystenckich, eduka-
cji/rozwoju, rodziny, kultury/zainteresowan/hobby,
samorealizacji/ szczescia /wiary®?. Wérdéd badanych
nie byto wprawdzie oséb z autyzmem, ale wyniki
badania sg ciekawe i sktaniajg do szerszej refleksji,
uwzgledniajgcej osoby z ASD.

Autorzy podjeli prébe ,przetozenia” potrzeb wy-
razanych przez badanych (20 rodzajow) na katego-
rie wyodrebnione przez Maslowa i na podstawie wy-
nikéw wtasnych badan probowali utworzy¢ podobna
piramide. Stwierdzono, ze nie wszystkie potrzeby
badanych da sie jednoznacznie przypisa¢ do ich
miejsca na piramidzie, co, jak piszg autorzy, ,wyni-
ka w duzej mierze z faktu, ze osoby niepetnospraw-
ne majg problemy z zaspokojeniem potrzeb, a tym
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samym wykazywaty w zdecydowanie najwiekszym
stopniu potrzeby podstawowe, a wiec z podstawy
piramidy”(Sochanska-Kawiecka, 2017, s. 78).

7 doswiadczen Fundacji wynika, ze problemy
z zaspokojeniem potrzeb podstawowych, jak réw-
niez potrzeby bezpieczeristwa ma wiele oséb z au-
tyzmem i ich rodzin, m.in. z powodu trudnej sytuacji
materialnej. Z naszych doswiadczen wynika takze,
ze wiele dorostych oséb z autyzmem, bez wzgle-
du na miejsce zycia®*, bardzo potrzebuje aktywno-
$ci pozadomowej, a zatem garng sie one do ,pracy”
lub jej namiastki. Cieszg sie z przyswojenia nowych
umiejetnosci, mozliwosci rozwijania pasji i zaintere-
sowan, uczestnictwa w zyciu kulturalnym. Potrze-
bujg spotkan z kolezankami/kolegami, ,poszukujg”
zyciowego partnera (partnerki). Pragng mie¢ moz-
liwos¢ wyboru i poczucie sprawstwa, potrzebujg
umiejetnosci prowadzenia gospodarstwa domowe-
go oraz radzenia sobie ze stresem. A nade wszystko
potrzebujg zrozumienia i akceptacji oraz posiadania
,SW0jego miejsca w zyciu'".

Jak juz wspomniano, nawet te ,zwyczajne" po-
trzeby wymagaja odpowiednio przygotowanego
wsparcia uwzgledniajgcego specyfike zaburzenia.

1.5.3. Oczekiwania srodowiska dorostych
osob z autyzmem oraz podjete dziatania -
podsumowanie

Srodowisko dorostych oséb z autyzmem oczekuje
skutecznego, zréznicowanego, wsparcia. Podsta-
wowym warunkiem $wiadczenia takiego wsparcia
jest zrozumienie i zaakceptowanie ztozonych po-
trzeb osoéb dorostych z ASD, a takze potrzeb ich ro-
dzin. Mimo Ze potrzeby osdb dorostych z autyzmem
sg pod wieloma wzgledami podobne do tych, jakie
majg inne osoby z niepetnosprawnosciami, ztozo-
nos¢ tego zaburzenia powoduje, ze wiekszosci 0séb
dorostych z autyzmem nie da sie ,wpasowac” w ist-
niejgce struktury pomocowe. Osoby z ASD wymaga-
jg bowiem bardziej intensywnej obecnosci drugiego
cztowieka, jakiej ,normalne” placéwki dla 0séb z nie-
petnosprawnosciami nie zapewniaja. Tylko wspiera-
jgca obecnos¢ kompetentnego personelu dostarczy

Wsrdéd 966 osdb badanych majacych orzeczenie o znacznym i umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci nie bylo

wprawdzie 0s6b z ASD, lecz tylko z dysfunkcja wzroku, stuchu, ruchu oraz z niepelnosprawnoscig intelektualng i choro-
bami psychicznymi. Wydaje si¢ jednakze, ze w przypadku 0sob z ASD potrzeby te nie réznityby si¢ zbytnio, podobnie jak
globalny wskaznik ich jako$ci zycia (w badaniu wskaznik ten wynosit 38,5 punktéw na 100 mozliwych).
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mieszkancéw Farmy.

Miejscami zycia s3: dom rodzinny — w przypadku uczestnikow zaje¢ dziennych, MDPS ,,Na Farmie Zycia” - w przypadku
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1.5. Sytuacja oséb dorostych z zaburzeniem ze spektrum autyzmu (ASD) — perspektywa potrzeb i oczekiwarni

osobie z ASD wskazéwek wprowadzajgcych tad
W niezrozumiatym otoczeniu, dzieki czemu stanie
sie ono jasne i przewidywalne, umozliwiajac jej tym
samym adaptacje, mozliwos¢ dziatania i zycia bez
nadmiernego stresu.

O tym najbardziej istotnym w $wiadczeniu pomo-
cy czynniku ludzkim wiedzg rodziny oséb z ASD oraz
wspotpracujacy z nimi profesjonalisci. Decydentom
natomiast ciggle trudno jest to zrozumie¢, a co za
tym idzie — dostrzec potrzebe tworzenia specjali-
stycznych placéwek zatrudniajgcych adekwatng do
potrzeb, wiekszg niz w innych placéwkach, liczbe
kompetentnego personelu.

Organizacje skupione w Porozumieniu Autyzm-
-Polska wielokrotnie prezentowaty przedstawicielom
wtadz rzagdowych postulaty srodowiska w zakresie
pomocy dorostym osobom z autyzmem, podkres-
lajgc, jak istotna jest obecnos$¢ wspierajacej kadry.
W opracowanej w listopadzie 2016 roku ,Koncepgcji
skutecznego wsparcia dorostych oséb z autyzmem
i ich rodzin"* postulaty dotyczyty:

1) dostepu do placowek dziennego pobytu — $ro-
dowiskowych doméw samopomocy, warsztatow
terapii zajeciowej, zaktaddéw aktywnosci zawodo-
wej i innych placéwek finansowanych z PFRON
lub innych Srodkow,

2) utworzenia odpowiedniej liczby miejsc catodo-
bowego krétkoterminowego pobytu w Srodowi-
skowych domach samopomocy czy mieszka-
niach treningowych z migjscami kryzysowymi
dla rodzin, gdzie osoby z autyzmem mogtyby
trenowa¢ samodzielnos¢ i znalez¢ opieke w sy-
tuacjach kryzysowych, np. w razie koniecznosci
leczenia szpitalnego rodzica lub koniecznosci
wypoczynku (polityka wytchnieniowa dla rodzin),

3) utworzenia miejsc statego pobytu w formie ma-
tych doméw mieszkalnych — wspdlnot domo-
wych uwzgledniajgcych specyficzne potrzeby
0s6b z autyzmem, ktdre nie wymagaja kosztow-
nych udogodnien architektonicznych ani drogiej

aparatury czy urzadzen, ale zwiekszonej liczby
przeszkolonej kadry.

W pismach kierowanych do wtadz argumentowa-
no, ze osoby z autyzmem:

z zasady nie potrzebujg drogich lekéw, sprze-
tu czy usprawnien architektonicznych. Zasadni-
czym kosztem ich rehabilitacji i opieki jest drugi
cztowiek. | wtasgnie ten fakt jest ignorowany w na-
szym systemie pomocy spotecznej oraz rehabili-
tacji zawodowej. Koszty osobowe w palcowkach
podlegajg bowiem surowym ustawowym lub finan-
sowym ograniczeniom (Porozumienie Autyzm-Pol-
ska, 2016).

Postulaty organizacji skupionych w Porozumie-
niu Autyzm-Polska® nadal sg aktualne, poniewaz
sytuacja osob dorostych z autyzmem nie ulegta za-
sadniczej zmianie. Swiadczg o tym m.in. cytowane
wyzej raporty z badan i z kontroli NIK. Co wiece),
nowe propozycje rzgdowe (Centra Opiekunczo-
-Mieszkalne) tez nie napawajg optymizmem. Mimo
bowiem planowanej poprawy warunkéw i moz-
liwosci fizycznych, co jest oczywiscie pozytyw-
nym kierunkiem zmian, nie uwzglednia sie potrze-
by zwiekszonych zasoboéw kadrowych, szczegdlnie
w przypadku bardzo niesamodzielnych oséb z ASD.
Konsultowany przez organizacje pozarzgadowe,
w tym naszg Fundacje, projekt uchwaty Rady Mini-
strow w sprawie przyjecia dokumentu ,Strategia na
rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami 2020—2030"
tez nie daje nadziei na oczekiwane zmiany.

Jak wiadomo, nie wystarczy stworzy¢ warunki
i mozliwosci. Profesjonalisci podkreslajg, ze:

szansa na wykorzystanie tych mozliwosci przez
osoby z autyzmem oraz na wzglednie normalne zy-
cie zalezy od stopnia i jakos$ci wsparcia oraz jakosci
edukacji, jakich im dostarczamy. Jakos¢ ,fizyczne-
go" otoczenia musi iS¢ w parze z trescia relacji spo-
tecznych, jakich doswiadcza kazdy cztowiek (Mor-
gan, 2004, s. 59).

** Koncepcja byta wynikiem prac grupy roboczej powotanej na spotkaniu 15 listopada 2016 roku Parlamentarnej Grupy ds.
Autyzmu z przedstawicielami §rodowiska dzialajacego na rzecz osdb z autyzmem, w szczegdlnosci Porozumienia Au-
tyzm-Polska; zostata przyjeta na Walnym Zgromadzeniu Porozumienia Autyzm-Polska w dniu 8 grudnia 2016 roku i ro-
zestana do wladz z prosba o wlaczenie problematyki osob z autyzmem do prac rzadowych nad rozwigzaniami systemowy-
mi dotyczacymi wsparcia 0sdb niepelnosprawnych (zrédto: materiaty wlasne).
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Porozumienie Autyzm-Polska, po 20 latach funkcjonowania w ramach luznej, niesformalizowanej struktury, zostalo

w roku 2019 zarejestrowane w KRS jako organizacja pozarzadowa. Z faktem tym wiazg si¢ nadzieje srodowiska na bar-
dziej skuteczny lobbing. Edward Bolak, dlugoletni pracownik naszej Fundacji, jest cztonkiem zarzadu tej parasolowej or-

ganizacji.
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| dalej:

[.] Jakosc wsparcia, nawigzywanych relacji oraz
strategii nauczania ma wiec zasadnicze znacze-
nie dla pomocy dorostym osobom w doswiadcza-
niu codziennosci. Sposoéb zastosowania strategii
nauczania chociazby umiejetnosci spotecznych
w przypadku autyzmu stanowi dobrg ilustracje fak-
tu, ze nie wystarczy tu ,normalna” praktyka [..]*¢.

By wtasciwie wspiera¢/uczy¢, konieczne jest
zrozumienie zaburzenia. A to z kolei wymaga odpo-
wiednio wyszkolonego personelu i $rodkéw finanso-
wych na jego zatrudnienie, z czym w petni sie zga-
dzamy.

Podsumowujac przytaczamy jeszcze jeden cy-
tat z czesto przywotywanej wyzej monografii, kon-
kretyzujgcy temat potrzeb i oczekiwan dorostych
0sob z autyzmem oraz $rodowiska pracujgcego na
ich rzecz:

[.] kleska lub powodzenie funkcjonowania osob
w spoteczenstwie zaleze¢ beda przede wszystkim
od stworzenia wyspecjalizowanych sieci wsparcia,
opierajgcych sie na akceptacji i zrozumieniu spe-
cyficznych trudnosci percepcyjnych oséb z auty-
zmem. Dopiero takie systemy wsparcia pozwolg
dorostym osobom z autyzmem nie tylko (...) na pro-
wadzenie na tyle normalnego zycia, na ile to mozli-
we, ale takze dadzg szanse natryb zycia dostosowa-
ny do ich specyficznych ograniczen i pozwalajacy
stworzy¢ otoczenie, w ktérym moga oni realizowac
codzienne czynnosci, zgodnie z ich wtasnymi prag-
nieniami i umiejetnosciami (Morgan, 2004, s. 63).

Podzielamy te opinie, nie zamykajac sie jednakze
na inne, niespecjalistyczne rozwigzania, ktére moga
by¢ bardziej wtasciwe dla okreslonych oséb z ASD.
Podstawg powinno by¢ rozeznanie indywidualnych
potrzeb i mozliwosci danych osdb oraz tworzenie
takich form wsparcia, jakich najbardziej potrzebuja.

* Hugh Morgan podaje - za przytoczong obserwacja Barona-Cohena i Boltona - ze nie wystarczy uczy¢ ,fizycznych”, prak-
tycznych aspektow réznego rodzaju czynnosci, np. postugiwania sie telefonem. Nie wystarczy nauczenie umiejetno$ci wy-
brania numeru, uczenie dotyczy¢ musi takze konwencji spotecznych: jak rozpoczaé rozmowe, jak ja podtrzymywac i za-
konczy¢. Wynika z tego, ze ,zdolnoé¢ zaangazowania sie we wzajemny dwustronny proces komunikacji przez telefon musi
stanowi¢ niestychang trudno$¢ dla osob, ktorych zaburzenie uniemozliwia im odbieranie i zrozumienie cudzych wrazen
i emocji. »Normalne« sposoby nauczania nie sg najlepszym sposobem uczenia nowych umiejetnosci oséb z autyzmem”

(Morgan, 2004, s. 59-60).
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Zatacznik 1

Charakterystyka wymagajacych
Zznacznego wsparcia oséb z autyzmem
— w Swietle najnowszych badan

I miedzynarodowych klasyfikacji

Krzysztof Gerc

Zaktad Psychologii Rozwoju i Zdrowia, Instytut Psychologii Stosowanej UJ w Krakowie

Osoby z autyzmem, ktdére z uwagi na ujawniane
przez siebie deficyty w sferze spotecznej i poznaw-
czej wymagajg znacznego wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu bardzo czesto prezentujg szczegol-
ny rodzaj mozaiki czy zespotu objawdw zaburzenia
oraz indywidualnych réznic w funkcjonowaniu, kto-
rych manifestacja zmienia sie w czasie oraz zalezy
od kontekstu, poziomu nasilenia zréznicowanych
indywidualnie cech biologicznych i psychologicz-
nych czy etapu rozwojowego, ale tez od srodowiska,
w ktérym przebywaja.

Istnieje grupa osob z autyzmem, ktére zaréwno
w dziecinstwie, jak i w dorostosci niemal w kazdych
okolicznosciach potrzebujg gtebokiego wsparcia te-
rapeutycznego, rehabilitacyjnego oraz organizacyj-
nego, gdyz ich stan uzasadnia uznanie ich za osoby
niepetnosprawne (p.. wedtug DSM 5), wymagajgce
znacznego lub bardzo znacznego wsparcia. Przema-
wiajg za tym liczne dowody empiryczne, poza tym
dokumentuja je stanowiska badaczy bedacych zwo-
lennikami gtebokiej inkluzji oséb niepetnosprawnych
Z petnosprawnymi, na 0goét ostroznie wypowiadajg-
cych sie na temat generalnego wsparcia instytucjo-
nalnego dla oséb z dysfunkcjami rozwojowymi.

Osoby nalezgce do populacji oséb z autyzmem,
okreslanych jako dobrze/wysokofunkcjonujgcych
czestow dorostosci mogg prowadzi¢ samodzielne zy-
cie w odpowiednio zorganizowanym srodowisku, neu-
tralizujgcym ich autystyczne cechy, na co zwracajg
uwage oni sami oraz ich bliscy i opiekunowie. Niepet-
nosprawnos$c¢ w autyzmie obecna jest jednak zawsze,
czesciowo bywa tez niestety kreowana spotecznie.

Wymagajace wsparcia osoby z autyzmem,
zgodnie z przywotanymi kryteriami ASD (APA, 2013),
charakteryzuja sie przede wszystkim:

+ wystepujaca w wywiadzie oraz dokumentacji
psychologicznej informacjg o sprzezonej z auty-
zmem niepetnosprawnosci intelektualnej w stop-
niu umiarkowanym i znacznym;

« gtebokimi deficytami w komunikacji spotecznej
(brak mowy werbalnej, obecnos¢ echolalii, mowa
niepetnigca funkcji komunikacyjnej) oraz w réz-
nego rodzaju interakcjach spotecznych (niepo-
wodzenia w podtrzymywaniu relacji spotecznych
lub tez catkowita niezdolnos¢ do ich kreowania),
wystepujgcymi obecnie lub w przesztosci;

« gtebokimi deficytami w niewerbalnych aktach
komunikacyjnych, stuzacych interakcji spotecz-
nej (stabo zintegrowana komunikacja werbalna
i niewerbalna), gtebokimi nieprawidtowos$ciami
w zakresie kontaktu wzrokowego i mimiki lub de-
ficytéw w rozumieniu i stosowaniu gestoéw, nie-
kiedy catkowitym brakiem ekspresji mimicznej
i komunikacji niewerbalnej;

+ gtebokimi trudnosciami w zachowaniu, nieumie-
jetnoscig dostosowania do réznych kontekstow
spotecznych, problemami w podjeciu zorgani-
zowanej aktywnosci z towarzyszgcym w niekto-
rych sytuacjach brakiem zainteresowania oto-
czeniem spotecznym i przedmiotowym.

Poziom/stopieri aktualnego nasilenia (dotkliwosci
objawéw) — zgodnie z konwencjg proponowanag np.
w DSM oraz ICD-10 i ICD-11— moze by¢ okreslany na
podstawie zaburzen komunikacji spotecznej i ograni-
czonych, powtarzajacych sie wzorcéw zachowania,
obecnych w autyzmie. Mozna do nich zaliczy¢:

+ gteboko nasilone stereotypowe lub powtarzajgce
sie ruchy motoryczne, stereotypowe wykorzysta-
nie przedmiotéw lub mowa niepetnigca funkcji
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komunikacyjnych (wspomniane wczesniej echo-
lalie);

+ sztywne trzymanie sie rutyny lub zrutynizowa-
nych wzorcéw zachowania werbalnego lub nie-
werbalnego, wywotujgcych wyrazny niepokdj
0soby z autyzmem wobec antycypowanych, na-
wet najmniejszych zmian czy modyfikacji funk-
cjonowania (dotyczy srodowiska zycia, odzywia-
nia i karmienia, planowania wizyt lekarskich itp.);

+ gtebokie, dezorganizujgce w znacznym stopniu
aktywnosc¢ poznawczg zainteresowania nietypo-
wymi przedmiotami i zjawiskami, implikujgcymi
zainteresowania perseweracyjne;

znaczng nadwrazliwosé lub podwrazliwosé zmy-
stowg, odnoszgcg sie do bodzcow o zréznico-
wanej modalnosci (brak reakgcji lub wzmozona
reakcja na bdl, zapachy, smaki, dZzwieki, bodZce
wzrokowe, a takze nietypowe zainteresowania
sensorycznymi aspektami srodowiska;

+ obecnos$¢ zachowan agresywnych lub autoagre-
sywnych o znacznym nasileniu;

+ obecnos$¢ gtebokich deficytow koncentracji
uwagi;

* znaczne zaburzenie rytmu dobowego.

Whioski

1. Obiektywizacja podziatu osob z autyzmem
na wymagajgce znacznego wsparcia i dobrze/wy-
sokofunkcjonujgce jest udokumentowana, zaréwno
w pracach naukowych o charakterze pogladowym,
jak i w licznych studiach o charakterze empirycz-
nym. Wynika réwniez z utrwalonego w podejsciu
akademickim i diagnostycznym rozumienia zabu-
rzenia, jakim jest autyzm jako spektrum charaktery-
stycznych objawdéw o réznym nasileniu (DSM-5).

2. Potrzebujgce znacznego wsparcia osoby z au-
tyzmem wymagajg szczegdlnej pomocy terapeu-
tycznej, rehabilitacyjnej i organizacyjnej na kazdym
z etapow rozwoju (réwniez w dorostosci), a ich po-
trzeby wynikajace z niepetnosprawnosci réznig sie
znaczgco od potrzeb osdéb z innymi rodzajami nie-
petnosprawnosci (w tym z osobami z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym, znacznym i gtebokim).

3. Dynamika objawdw autyzmu u oséb wyma-
gajacych znacznego wsparcia moze sie zmieniaé

Kazde z wymienionych zachowan czy aspektéow
funkcjonowania osoby z autyzmem implikuje po-
wazne trudnosci psychologiczne i spoteczne w jej
Zyciu.

Warto zastrzec, ze u wiekszosci osob z auty-
zmem, wymagajgcych wsparcia, trudnosci i deficy-
ty nie wystepuja w sposéb izolowany, ale stanowig
szeroki kompleks powaznych objawdw, wymaga-
jacych catodobowej opieki i pomocy w codziennej
egzystencji (rowniez w okresie dorostosci). Jak wy-
nika z przedstawionej charakterystyki, specyfika
potrzeb wymagajacej znacznego wsparcia osoby
z autyzmem jest wyraznie rézna od potrzeb innych
grup oso6b z niepetnosprawnoscia (np. z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym czy znacznym). Ujawnia sie to szczegdlnie
w praktyce diagnostycznej podczas stosowania
Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepetnosprawnosci i Zdrowia — ICF, ktéra — jak
sie wydaje — jest najbardziej adekwatnym narze-
dziem umozliwiajacym zréznicowanie oséb ni-
sko- i wysokofunkcjonujacych. Czwarty poziom
klasyfikacji (bardziej precyzyjny) jest czesto wyko-
rzystywany w procesie planowania ustug zdrowot-
nych o charakterze specjalistycznym.

w czasie (w warunkach srodowiskowych — dla sie-
bie bezpiecznych i stabilnych — ich rozwdj postepu-
je, a jakos¢ zycia sie poprawia), ale niemal w kaz-
dych okolicznosciach wymagajg one catodobowe;j
opieki i nadzoru oraz uwzglednienia indywidualne-
go kontekstu wsparcia terapeutycznego (zaburzenia
sensoryczne, zaburzenia komunikacji, zaburzenia
zachowania oraz, na ogot, sprzezona z autyzmem
niepetnosprawnos¢ intelektualna w stopniu umiar-
kowanym i znacznym).

4. Wprowadzenie podziatu 0sdéb z autyzmem
na wymagajgce znacznego wsparcia i dobrze funk-
cjonujgce moze implikowa¢ zaistnienie unikatowej
szansy stworzenia bardziej adekwatnej (adresowa-
nej konkretnie do nich) oferty pomocy i wsparcia
(terapeutyczno-rehabilitacyjnego  oraz  organiza-
cyjnego) dla kazdej z wymienionych grup oraz ich
najblizszego $srodowiska (rodziny); nie powinno na-
tomiast oznaczac arbitralnych ograniczen wynikaja-
cych z zastosowanej kwalifikacji.
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Rozdziat 2

FUNDACJA
WSPOLNOTA
NADZIEI

Alina Perzanowska, Beata Rudko (Grotkiewicz)

2.1. Wprowadzenie

Zanim powstata Fundacja Wspdlnota Nadziei, Kra-
kowski Oddziat Krajowego Towarzystwa Autyzmu
prowadzit intensywne dziatania na rzecz autyzmu
w Krakowie i Matopolsce. Oddziat ten zostat zareje-
strowany w roku 1997 i powstat z potaczenia dwdch
nurtéw, jakimi byty:

1) dziatania Spotecznego Komitetu ds. Organiza-
cji Osrodka Terapeutyczno-Szkolnego dla Dzieci
Autystycznych';

2) dziatalno$¢ Kota Rodzicédw Dzieci Autystycznych
przy Towarzystwie Walki z Kalectwem?,

Zarzad Gtéwny Krajowego Towarzystwa Auty-
zmu znajdowat sie w Warszawie, jego przewodni-
czgcym byt prof. dr hab. Tadeusz Gatkowski®.

Liczacy ponad 150 cztonkéw Krakowski Oddziat
byt prezng organizacja, prowadzaca, przy powsta-
tym w 1992 roku Osrodku Terapeutyczno-Szkolnym

dla Dzieci Autystycznych Punkt Konsultacyjno-Tera-
peutyczny, krakowskie Wydawnictwo Impuls, turnu-
sy rehabilitacyjne, Grupe Wsparcia, konferencje na-
ukowe i szkolenia. Cztonkami stowarzyszenia byli
rodzice dzieci autystycznych oraz wspotpracujgcy
z nimi profesjonalisci?.

W roku 1996 stowarzyszenie podjeto temat utwo-
rzenia miejsca pobytu statego dla dorastajgcych
dzieci z autyzmem. Wzorem Dunfirth Farm Commu-
nity z Irlandii zostaty poczynione pierwsze starania
0 pozyskanie nieruchomosci zlokalizowanej na wsi.
Wskazana przez Tadeusza Skibe, dwczesnego Dy-
rektora Wojewddzkiego Zespotu Pomocy Spotecz-
nej, parcela w Wieckowicach spetniata oczekiwania
rodzicow. Podjete kroki formalne w celu przejecia
przez stowarzyszenie kilku hektaréw spotkaty sie
z poparciem éwczesnych wtadz wojewddzkich i za-
owocowaty deklaracjg przekazania stowarzyszeniu

Spoteczny Komitet powstal w roku 1990 z inicjatywy Aliny Perzanowskiej, a w jego sklad wchodzili: Alicja Maurer - pra-

cownik naukowy WSP, psycholog — Andrzej Gardziel, psychiatra - Jacek K. Kabzinski, pracownik naukowy UJ, logik,
Maria Orkisz - psycholog, dyrektor ZSS nr 11 w Krakowie, Andrzej Wolski - pedagog, nauczyciel uczniéw z autyzmem
w Szkole Podstawowej nr 79 przy ul. Ptaszyckiego w Krakowie, Barbara Sedzimir - pedagog, nauczycielka w oddziale dla

dzieci z autyzmem w Przedszkolu nr 122 przy ul. Fiotkowej.
Koto Rodzicéw Dzieci Autystycznych prowadzita Helena Krol.

> Prof. Tadeusz Gatkowski zmart 29 lipca 2020 roku.

10 lat — Alina Perzanowska.

Funkcje przewodniczacej Oddziatlu petnita w pierwszych latach dzialalnoéci Alicja Maurer, a nastepnie — przez okres
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wskazanej nieruchomosci w wieczyste uzytkowanie
lub na wiasnos¢.

W 1996 roku zarzad oddziatu stowarzyszenia
wyrazit zgode® na realizowanie projektu osrodka po-
bytu statego o nazwie Centrum Nauki i Zycia FARMA
przez specjalnie w tym celu powotang fundacje. | tak

narodzit sie pomyst utworzenia Fundacji Wspdlno-
ta Nadziei, ktérg po kilkumiesiecznych dyskusjach,
prowadzonych w réznych kregach, powotato w roku
1998 dwdch fundatoréw: prof. Jerzy Perzanowski,
ojciec chtopca z autyzmem, oraz sedzia Witold Dy-
gon (Akt Notarialny, 1998).

2.2. Powotanie i rejestracja Fundacji

Powotana w 1998 roku Fundacja zostata zarejestro-
wana w Sadzie Rejonowym dla m. st. Warszawy
Wydz. XVI Gospodarczy Rejestrowy w dniu 26 stycz-
nia 1999 roku.

Siedziba Fundacji znajdowata sie w mieszkaniu
prywatnym przy ul. Krakuséw 1A w Krakowie.

Prezesem zarzadu zostata Alina Perzanowska,
wiceprezesem Teresa Jaskiewicz-Obydzinska, se-
kretarzem Anna Spiewak. Funkcje przewodnicza-
cego Rady Fundacji petnit senator Stefan Jurczak,
a cztonkami byli: dr Leopold Zgoda, prof. Karol Mu-
siot, dr Andrzej Kowal, dr Pawet Gizbert-Studnicki.

2.3. Misja, wizja, wartosci

Misja Fundacji Wspdlnota Nadziei jest budowa sy-
stemu wsparcia dla oséb z autyzmem oraz dla ich
rodzin.

Wsparcie to polega na:

+ zapewnieniu warunkéw do najpetniejszego roz-
woju z wykorzystaniem indywidualnego poten-
cjaty;

+ umozliwieniu samorealizacji;
« maksymalnym usamodzielnieniu;

+ doprowadzeniu do wtgczenia spotecznego i za-
wodowego;

uzyskaniu poczucia wtasnej wartosci i dobro-
stanu.

Wsparcie to jest rozumiane bardzo szeroko,
a wsrdd zasad jego udzielania mozna wymieni¢ za
Autism Initiatives (Wroniszewska, 2008, s. 102) m.in.:
rozwijanie osobistej godnosci i niezaleznosci osoéb
Z autyzmem, promowanie wolnosci podejmowania
decyzji zgodnych z ich zyczeniami, umiejetnoscia-
mi i dobrym samopoczuciem, umozliwianie osobom

5

W ciggu ponad 20 lat dziatalnosci nastapito kilka
zmian w sktadzie osobowym organdéw Fundagji, jak
rowniez zmienit sie adres biura i siedziby. Od 2011
roku siedzibg Fundacji sg Wieckowice znajdujgce sie
kilkanascie kilometréw od Krakowa, w gminie Zabie-
rzéw, powiat krakowski.

Informacje na temat sktadu osobowego orga-
néw Fundacji oraz lista osob petnigcych funkcje
kierownicze i koordynacyjne znajdujg sie na stro-
nie internetowej Fundacji (www.farma.org.pl) oraz
w zatgcznikach 314 (s. 65—67).

z autyzmem dostepu do wszystkich mozliwych
uprawnien i aktywnosci, by mogty zy¢ jak inni ludzie,
zgodnie ze swoimi zyczeniami i mozliwosciami.

Chcemy oferowac rozmaite formy wsparcia, kté-
re w maksymalnym stopniu dostosowane bedg do
indywidualnych potrzeb i mozliwosci oséb z auty-
zmem, w szczegodlnosci 0séb najbardziej niesamo-
dzielnych, wymagajgcych intensywnego, catodobo-
wego wsparcia.

Wizja Fundacji to ciepty i bezpieczny dom pobytu
statego; to takze mozliwosc¢ prowadzenia przez oso-
by z autyzmem interesujgcej aktywnosci, rozwijania
umiejetnosci, ksztattowania zainteresowan, realiza-
cji marzen — zgodnie z przystugujgcymi im prawami
i bez wzgledu na poziom funkcjonowania, stan zdro-
wia czy inne czynniki.

Wizja to $wiat przyjazny rodzinom osob z auty-
zmem, wspierajacy je w wielu obszarach, zgodnie
Z ich potrzebami; to odcigzanie rodzin w czynnos-
ciach opiekunczych, towarzyszenie im w sytuacjach
kryzysowych, wspieranie finansowe, stuzenie kon-
sultacjami i poradami.

Na wniosek Aliny Perzanowskiej, przewodniczacej Krakowskiego Oddzialu KTA.
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Jest to Swiat rozumiejacy, tolerancyjny, akceptu-
jacy réznorodnosc¢ osob oraz ,innos¢” 0séb z niepet-
nosprawnosciami czy z chorobami psychicznymi.

Taka przestrzen zycia i rozwoju chcemy wtasnie
tworzyc.

Wartosci, na ktérych opieramy naszg dziatal-
nos¢, stanowig przede wszystkim:

1) szacunek dla ,innosci”;
2) wrazliwosg;

3) profesjonalizm;

4) odpowiedzialnosé.

2.4. Cele i formy dziatalnosci

Wedtug zapiséw statutowych:

celem Fundacji jest prowadzenie dziatalnosci na

rzecz spotecznosci oséb niepetnosprawnych do-

tknietych autyzmem i pokrewnymi zaburzeniami
rozwojowymi oraz na rzecz ich rodzin, a w szcze-
golnosci:

a) zatozenie osrodka statego pobytu oraz pracy,
terapii i rehabilitacji oséb dotknietych auty-
zmem i pokrewnymi zaburzeniami rozwojowy-
mi, zwanego dalej Osrodkiem, a takze zapew-
nienie niezbednych srodkéw dla dziatalnosci
tego Osrodka oraz sprawowanie pieczy nad
jego dziatalnosciag, a w przysztosci rozwdj ta-
kich wspélnot;

b) upowszechnianie wiedzy o autyzmie i sposo-
bach jego terapii;

c) skupianie wokot idei Fundacji oséb chcacych
pomoc bliznim dotknietym autyzmem.

Formy, w jakich Fundacja realizuje swoje cele,
opisuje Statut Fundacji. Jestich 19, a wsréd nich wy-
mienia sie m.in. takie formy jak: szkolenie personely;
konferencje, wyktady, szkolenia i publikacje popula-
ryzujgce nowoczesne metody aktywizacji zawodo-
wej | spotecznej 0s6b z autyzmem; dziatania maja-
ce na celu ochrone zdrowia; prowadzenie doradztwa
i poradnictwa dla rodzin, organizacji i instytucji zaj-
mujgcych sie $wiadczeniem pomocy osobom z au-
tyzmem i pokrewnymi zaburzeniami rozwojowymi;
rozwijanie alternatywnych form pracy dostosowa-
nych do potrzeb i mozliwosci oséb niepetnospraw-
nych, w tym w ramach prowadzonego hostelu, go-
spodarstwa rolnego.

Poprzez szacunek dla ,innosci” podkreslamy
wage podmiotowego traktowania drugiego cztowie-
ka, w tym osoby z niepetnosprawnoscia, oraz posza-
nowanie jego godnosci.

Doceniamy istote madrej wrazliwosci i uwazno-
$ci na potrzeby drugiego cztowieka. Jednoczesnie
chcac adekwatnie odpowiadac na te potrzeby, zale-
zy nam na tym, bysmy pozostawali profesjonalista-
mi w dziedzinie, jaka sie zajmujemy. Promujemy od-
powiedzialno$¢, majac na wzgledzie nie tylko swdj
wtasny komfort, ale takze godnos¢ drugiego czto-
wieka.

0d 2004 roku Fundacja ma status organizacji po-
zytku publicznego. Wpis do rejestru sgdowego nosi
numer: KRS 0000 11 58 68.

Fundacja prowadzi dziatalnos$¢ statutowg jako
nieodptatng i odptatna.

Aktualnie jedyng dziatalnoscig odptatng jest pro-
wadzenie Matopolskiego Domu Pomocy Spotecznej
,Na Farmie Zycia" (zob. rozdziat 3).

Fundacja prowadzi takze dziatalnos¢ gospodar-
czg — wytgcznie jako dodatkowg w stosunku do
dziatalnosci pozytku publicznego, a nadwyzke przy-
chodéw nad kosztami przeznacza na dziatalnosé
pozytku publicznego.

Przedmiotem dziatalnosci gospodarczej jest
dziatalnos¢ handlowa, ustugowa i wytworcza.
Szczegdtowy spis przedmiotéw dziatalnosci gospo-
darczej zawiera Statut Fundacji, dostepny w biu-
rze i na stronie internetowej Fundacji (www.farma.
org.pl). Jest ich 28, a wsrdd nich znajdujg sie m.in.:
prowadzenie dziatalnosci wydawniczej i poligraficz-
nej, w tym wydawanie ksigzek, wydawanie czaso-
pism i pozostatych periodykéw oraz pozostata dzia-
talno$¢ wydawnicza; dziatalnosé w zakresie opieki
zdrowotnej, w tym prowadzenie dziatalnosci tera-
peutycznej; prowadzenie dziatalnosci szkoleniowe;j,
w tym pozaszkolne formy edukacji oraz dziatalnos¢
wspomagajaca edukacje; wynajem nieruchomosci
na wtasny rachunek; prowadzenie ustug hostelo-
wych na rzecz szerokiego grona odbiorcéw poprzez
aktywizacje 0séb niepetnosprawnych, w tym oséb
z autyzmem i ich rodzin.

Jak dotad, jedyne praktykowane formy dziatalno-
sci gospodarczej to ustugi reklamowe oraz aukcje.
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2.5. Dziatalno$¢ Fundacji w latach 1998-2020

Dziatalno$¢ Fundacji mozna podzieli¢ na dwa okre-
sy. pierwszy obejmuje poczatki dziatalnosci i lata
,krakowskie", czyli lata przed powstaniem Farmy Zy-
cia w Wieckowicach. Drugi wigze sie Scisle z faktem
istnienia Farmy Zycia i rozwijania na niej réznych
form dziatalnosci. W dalszej czesci rozdziatu skréto-
wo zostang przedstawione najwazniejsze dziatania.

W pierwszych latach dziatalnosci (1998-2005)
Fundacja prowadzita wielotorowe dziatania zwig-
zane m.in. z:

a) przygotowaniem inwestycji w Wieckowicach
i programu dziatalnos$ci Osrodka;

b) prowadzeniem w Krakowie specjalistycznych
ustug opiekunczych dla oséb z autyzmem
w hostelu;

c) prowadzeniem poradnictwa i konsultacji dla
0s6b z autyzmem i ich rodzin z hostelu, a tak-
Ze pacjentéw spoza hostelu w ramach utworzo-
nego NZOZ AUTYZM - Poradni Zdrowia Psy-
chicznego oraz prowadzeniem réwnolegtej do
struktury mieszkania chronionego — struktury
medycznej, pod nazwg Hostel dla oséb z zabu-
rzeniami psychicznymi;

d) prowadzeniem terapii zajeciowej dla uczestni-
kéw zaje¢ dziennych w ramach utworzonego
przy hostelu Osrodka Wsparcia;

€) nawigzaniem blizszej wspoétpracy z instytu-
cjami i organizacjami deklarujgcymi gotowos$¢
wigczenia sie w kompleksowe dziatania na
rzecz oséb z autyzmem;

f) realizacjg projektéw umozliwiajgcych m.in.
profesjonalne szkolenia zatrudnionej w hoste-
lu i Osrodku Wsparcia kadry oraz opiekunéw/
rodzicow oséb z autyzmem, a takze prowadze-
niem dziatalno$ci wydawniczej.

Ad a)

Przekazanie Fundacji Wspdlnota Nadziei 7 hektarow
nieruchomosci w Wieckowicach, nr 85/5, w bezptat-
ne uzytkowanie na okres 10 lat nastgpito w czerwcu
1999 roku (Akt Notarialny z dnia 28.06.1999). W imie-
niu Skarbu Panstwa Akt Notarialny podpisata Rena-
ta Godyn-Swedziot, Starosta Powiatu Krakowskie-
go, w imieniu Fundacji — Alina Perzanowska, prezes

Fundadji, i Anna Spiewak, sekretarz zarzadu Funda-
cji. Cel wskazany w Akcie Notarialnym: wybudowanie
os$rodka pod nazwg Centrum Nauki i Zycia FARMA.

Intensywne prace przygotowawcze zmierzaja-
ce do uruchomienia Centrum Nauki i Zycia FARMA
miaty wielotorowy charakter i w latach 1999-2004
dotyczyty m.in:

« opracowania wstepnej koncepcji merytorycznej
(1999-2007);

« opracowania koncepgji architektoniczno-urbani-
stycznej wraz z planem zagospodarowania prze-
strzennego i programem uzytkowym planowa-
nego osrodka (rok 2000);

« staran o zmiane planu zagospodarowania prze-
strzennego, o przekwalifikowanie czesci nie-
ruchomosci z rolnej na budowlang, uzyskanie
decyzji w sprawie warunkéw zabudowy i zago-
spodarowania terenu (WZiZT);

« prowadzenia prac projektowych odnoszacych
sie do pierwszego etapu inwestycji, a nastepnie
staran o uzyskanie pozwolenia na budowe pierw-
szego budynku i zagospodarowania catego tere-
nu (2001-2003);

+ podpisania w roku 2001 z zainteresowanymi ro-
dzinami pisemnych deklaracji przystgpienia do
wspomagania dziatan Fundacji Wspdlnota Na-
dziei w Krakowie, zmierzajgcych do wybudowa-
nia i prowadzenia Centrum Nauki i Zycia FARMA
w Wieckowicach koto Krakowa, gmina Zabie-
rzow, w ktorych rodziny zobowigzywaty sie do
comiesiecznych wptat darowizny celowej, dodat-
kowych wptat darowizny na dziatalnos¢ statu-
towg Fundacji oraz wpierania Fundacji w jakiej$
innej formie, np. darowizn rzeczowych, pracy wo-
luntarystyczneyj;

« staran o zmiane trybu uzytkowania nierucho-
mosci i oddanie w wieczyste uzytkowanie (lub
na wtasnoscé) nieruchomosci w Wieckowicach
w zwigzku z bliska realizacjg | etapu inwestycji
i podjetymi krokami o uzyskanie dofinasowania
ze $rodkéw PFRONS;

+ gromadzenia s$rodkéw finansowych niezbed-
nych do pokrycia kosztéw planowanych prac
przygotowawczych oraz tzw. wktadu wtasnego

W wyniku staran rozwigzano zawarta w roku 1999 umowe uzytkowania nieruchomoséci 85/5 z jednoczesnym zawarciem

nowej umowy — o oddanie w wieczyste uzytkowanie nieruchomosci o numerze 85/ 13 i obszarze 1 ha 0la 05 m?, wydzie-
lonej zgodnie z decyzja Starosty z nieruchomoéci 85/5; pozostata w wyniku poddziatu parcela nr 85/14 miala by¢ uzytko-
wana przez Fundacje na dotychczasowych zasadach (Akt Notarialny z dnia 25 lutego 2004).

28



2.5. Dziatalnos¢ Fundacji w latach 1998-2020

Fundaciji, niezbednego w staraniach o dofinanso-
wanie inwestycji ze srodkéw PFRON na realizacje
| etapu inwestycji (typu B — wedtug koncepciji).

Pozwolenie na budowe pierwszego budynku
Fundacja otrzymata w 2003 roku. Jesienia, 4 paz-
dziernika 2003 roku, podczas pierwszego na Far-
mie Pikniku Integracyjnego nastgpito symboliczne
pos$wiecenie kamienia wegielnego’ przez Jego Emi-
nencje Kardynata Franciszka Macharskiego.

Budowa w Wieckowicach ruszyta w 2004 roku,
a zakonczona zostata w 2005. Jesienig 2005 roku,
wraz z uzyskaniem pozwolenia na uzytkowanie,
Osrodek rozpoczat dziatalno$ce.

Ad b)

Roéwnolegle do dziatan zwigzanych z planowanym
uruchomieniem Centrum Nauki i Zycia FARMA,
a jednoczesnie w zwigzku z wyrazanymi potrzebami
rodzin 0séb oczekujgcych na zamieszkanie ich dzie-
ci w Wieckowicach, juz na poczatku swojej dziatal-
nosci, w roku 1999, Fundacja podjeta zadanie zorga-
nizowania miejsca pobytu catodobowego w ramach
projektu ,Hostel”. Projekt miat by¢ realizowany w bu-
dynku Osrodka Terapeutyczno-Szkolnego dla Dzie-
ci Autystycznych przy ul. Batuckiego 6, ktory w tym
czasie przeniost sie w inne miejsce. Koncepcja ho-
stelu zaktadata, ze bedzie on etapem wstepnym
prowadzacym do realizacji Centrum Nauki i Zycia
FARMA. Miato w nim okresowo mieszka¢ czterech
mezczyzn kandydujacych do zamieszkania na Far-
mie. Stad przyjeta wowczas nazwa: Hostel ,Dom
w potowie drogi”®. Otrzymany w 1999 roku z Urzedu
Marszatkowskiego grant na uruchomienie hostelu
pozwolit Fundacji na zakup wyposazenia do plano-
wanych czterech sypialni, pokoju dziennego, kuchni,
tazienek i pralni. Hostel miaty prowadzi¢ dwie orga-
nizacje: Krakowski Oddziat KTA oraz nowo powsta-
ta Fundacja. Niestety, plany Urzedu Miasta Krakowa
byty wobec tego miejsca inne i po otrzymaniu z kon-
cem roku 1999 wypowiedzenia umowy uzytkowania
stowarzyszenie wraz z Fundacjg musiaty opuscié
posesje przy ul. Batuckiego 6.

7

Po 8 miesigcach poszukiwan nowego migjsca
i negocjacji z Urzedem Miasta Krakowa, na prowa-
dzenie hostelu pozyskany zostat budynek przy ul. Ol-
sztynskiej 14 w Krakowie. Pierwsza umowa nieod-
ptatnego uzytkowania obejmujaca okres 3 lat, oraz
pozZniejsza — obejmujgca tgcznie okres 10 lat, zo-
staty podpisane przez przedstawicieli Krakowskiego
Oddziatu Krajowego Towarzystwa Autyzmu.

W lecie 2000 roku budynek zostat cze$ciowo wy-
remontowany, wymalowany i wyposazony w meble
,Z Batuckiego”. Z koricem roku 2000 ruszyt projekt
Hostel o nazwie ,Dom w potowie drogi".

Hostel ,Dom w potowie drogi” prowadzony byt
przez 5 lat przez dwie organizacje: Krakowski Od-
dziat KTA i Fundacje Wspdlnota Nadziei na podsta-
wie przyjetej w roku 1999 uchwaty o wspétpracy.

Jedno z niewielkich pomieszczen w przyziemiu
budynku zajeto Biuro Krakowskiego Oddziatu KTA,
drugie pomieszczenie — Biuro Fundacji Wspdlno-
ta Nadziei. Personel opiekunczy zatrudniaty dwie
wspotpracujace ze sobg organizacje, koszty mediéw
dzielone byty po potowie. Funkcje kierownika hoste-
lu nieodptatnie petnita z ramienia obu organizacji Ali-
na Perzanowska.

Poczagtkowo w hostelu mieszkaty trzy doroste
osoby z autyzmem, a nastepnie pie¢ 0séb — wszy-
scy kandydujacy do zamieszkania na Farmie.

Hostel byt de facto mieszkaniem chronionym,
na ktérego terenie Swiadczone byty specjalistyczne
ustugi opiekuncze dofinansowywane przez krakow-
ski MOPS.

W 20071 roku przy hostelu utworzono Osrodek
Wsparcia dla kilkunastu osob korzystajacych z zaje¢
dziennych, dofinansowywany ze $rodkéw PFRON.
Ze srodkéw Programu Phare Access wyposazono
pierwsze pracownie, 0 czym mowa ponizej.

W roku 2005 Krakowski Oddziat KTA wycofat sie
ze wspotprowadzenia hostelu i Osrodka Wsparcia
oraz przeniost sie do budynku przy ul. Grottgera 3,
gdzie utworzyt i do tej pory prowadzi Srodowiskowy
Dom Samopomocy.

De facto byly to dwa kamienie: jeden to marmurowa rzezba wykonana przez Jacka Twardowskiego, przedstawiajaca Oko

Opatrznosci Bozej, ufundowana przez Comité 39 Soutien-Liaison Pologne z Francji, ktéremu przewodniczyl Gerard Do-
belli; drugi — wapienny kamien z okolic Bazyliki Swietego Franciszka z Asyzu przywieziony z pielgrzymki przez zaprzy-
jazniong osobe. Przyjelismy wowczas, ze kamien z marmuru ,inicjuje” budowe catego oérodka, a kamien wapienny - bu-

dowe pierwszego budynku.

W uzupelnieniu powyzszego rysu historycznego wypada napomkna¢ o pomysle tzw. Centrum Dziennej Aktywnosci

dla Oséb z Autyzmem w Brzezince. Byl to pomyst jednego z doradcéw Fundacji; powstal on w latach 2002-2003. Dorad-
ca przekonywal, zeby podja¢ w Gminie Zabierzéw starania o uzytkowanie przez Fundacj¢ budynku szkoly w pobliskiej
Brzezince i uruchomi¢ w nim zaj¢cia dzienne, a tworzeniem miejsc pobytu stalego w Wieckowicach zaja¢ sie w okresie
pézniejszym. Zarzad nie zdecydowal si¢ jednakze na realizacje tego pomystu.

9

Utworzony on zostal w roku 2000 w budynku przy ul. Olsztynskiej 14, uzyczonym przez Urzad Miasta Krakowa.
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Ad c)

Koszty prowadzenia hostelu byty bardzo wyso-
kie. Utworzony przez Fundacje w 2003 roku NZ0Z
AUTYZM'®, a w jego ramach hostel dla oséb z za-
burzeniami psychicznymi i Poradnia Zdrowia Psy-
chicznego wzmocnity jednostke medycznie, ale nie
pomniejszyty znaczgco kosztéw jej prowadzenia.

Poradnia zatrudniata, oprécz lekarza psychiatry,
neurologa, interniste, psychologéw i pedagogodw.
Ustugi zakontraktowane byty w Narodowym Fundu-
szu Zdrowia.

Wszystkie ww. struktury organizacyjne zazebiaty
sie ze sobg, a pracownicy merytoryczni tworzyli tzw.
Zespot Programowy, ktéry pracowat nad biezgcymi
sprawami merytorycznymi, jak rowniez szczegotowy-
mi kwestiami programowymi tworzonej Farmy Zycia.

Ad d)

Osrodek Wsparcia utworzony zostat w 20071 roku.

W pierwszych latach prowadzony byt przez dwie
organizacje: Fundacje oraz Krakowski Oddziat KTA.

Uczestnikami byto 15 oséb z ASD, z czego
12 0sdb dojezdzato na zajecia z domdw rodzinnych,
a pozostali mieszkali w hostelu.

Zajecia dzienne realizowano ze srodkéw PFRON
(Krakowski Oddziat KTA) oraz ze $rodkéw Progra-
mu Phare Access (Fundacja). Wyposazono pierwsze
pracownie, takie jak: Pracownia Poligraficzno-Biuro-
wa, Pracownia Stolarska, Pracownia Gospodarstwa
Domowego, Pracownia Ogrodnicza.

Pracownie — mimo skromnych warunkéw lo-
kalowych — dziataty bardzo aktywnie. W Pracowni
Poligraficzno-Biurowej uczestnicy uczyli sie kompu-
terowego projektowania kartek okolicznosciowych
oraz wykonywali proste prace biurowe, w ramach
Pracowni Gospodarstwa Domowego powstawaty
pierwsze wtasnorecznie przygotowywane pocze-
stunki, Pracownia Stolarska produkowata m.in. de-
seczki do naklejanek obrazkowych. Atrakcyjna byta
tez oferta Pracowni Ogrodniczej. Oprocz uprawy
ogrodu przydomowego uczestnicy wyjezdzali na
teren planowanej Farmy w Wieckowicach, sadzac
i wysiewajgc pierwsze rosliny, a nastepnie zbierajgc
pierwsze plony (truskawki).

Do uczestnictwa w zajeciach Osrodka Wsparcia
szczegodlnie zmotywowane byty osoby dojezdzajg-
ce na zajecia z doméw. W domach spedzali czas

bezczynnie, bo po zakonczonej edukacji nie zostali
przyjeci do zadnego z istniejgcych wéwczas w Kra-
kowie Warsztatéw Terapii Zajeciowej czy powstajg-
cych Srodowiskowych Doméw Samopomocy. Po-
jawiali sie przy Olsztynskiej godzine — dwie przed
rozpoczeciem zaje¢ i najczesciej przedtuzali mo-
ment wyjscia do domu, mimo ,znajomosci zegara”
i ustalonego wczesniej planu aktywnosci.

Ad e)

Wspotpraca z wieloma srodowiskami polskimi i za-
granicznymi miata miejsce jeszcze w czasach ,przed
Fundacja". Wspomniana dziatalnos$¢ preznego sto-
warzyszenia i Scista wspotpraca z Zaktadem Psy-
chologii Akademii Pedagogicznej (obecnie: Katedrg
Psychologii Uniwersytetu Pedagogicznego w Krako-
wie) zaowocowaty juz wczesniej pierwszymi kontak-
tami z czotowymi organizacjami i instytucjami, za-
réwno z Polski, jak i z zagranicy. W zwigzku z tym
droga do Scislejszej wspodtpracy z Fundacjg byta
przetarta, ale tez — w zwigzku z planowanym zamie-
rzeniem utworzenia Farmy w Wieckowicach — ot-
wieraty sie nowe dziedziny. Wigzaty sie one réwniez
z nowymi zasobami ludzkimi, skupionymi scisle wo-
kot Fundacii.

Jedna z wazniejszych deklaracji o wspotpra-
cy zostata podpisana w dniu 2001 roku przy okazji
Miedzynarodowego Spotkania Naukowego ,System
pomocy osobom z autyzmem. Dziatania na rzecz
krajowej i miedzynarodowej wspdtpracy™'. Sygnata-
riuszami byli: Fundacja Wspdlnota Nadziei, Fundacja
Synapsis z Warszawy, Krakowski Oddziat Krajowego
Towarzystwa Autyzmu, Specjalistyczny Szpital im.
J. Babinskiego, Katedra Psychologii Akademii Pe-
dagogicznej w Krakowie, Bethel Institute z Niemiec,
Irma Donders i dr Leo Kannerhuis z Holandii, Osrodek
dla Osob z autyzmem w Krakowie oraz Fontys OSD
z Holandii. Deklaracja zaowocowata m.in. wspoétdzia-
taniem wszystkich stron podczas przygotowywania
wniosku do Programu Phare Access, a po otrzyma-
niu grantu — wspalna realizacjg projektu.

W szpitalu im. Jozefa Babinskiego dziatat juz
utworzony nieco wczesniej z inicjatywy Aliny Pe-
rzanowskiej Zespot ds. Autyzmu, w sktad ktérego
wchodzito dwdch psychiatrow (wsréd nich dyrek-
tor szpitala'?) i dwodch psychologéw. Podpisana de-
klaracja o wspotpracy, jak rdwniez pozyskany grant
ze s$rodkéw Programu Phare Access umozliwity

' Placéwka NZOZ AUTYZM kierowata dr Kinga Zota, psychiatra.

logii UP.

cji Wspoélnota Nadziei.

Gléwna organizatorkg Miedzynarodowego Spotkania Naukowego byta dr Joanna Kossewska, pracownik Katedry Psycho-

Dyrektorem Szpitala im. J. Babinskiego byl wowczas dr Andrzej Kowal, psychiatra, bedacy takze czlonkiem Rady Funda-
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wyjazdy przedstawicieli szpitala, w tym dyrekto-
ra i psychiatry, na wizyty studyjne do osrodkéw dla
0s6b z autyzmem w Holandii. Zagraniczne wizyty
studyjne odbyty takze dwie osoby zatrudnione w ho-
stelu (psycholog terapeuta i opiekun).

Najwieksze zastugi dla podtrzymywania sze-
rokiej wspotpracy miedzynarodowej miata Irma
Donders, zaprzyjazniona terapeutka z Holandii, ini-
cjatorka deklaracji o wspotpracy i jedna z jej sygna-
tariuszek.

Ad f)

Fundacja realizowata projekty, ktére umozliwiaty
uczestniczenie w profesjonalnych szkoleniach za-
réwno personelu, jak i rodzicow. Umozliwiaty row-
niez prowadzenie dziatalnosci wydawniczej.

Wsréd wybitnych szkoleniowcéw profesjonali-
stéw znajdowali sie m.in. Theo Peeters, Peter Ver-
meulen, Paul Shatock, Robert Emmen, Paul Frerichs.

Tematyka szkolen byta réznorodna: z zakresu
Programu TEACCH, z dziedziny seksualnosci osob
z autyzmem, treningu umiejetnosci spotecznych,
domowego wideotreningu komunikacji (VIT), zasad
postepowania w sytuacji trudnych zachowan oséb
z autyzmem, metody utatwionej komunikacji.

Dla Fundacji wazne byty réwniez bezposrednie
kontakty z zaprzyjaznionymi praktykami z Zachodu.
Dzielili sie oni cennymi do$wiadczeniami z zakresu
prowadzenia domdw grupowych, a takze wystepuja-
cych tam problemaéw i trudnosci. Szczegdlnie cenne
byty doswiadczenia wynikajgce z prowadzenia Dun-
firth Farm Community w Irlandii.

Pojawity sie pierwsze publikacje Fundacji, takie
jak:

Zyé z autyzmem. Wybrane zagadnienia dotyczgce

problematyki 0séb dorostych z autyzmem, red. Ali-

na Perzanowska, Agata Wolirnska-Chlebosz, Ag-
nieszka Dgbek-Malczyk (2002), dofinansowanie
ze srodkéw Unii Europejskiej;

«  Peter Vermeulen, Jestem szczegdlny. Wprowadza-
nie dzieci | mtodych 0sdb w ich zaburzenie ze spek-
trum autyzmu (2004), dofinansowanie ze $rod-
kéw Ministerstwa Gospodarki, Pracy i Polityki
Spotecznej oraz Ambasady Krolestwa Niderlan-
doéw w ramach matych grantéw MATRA/KAP;

* Hugh Morgan, Dorosli z autyzmem. Teoria i prakty-
ka,red.lwonaPisiewicz (2004), dofinansowanie ze
srodkéw ambasady Krélestwa Niderlandéw w ra-
mach programu matych grantéw MATRA/KAP;

«  Tom McKernan, John Mortlock, Autyzm w cen-
trum uwagi. Podrecznik z céwiczeniami dla pro-
fesjonalistow, red. Agnieszka Dabek-Malczyk,
Alicja Maurer, Alina Perzanowska (2004), dofinan-

sowanie ze srodkéw ambasady Krolestwa Ni-
derlandéw w ramach programu matych grantéw
MATRA/KAP.

Podsumowujagc dziatalnos¢ w latach 1998—
2005, mozna powiedzie¢, ze w historii Fundacji
prowadzenie hostelu i Osrodka Wsparcia odegra-
to bardzo duza role i stato sie znaczagcym etapem
przygotowawczym do uruchomienia i prowadzenia
Farmy Zycia w Wieckowicach.

Z prowadzenia tych stosunkowo matych jedno-
stek, jak rowniez w zwigzku z realizacjg pierwszych
powaznych projektéw, umozliwiajgcych nie tylko
prowadzenie zaje¢ w trybie dziennym, ale tez zdoby-
wanie i pogtebianie wiedzy na temat autyzmu, wyni-
kato wiele korzysci: dla Fundacji jako organizaciji, dla
personelu medycznego, psychologéw i pedagogow
tworzgcych zespét programowy oraz prowadza-
cych dzienne zajecia terapeutyczne, dla oséb z ASD,
a takze dla ich rodzin. Dzieki nim:

Fundacja:

1) nabrata doswiadczenia organizacyjnego przy-
datnego w pdZniejszym dziataniy;

2) nawigzata bezposrednie kontakty z organizacja-
mi prowadzgcymi w Europie profesjonalne ustu-
gi na rzecz osob z autyzmem, ktére zaowocowa-
ty pézniejszg wieloletnig, korzystng wspotpraca
(zat. Deklaracja o wspotpracy);

3) wzmocnita sie merytorycznie, co umocnito jej
pozycje w srodowisku i uksztattowato pozytyw-
ny wizerunek wsrod decydentoéw;

4) przewodzita nawigzanej sieci wspotpracy pomie-
dzy waznymi osrodkami i organizacjami — za-
rowno polskimi, jak i zagranicznymi.

Personel:

1) skorzystat ze szkoler prowadzonych przez wy-
bitnych szkoleniowcdéw z kraju i z zagranicy; na-
stgpit znaczacy wzrost kompetencji kadry, a co
za tym idzie — zwiekszyta sie gotowos¢ do dal-
szej wspotpracy w kolejnych latach;

2) nabrat doswiadczenia praktycznego zwigzanego
z catodobowa opiekg nad osobami z ASD w ho-
stelu (opiekunowie, asystenci) oraz doswiadcze-
nia terapeutycznego w Osrodku Wsparcia oraz
NZOZ AUTYZM;

3) wiaczyt sie w szczegdtowe merytoryczne przy-
gotowanie programu docelowego miejsca, jakim
miata by¢ Farma Zycia.

Osoby z autyzmem:

1) poczynity pierwsze ,kroki ku samodzielnosci”
(pobyty catodobowe w hostelu);
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2) stopniowo oswajaty sie z przysztym miejscem
zycia i aktywnosci dziennej w Wieckowicach
dzieki wyjazdom na zajecia ogrodnicze oraz dzie-
ki krétkoterminowym pobytom adaptacyjnym we
,wiasnych” pokojach pierwszego domu'®.

Rodzice:

1) mieli szanse na stopniowe przyzwyczajanie sie
do nowego etapu w zyciu ich dorostego niepet-
nosprawnego cztonka rodziny i zmysla o ,rozsta-
niu” (separacji);

2) mieli mozliwos$¢ budowania, krok po kroku, wza-
jemnego zaufania (Fundacja— rodzice, personel—
rodzice);

3) mieli pierwsza mozliwo$¢ wytchnienia od wielo-
letnich czynnosci opiekunczych $wiadczonych
corce/synowi, zyskali tez wsparcie w sytuacji
kryzysowej (terminalna choroba wspétmatzon-
ka, okres zatoby).

Lata 2005—2020 obejmujg okres od powstania
Farmy Zycia po dzien dzisiejszy.

W latach tych gtéwne dziatania Fundacji koncen-
trowaty sie wokot tworzonego, a nastepnie prowa-
dzonego osrodka w Wieckowicach.

Poniewaz biuro Fundacji, a z czasem takze sie-
dziba Fundacji zostaty przeniesione z Krakowa do
Wieckowic', wiele dziatari administracyjnych i orga-
nizacyjnych podejmowano w obrebie Farmy Zycia,
cho¢ odnosity sie one do spraw niezwigzanych bez-
posrednio z funkcjonowaniem osrodka.

Wielotorowe dziatania Fundacji Wspélnota Na-
dziei dotyczyty:

a) tworzonej i prowadzonej Farmy Zycia w Wiec-
kowicach, w tym jej trzech podstawowych
struktur (aktywnosci dziennej, pobytu statego,
gospodarstwa ekologicznego);

b) staran o przejecie uzytkowanych czasowo
gruntéw w Wieckowicach (85/14) na wtasnos$c¢
lub w uzytkowanie wieczyste;

c) realizowanych projektow i zadan prowadzo-
nych z wykorzystaniem zaplecza Farmy Zycia,
ale tez wykonywanych poza jej terenem;

d) wspierania rodzin oséb z autyzmem, zwig-
zanych bezposrednio z Fundacjg, a takze

pierwszy budynek na Farmie Zycia.

Wspomina si¢ o tym tez w rozdziale o Farmie Zycia.

wszystkich innych zgtaszajgcych sie po po-
moc;

e) dzielenia sie doswiadczeniami w sprawach do-
tyczacych wspierania oséb dorostych z auty-
zmem — z zainteresowanymi Fundacjg i Farmg
Zycia organizacjami, instytucjami, przedstawi-
cielami wtadz oraz indywidualnymi osobami;

f) rozwijania i podtrzymywania wspoétpracy z réz-
nymi kregami oséb i srodowisk, promocji Fun-
dacji i Farmy Zycia oraz rzecznictwa na rzecz
0s6b z autyzmem w réznorodnych formach
i okolicznosciach;

g) wewnetrznych oraz zewnetrznych szkolen
personelu jednostek Fundacji, jak réwniez
przedstawicieli innych placéwek, w tym orga-
nizowania dla zainteresowanych grup wizyt
studyjnych na Farmie Zycia, a takze wyjazdéw
studyjnych personelu Fundacji do gtéwnych
osrodkoéw europejskich;

h) organizowania plenerowych imprez integracyj-
nych oraz imprez charytatywnych potgczonych
ze zbidrka funduszy (aukcje).

Ad a)

Po wybudowaniu pierwszego budynku nastgpit
okres ,rozruchu” Farmy Zycia (2005-2008), w kt6-
rym gtéwne dziatania skupione byty na zagospoda-
rowywaniu terenu. Mozna to byto osiggng¢ sitami
uczestnikow zaje¢ dziennych oraz zatrudnionej ka-
dry treneréw i asystentow wspierajgcych w ramach
projektu ,Partnerstwo dla Rain Mana, Rain Man dla
Partnerstwa""®.

Okres ,rozruchu” cechowat ogromny entuzjazm
organizacyjny, ale byt to tez czas powaznych zagro-
zen dla Fundaciji, ktéra z powodu niedoszacowania
kosztow budowy nie wywigzata sie z ostatniej cze-
$ci zobowigzan finansowych wobec firmy budowla-
nej. Proba pozyskania pozyczki bankowej na sptate
zobowigzan nie powiodta sie, firma budowlana zas
nie zgadzata sie na odroczenie ptatnosci. Fundacji
grozita egzekucja komornicza. Ratunek pojawit sie
ze strony osoby zaprzyjaznionej z jednym z funda-
toréw, dzieki czemu Fundacja unikneta grozacej jej

wowczas ,katastrofy”'® i mogta dziatac dalej.

Pobyty adaptacyjne na Farmie odbywaly si¢ w latach pdzniejszych (2005-2008), gdy zostal wybudowany i wyposazony
Biuro Fundacji zostalo przeniesione w roku 2005, a siedziba — w roku 2011.

»Dlug” Fundacji zostal wykupiony przez firme, ktora wyrazita zgod¢ na zwrot pieniedzy w ratach, w miare posiadanych

przez Fundacje mozliwosci. Byl to nadzwyczajny, szlachetny gest, za ktory do dzi$ jestesmy wdzieczni.
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W ciggu 15 lat dziatania realizowane na Farmie
Zycia obejmowaty trzy gtéwne rodzaje aktywnosci:
prowadzenie zaje¢ w trybie dziennym dla oséb z au-
tyzmem, prowadzenie catodobowych ustug bytowo-
-opiekuniczych oraz zagospodarowywanie i prowa-
dzenie gospodarstwa ekologicznego.

W wyniku tych dziatari w roku 2008 wytonity sie
trzy podstawowe jednostki organizacyjne Farmy Zy-
cia: Dzienne Centrum Aktywnosci, Matopolski Dom
Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia" oraz Gospo-
darstwo Ekologiczne.

Jednostki te sg opisane w dalszej czesci pod-
recznika (zob. rozdz. 3).

Ad b)

Juz na poczatku powstania Farmy podjete zostaty
starania o uzyskanie trwatego uzytkowania parceli
nr 85/14 w zwigzku z planowanym przystgpieniem
do realizacji kolejnego etapu inwestycji — budowy
drugiego budynku na Farmie.

Pierwsze pisma w tej sprawie, nawigzujgce do
wczesniejszych deklaracji wtadz o gotowosci prze-
kazania Fundacji w uzytkowanie wieczyste lub na
wtasnos¢ catego terenu w Wieckowicach, przygoto-
walismy zaraz po wybudowaniu pierwszego budyn-
ku. Powotywalismy sie na argumenty wtadz, ktére
od ,wiarygodnosci"'” Fundacji uzalezniaty przekaza-
nie ziemi pod budowe osrodka.

Po wybudowaniu pierwszego budynku i ogro-
dzeniu catego siedmiohektarowego terenu juz
w roku 2006 zwrdcilismy sie do wtadz'® z wnioskiem

o przekazanie w uzytkowanie wieczyste lub na wtas-
nos¢ catosci nieruchomosci, zgodnie z ich wczes-
niejszymi zapewnieniami. Po wybudowaniu pierw-
szego budynku funkcje starosty przez krotki okres
(listopad 2005 - listopad 2006) petnita Elzbieta
Burtan'®, a nastepnie — Jozef Krzyworzeka (listo-
pad 2006-2017). Majgc przychylnos¢ w sprawie
gruntéw wczesniejszych wojewoddéw i powotanego
woéwczas na to stanowisko Jerzego Millera (2007-
2009; 2011-2015) zaktadali$my szybki i pomysiny
finat ,sprawy gruntéw’. Niestety, dwczesne wtadze
powiatu krakowskiego zajety nieprzychylne stanowi-
sko i toczgce sie pdzniej wieloletnie negocjacje nie
przyniosty oczekiwanego rezultatu®.

Podczas impasu trwajgcego kilka lat?! pojawit sie
jeszcze jeden argument starostwa: swoje roszczenia
do gruntéw w Wieckowicach wyrazit spadkobierca
bytych wtascicieli dworu w Wieckowicach i to osta-
tecznie ,zablokowato” dalsze negocjacje — ,do cza-
su rozstrzygniecia sprawy roszczen"?.

Ze wzgledu na to, ze planowalismy budowe dru-
giego budynku na Farmie, musielismy zmienic¢ pier-
wotng koncepcje zaktadajgcg usytuowanie kolej-
nych doméw w potkolu, na terenie dziatki 85/14,
a prace projektowe trzeba byto ograniczy¢ do nie-
ruchomosci 85/13, bedacej w wieczystym uzytko-
waniu.

Prace projektowe prowadzone byty przy wspot-
dziataniu z rodzicami przysztych mieszkancow
drugiego domu. Fundacja na biezaco informowata
o wysokosci mozliwego dofinansowania budowy,

»Wiarygodnos¢” zalezala od podjetych przez Fundacje i realizowanych dzialan inwestycyjnych, a argument wladz

brzmial: ,,Jesli wybudujecie cokolwiek, cho¢by fundamenty, to porozmawiamy o przekazaniu calosci”.

rosta powiatu krakowskiego.

Wladzg reprezentujaca skarb panstwa jest wojewoda, a w obrebie powiatu skarb panstwa reprezentuje jednoosobowo sta-

Elzbieta Burtan jest od kilkunastu lat wojtem Gminy Zabierzow.

21

22

Starostwo planowalo przeja¢ od Fundacji cala parcele 85/14, a jego 6wczesne argumenty brzmiaty nastepujaco: ,, Fundacji
wystarczy 1 ha na wygospodarowanie grzadek pod uprawy”, ,,gdy oddawalismy Fundacji ziemie w uzytkowanie, ziemia
nie byla wiele warta, a obecnie jej warto$¢ wzrosta”; ,,Starostwo potrzebuje pienigdzy na remonty szkot i inne cele, stad
w planie jest sprzedaz odzyskanych gruntéw”. W naszych argumentach podkreslalismy potrzebe uzytkowania catych
7 hektaréw terenu, bo zamiarem bylto utworzenie kompleksowego osrodka typu Farma, ,,a nie wybudowanie pojedyncze-
go domu na wsi”. Przypominalis$my takze o wczesniejszych deklaracjach wladz.

Impas byl trudny do zniesienia, szczegélnie ze w czerwcu 2009 roku wygasta umowa uzytkowania parceli 85/14 i Funda-
cja uzytkowala teren ,bezumownie”. Na wyrazong przez Starostwo propozycje trzyletniego uzytkowania parceli zarzad
Fundacji Wspoélnota Nadziei nie wyrazil zgody.

Roszczenia spadkobiercy dotyczyty majatku ziemskiego przejetego w ramach tzw. reformy rolnej na podstawie dekretu
PKWN (1944). Spadkobierca byt zainteresowany odzyskaniem dworu i parku w Wieckowicach, a nie catej nieruchomo-
$ci z tzw. gospodarstwem pomocniczym, w skiad ktérego przed laty wchodzila m.in. uzytkowana przez Fundacje parce-
la. Informacje, jakie w tej sprawie otrzymywali$my z Urzedu Wojewodzkiego, byty dla Fundacji korzystne (spadkobierca
wlascicieli ma prawo do odzyskania dworu i parku znajdujacych si¢ na terenie pobliskiego, prowadzonego przez powiat
krakowski Domu Pomocy Spolecznej, a parcela rolna oddana w uzytkowanie Fundacji nie podlega roszczeniom). Okaza-
to si¢ jednakze, Ze Starostwo ztozylo od tej decyzji odwolanie, ujmujac w nim réwniez ,nasz” teren. Jaki jest final sprawy
»roszczen”, wymaga sprawdzenia.
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m.in. ze zrédet prywatnej fundagcji holenderskiej?®,
Srodkéw unijnych w ramach MRPO oraz srodkéw
PFRON?. Rodzice zaproponowali wktad finanso-
wy, podpisujac z Fundacjg umowy darowizny, dzieki
czemu w roku 2011 inwestycja zostata zrealizowana,
cho¢ nie w catosci®®.

Drugi budynek powstat zatem na parceli 85/13.
W sprawie uzytkowanego gruntu 85/14 sytuacja
w dalszym ciggu byta patowa, mimo nieustajgcych
staran o trwate (dtugoterminowe) uzytkowanie te
parceli.

W koncu, po wielu latach negocjacji, przy wspot-
udziale i wsparciu Stanistawa Kracika, nowego wo-
jewody, Starostwo zdecydowato o zawarciu dtugo-
terminowej umowy uzytkowania dwdéch hektaréw
wyodrebnionych z parceli o numerze 85/14. Wczes-
niej dokonato ono podziatu tej parceli na dwie nie-
ruchomosci: dziatki 85/63 i 85/64. Aktem notarial-
nym z dnia 7 lutego 2012 roku Starostwo Powiatowe
w Krakowie przekazato Fundacji w uzytkowanie
dwuhektarowg dziatke 85/63 na okres 65 lat, czyli
do 7 lutego 2077 roku. Dziatka 85/64 o powierzchni
3,87 ha nadal jednak pozostawata w uzytkowaniu
,bezumownym” i dopiero po kolejnych miesigcach
staran Starostwo przychylito sie do zawarcia umo-
wy, ale tylko na okres 10 lat. Kolejny akt notarialny
zostat podpisany w dniu 31 grudnia 2012 roku?®.

Ad c)

Prowadzenie zaje¢ w Dziennym Centrum Aktyw-
nosci w Wieckowicach oraz w hostelu w Krakowie,
a takze podejmowanie innych form dziatalnosci Fun-
dacji byto mozliwe dzieki realizowanym zadaniom
i projektom, na ktére pozyskiwalismy srodki w dro-
dze konkurséw grantowych.

Ponizej przedstawiono zestawienie wiekszosci
projektéw i zadan realizowanych w latach 2005—
2020%, ktore prowadzilismy lub w ktérych uczestni-
czylismy jako partnerzy, oraz podano okres ich reali-
zacji i Zrodta dofinasowania:

23

,Partnerstwo dla Rain Mana, Rain Man dla Part-
nerstwa” (realizacja: maj 2005 — marzec 2008;
Europejski Fundusz Spoteczny, IW Equal, part-
nerstwo, Fundacja Synapsis — lider);

,Strategia na zycie — integracja zawodowa i spo-
teczna osob z autyzmem” (realizacja: 2006—
2007, srodki Ministerstwa Pracy i Polityki Spo-
tecznej, Fundusz Inicjatyw Obywatelskich,
FWN?® — lider);

,Specjalistyczne ustugi opiekuricze (terapeutycz-
ne) dla mieszkancow Krakowa na terenie hostelu
(realizacja: pazdziernik 2000 — pazdziernik 2005,
Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w Krakowie,
FWN — lider);

,Opta-Max" — Optymalizacja dziatalnos$ci Osrod-
ka Wsparcia z Hostelem” (realizacja: 2004—2005;
Urzad Miasta Krakowa, FWN — lider);

,Prowadzenie mieszkania chronionego dla oséb
z autyzmem, mieszkancéw gminy Krakéw” (reali-
zacja: 1.11.2005-1.08. 2008, Miejski Osrodek Po-
mocy Spotecznej, FWN - lider);

,Prowadzenie zaje¢ grupowych i indywidual-
nych, ktére: a) majg na celu nabywanie, rozwija-
nie i podtrzymywanie umiejetnosci niezbednych
do samodzielnego funkcjonowania, b) ogdl-
nie usprawniajg zaburzone funkcje organizmu
i ograniczajg deficyty rozwojowe 0sob z uposle-
dzeniem umystowym” (realizacja: 2005-2006,
Program Partner, PFRON, FWN - lider);

,Organizacja szkolenn i warsztatéw dla czton-
kéw rodzin oséb niepetnosprawnych, opiekundéw
i wolontariuszy bezposrednio zaangazowanych
w proces rehabilitacji” (realizacja: 2005-2006,
Program Partner, PFRON, FWN - lider);

,0d Hostelu do Farmy: ku dorostosci oséb z au-
tyzmem" (realizacja: 2006) srodki PFRON, Pro-
gram Partner 2006, FWN — lider);

Deklarowane dofinansowanie ze strony fundacji holenderskiej to zastuga staran Irmy Donders, zaprzyjaznionej terapeut-

ki, i rezultat przygotowania wraz z doradcami jednego z bankéw holenderskich profesjonalnego wniosku o dotacje.

24

ra¢ fundusze na calym $wiecie.
25

drzwi, podldg, tazienek i innych detali).
26

Z czasem dofinansowanie zadeklarowata tez Guinesses Foundation, a mlodziez z ZHP poza granicami kraju zaczgla zbie-
Nie zostata wyposazona tzw. kuchnia centralna oraz pozostalo niedokoniczone poddasze bedace w stanie ,,surowym” (bez

Uzytkowanie nieruchomosci 85/64 wygasa z dniem 31 grudnia 2022 roku. Na pewno podejmiemy starania o dalsze, najle-

piej dlugoterminowe, uzytkowanie tej nieruchomoséci. Znajduje si¢ na niej sad (ponad 300 drzewek owocowych posadzo-
nych kilkanascie lat temu rekami 0séb z autyzmem) oraz teren rekreacyjny. Jaki bedzie final tych staran, czas pokaze.

27

* FWN - Fundacja Wspolnota Nadziei.

Wymienione projekty i zadania prowadzili$my jako lider projektu, w niektérych uczestniczyliémy jako partnerzy.
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,Kuznia" — dotacja na rozwdj instytucjonalny (re-
alizacja: 2005-2006, Fundacja im. Stefana Bato-
rego, FWN — lider);

,Ku dorostosci: dziatania rehabilitacyjne i wspar-
cie na rzecz osob z autyzmem i ich rodzin” (re-
alizacja: 2006-2007, Urzad Miasta Krakowa,
FWN - lider);

,Krotkoterminowe pobyty adaptacyjne dla osob
z autyzmem w Pierwszym Domu na Farmie -
KAPDA'" (realizacja: 2006, Matopolski Urzad Wo-
jewddzki, FWN — lider);

,Prowadzenie ustug bytowo-opiekuriczych w for-
mie Rodzinnego Domu Pomocy na Farmie Zy-
cia w Wieckowicach” (realizacja: 1.07.2008-
30.06.2009, nastepnie 01.07.2009-4.08.2012;
zadanie zlecone przez Urzad Gminy Zabierzow,
Srodki mieszkancow oraz MOPS w Krakowie);

,Od terapii przez sztuke do aktywnosci zawodo-
wej: organizacja i prowadzenie wielofunkcyjne;
Pracowni Plastycznej i Sztuki Uzytkowej w Domu
na Farmie w Wieckowicach” (realizacja: 2007, Re-
gionalny Osrodek Pomocy Spotecznej, FWN —
lider);

,Pracownia Wiedzy i Umiejetnosci” (realizacja:
2007, Matopolski Urzad Wojewddzki, FWN —
lider);

,Organizacja i prowadzenie Pracowni Plastycznej
i Sztuki Uzytkowej" (realizacja: 2007, Matopolski
Urzad Wojewddzki, FWN — lider);

,Organizacja i prowadzenie Pracowni Plastyczne;
dla 0os6b z autyzmem” (realizacja: 2007, Fortis
Foundation, FWN — lider);

,Organizacja modelu wsparcia w dziedzinie za-
trudnienia oséb dorostych z autyzmem” (realiza-
cja: 1.08.2008-31.07.2010, Europejski Fundusz
Spoteczny, POKL, Wojewddzki Urzad Pracy —
lider);

,Hostel na rzecz integracji spotecznej — kom-
pleksowe wsparcie dla 0oséb z autyzmem i ich
rodzin” (realizacja: 2008, Urzad Miasta Krakowa,
FWN - lider);

,Farma — szansa dla zagrozonych wyklucze-
niem spotecznym” (realizacja: 2008, Urzad

29
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Marszatkowski  Wojewddztwa Matopolskiego,
FWN - lider);

,Farma Zycia — rozwdj na rzecz oséb z auty-
zmem" (realizacja: 04.2008-03.2009, Krakow-
ska Fundacja Komunikacji Spotecznej, FWN —
lider);

W kierunku przedsiebiorstwa spotecznego — pi-
lotazowy program aktywizacji zawodowej osob
z autyzmem'” (realizacja: 2008; Ministerstwo Pra-
cy i Polityki Spotecznej, Fundusz Inicjatyw Oby-
watelskich, FWN — lider);

,Chwila wytchnienia — wakacyjne pobyty na Far-
mie Zycia w Wieckowicach’ (realizacja: 2008,
Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Matopol-
skiego, FWN - lider);

,Dzien Farmera — spotkanie dozynkowe"* (reali-
zacja: 2009; Gmina Zabierzow, Powiatowe Cen-
trum Pomocy Rodzinie, FWN — lider);

,Niepetnosprawnosé w zrownowazonym rolni-
ctwie: nowe podejscie do szkolenia praktykow"
(realizacja: 10.2009-09.2012; Program ,Uczenie
sie przez cate zycie: Leonardo da Vinci’, Uniwer-
sytet w Bolonii — lider);

Wsparcie zatrudnienia dorostych oséb z auty-
zmem" (realizacja: 01.01.2010-31.12.2011; Euro-
pejski Fundusz Spoteczny, POKL, FWN-lider);

,EDU-SERF: Uczenie sie przez powazng za-
bawe™' (realizacja: 01.08.2009-31.07.2011, Pro-
gram Grundtvig, Fundacja Rozwoju Systemu
Edukacji, FWN — partner);

,Wsparcie o0séb z autyzmem II" (realizacja:
01.12.2011-30.09.2013, $rodki POKL, lider -
PFRON);

,Kompleksowe wsparcie oséb z autyzmem -
rehabilitacja, terapia i zajecia usprawniajace na
Farmie Zycia — Dzienne Centrum Aktywnosci
oraz Hostel — Dom w potowie drogi” (realizacja:
01.04.2010—31.03.2013, PFRON, FWN - lider);

,Swiadomi obywatele dla autyzmu. Dialog Pol-
ska—Ukraina" (realizacja: 15.06.2012-15.09.2012,
Program Przemiany w regionie: RITA, Fundacja
Edukacja dla Demokracji, srodki Polsko-Amery-
kanskiej Fundacji Wolnosci, FWN — lider);

Piknik ,,Dzien Farmera” organizowany jest na Farmie corocznie od roku 2005. Poczatkowo dofinansowywany byt ze srod-
kéw Gminy Zabierzéw i PCPR, od kilku lat - z grantu Krakéw Airport (w ramach Programu ,,Wspieramy Sasiadéw”) oraz
innych Zrédet (Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j).

»DIANA - Disability in Sustainable Agriculture a New Approach for Training of Practitioners” (ang.)

»EDU-SUREF: Education through Serious Fun (ang.)
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+ ,Rehabilitacja spoteczna i usamodzielnienie —
catosciowy system wsparcia 0s6b z autyz-
mem” (realizacja: 1.04.2013-31.03.2014, PFRON,
FWN - lider);

+ PI-PWP Edu-Autyzm (realizacja: 01.09.2012—
28.02.2015, srodki POKL, FWN — lider);

+  Grupy uczace sie: potrafimy to robié¢”*? (realizacja:
1.08.2012-31.07.2014, Program Grundtvig, Fun-
dacja Rozwoju Systemu Edukacji, FWN — lider);

« ,Ku nadziei — przeciw stereotypom” (realizacja:
30.09.2012-01.11.2012, Matopolski Urzad Woje-
wodzki, FWN — lider);

- ,Europa to My (realizacja: 01.08.2013—
31.07.2015, Program Uczenie sie przez cate zy-
cie, Grundtvig, FWN - lider);

« W kierunku rynku pracy — aktywizacja zawodo-
wa 0sob z autyzmem” (realizacja: 01.07.2013—
30.11.2013, Urzad Marszatkowski Wojewddztwa
Matopolskiego, FWN — lider);

+ ,0d wykluczenia do integracji — w obronie pod-
stawowych praw oséb z autyzmem” (realizacja:
01.01.2013-30.09.2014, Fundusz dla Organizagji
Pozarzgdowych, Szwajcarski Program Wspot-
pracy, Fundacja Synapsis — lider);

« Wazrost kompetencji funkcjonariuszy i pracowni-
kow stuzb mundurowych w Krakowie w posza-
nowaniu praw dorostych osob ze spektrum au-
tyzmu" (realizacja: 2015; Gmina Miejska Krakdw,
FWN — liden);

+ ,Obywatele z autyzmem aktywni spotecznie” (re-
alizacja: 2015, Ministerstwo Pracy i Polityki Spo-
tecznej, Fundusz Inicjatyw Obywatelskich, Mato-
polski Urzad Wojewddzki, FWN — lider);

+ ,Rehabilitacja spoteczna i usamodzielnienie —
catosciowy system wsparcia osob z autyz-
mem” (realizacja: 1.04.2013-31.03.2016, PFRON,
FWN - lider);

+ ,Wzrost samodzielnosci dorostych oséb z au-
tyzmem. Kompleksowy system wsparcia i re-
habilitacji spotecznej” (realizacja: 01.04.2016—
31.03.2018; PFRON; FWN - lider);

+ ,Wspomaganie osoby z autyzmem w placowce
dziennej — tworzenie modelowego rozwigzania”
(1.04.2015-31.03.2018, PFRON - lider);

2 Learning Groups: We can do it! (ang.).

* L-Europe cest nous (franc.).
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+ ,Na drodze integracji ku lepszej jakosci zycia
0sob z autyzmem” (realizacja: 23.05.2018-
31.12.2018, Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej, FWN —lider);

+ ,Rozwijanie kompetencji kadry pracujacej na rzecz
osob dorostych z autyzmem — job-shadowing
w modelowych organizacjach europejskich”*
(realizacja: 30.10.2017-30.10.2019, Program Era-
smus+, FWN — lider);

« ,Ku lepszej jakosci zycia w srodowisku lokal-
nym” (realizacja: maj 2019-31.12.2019, Minister-
stwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, FWN —
lider);

,Ku samodzielnosci, integracji i samostano-
wieniu. Kompleksowe wsparcie oséb niepetno-
sprawnych ze spektrum autyzmu (realizacja:
1.04.2018-31.03.2021, PFRON, FWN - lider);

+  "Fundacja Wspdlnota Nadziei — matopolski lider
dziatan na rzecz dorostych oséb z autyzmem”
(realizacja: 2019-2021, PROO, srodki Narodowe-
go Instytutu Wolnosci, FWN - lider).

Ad d)

Wspieranie rodzin oséb z ASD dokonywato sie w ho-
stelu, a od roku 2005 takze w obrebie Farmy Zycia.

Do 2008 roku rodziny otrzymywaty wspar-
cie dzieki prowadzeniu przez Fundacje mieszka-
nia chronionego/hostelu dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi. W okresie dtuzszym, do roku 2011
wtgcznie — oferowane byto ono réwniez w struktu-
rze Poradni Zdrowia Psychicznego NZOZ AUTYZM.
Obecnie wspieranie rodzin odbywa sie przede
wszystkim w ramach realizacji adresowanych do tej
grupy osob zadan i projektéw, a takze poprzez inne
formy — stosownie do mozliwosci Farmy — dosto-
sowane do ich potrzeb.

Poradnia Zdrowia Psychicznego stuzyta rodzi-
com konsultacjami i poradami, nie tylko w sprawach
syna/coérki z ASD, ale tez w ich wtasnych, osobistych
problemach. Z porad korzystato takze rodzeristwo
osoby z ASD.

Mieszkanie chronione/hostel odcigzato rodziny
w sprawowanej opiece, nie tylko dajgc im okresowe
wytchnienie, ale takze wspierajgc w dtuzszym okre-
sie w sytuacjach kryzysowych, np. w terminalnej
chorobie wspétmatzonka.

Developing the competence of staff working for people with autism - job shadowing in model European organizations (ang.)
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Budynek hostelu takze obecnie oferuje pobyty
catodobowe, potgczone z ,projektowym” treningiem
mieszkalnictwa. Jest to mozliwe dzieki realizagji
zadania ,Ku samodzielnosci, integracji i samosta-
nowieniu. Kompleksowe wsparcie 0séb niepetno-
sprawnych ze spektrum autyzmu’, dofinansowane-
go ze $srodkéw PFRON.

Na zyczenie rodzin w budynku hostelu spora-
dycznie $wiadczona jest tez catodobowa opieka
nad osobg z ASD przez okres jednego lub dwdch
tygodni®*. W budynku tym odbywajg sie tez ,poby-
ty terapeutyczne” rodzin przyjezdzajgcych po spe-
cjalistyczng porade z odlegtych od Krakowa miej-
SCOWOSCi®®.

Zdarzato sie tez, ze rodzina korzystata z migj-
sca w hostelu podczas trwajgcego w ich wtasnym
mieszkaniu remontu, ktérego nie sposéb byto wyko-
nac¢ w obecnosci syna/corki z ASD.

Na Farmie Zycia sg tez mozliwe catodobowe
pobyty. Podobnie jak w hostelu sg potgczone z tre-
ningiem mieszkalnictwa osoby z ASD albo maja
catkiem inny charakter. Moga by¢ np. rodzinnym po-
bytem wypoczynkowym w okresie wakacji. Zdarza-
to sie, ze na wakacyjny wypoczynek z wykorzysta-
niem zaplecza Farmy przyjezdzaty rodziny z catej
Polski, a nawet spoza naszego kraju, np. z Wielkie
Brytanii i Francji.

Pokoj na Farmie zajmowat przez okres kilku lat
student z ASD. Nie byt on kandydatem do zamiesz-
kania na state na Farmie, lecz korzystat jedynie
z mozliwosci pobytu podczas studidw®’ i okresowo
brat udziat w niektérych realizowanych przez Funda-
cje projektach, m.in. z zakresu z aktywizacji zawo-
dowej.

Poza opisanymi wyzej mozliwosciami pomocy
ze strony Fundagji (ustugi opiekuricze, mozliwosci
pobytowe) rodzice mogg korzystac z nieodptatnych
szkolen, jak rowniez bra¢ udziat w konferencjach na-
ukowych i warsztatach szkoleniowych organizowa-
nych przez Fundacje. Mozliwe jest takze poradni-
ctwo prawne i psychologiczne.
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Rodzicom naszych mieszkancéw oferujemy
mozliwo$¢ nieodptatnego uczestniczenia w se-
ansach kinowych i spektaklach teatralnych oraz
w spotkaniach ,przy kawie" zaréwno poza terenem
Farmy®, jak i w jej obrebie podczas okolicznoscio-
wych spotkan z udziatem przedstawicieli wtadz i za-
przyjaznionych osoéb.

Stosownie do mozliwosci i dzieki realizacji pro-
jektéw dofinansowanych z réznych srodkéw ro-
dzice skupieni wokot Fundacji biorg tez udziat
w wyjazdach zagranicznych®. Uczestniczyli m.in.
w wizytach studyjnych do osrodkéw w Grecji, Niem-
czech oraz na Wegrzech. W tym ostatnim przypad-
ku — poza zwiedzaniem Farmy w Miskolcu — mieli
mozliwos$¢ udziatu w Kongresie Autyzm-Europa, od-
bywajgcym sie w roku 2013 w Budapeszcie®.

Rodzice bywajg uczestnikami ,integracyjnych”
zabaw andrzejkowych i karnawatowych, organizo-
wanych w remizie strazackiej w Wieckowicach. Licz-
nie biorg tez udziat w corocznym pikniku ,Dzien Far-
mera’”.

Wszyscy rodzice sg na biezgco informowani
o problemach Fundacji i Farmy oraz aktywnie wig-
czajg sie do pomocy. Najbardziej aktywna grupg sg
rodzice mieszkancow*'.

Rodziny niezwigzane bezposrednio z Fundacja,
ale przyjezdzajace po porade w sprawach planowa-
nej przez nich budowy i/lub prowadzenia podobnego
do naszego Domu na Farmie, uzyskujg mozliwie wy-
czerpujgce informacje i mozliwos¢ bezposrednie-
go ,ogladu’, podobnie jak i rodziny przyjezdzajace
w tych samych sprawach z innych krajow.

Bardziej szczegdtowe informacje o aktualnych
potrzebach rodzin i ich oczekiwaniach przedstawio-
no w rozdziale 5.

Ad e)

Od poczatku powstania Farma Zycia stata sie miej-
scem spotkan z wieloma ludzmi, ktérzy zaczeli przy-
jezdzac do Wieckowic z réznych powoddw: niektérzy
odbywali wizyty studyjne lub brali udziat w okolicz-
nosciowych wydarzeniach czy organizowanych

Wiele rodzin wyraza che¢ skorzystania z takiej formy pomocy, ale nie zawsze znajdujemy personel gotowy do podjecia

sie tego rodzaju zadania. Najcze$ciej wynika to z obaw przed pozostaniem calodobowo, ,,sam na sam” z nieznang osobg
z ASD, co jest zrozumiate i uzasadnione. Odmowa pomocy mocno obcigza jednak nasze sumienia.
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Kilka lat temu byly to $srodki Programu Grundtvig.

40

Odbywa si¢ to w ramach wspolpracy z Polskim Stowarzyszeniem Terapii Behawioralne;.
Wspomniany student jest juz magistrem, a takze szczgsliwym mezem aktualnie mieszkajacym wraz zong w Krakowie.
Jest to mozliwe dzigki projektom dofinansowanym ze srodkéw Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j.

Na Wegry wyjechaly tez, oprécz profesjonalistow, dwie osoby z autyzmem. W ostatnim Kongresie — w Nicei (2019) - brala

udzial jedna osoba z autyzmem, poza sze§cioosobowa grupa profesjonalistow.

41

Tworza oni Rad¢ Rodzicow, ktorej przewodniczy Jolanta Wojcikowska, mama Ani.
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przez Fundacje spotkaniach informacyjno-szkole-
niowych, inni organizowali na Farmie ,zielone szko-
ty" dla dzieci z niepetnosprawnoscia, jeszcze inni
przywozili dary rzeczowe i finansowe oraz wtgczali
sie do prac w gospodarstwie rolnym jako wolonta-
riusze.

Celem wiekszosci wizyt byta jednakze che¢ po-
znania pierwszego w Polsce miejsca, w ktérym na
state zamieszkaty osoby doroste z autyzmem, i zdo-
bycia informacji na temat przebytej przez Fundacje
drogi organizacyjno-finansowej.

Juz w pierwszych latach (2005-2008) na Farmie
pojawito sie wielu indywidualnych rodzicéw z catej
Polski, niezrzeszonych w zadnej organizacji, jak row-
niez przybyto wielu rodzicéw i profesjonalistéw re-
prezentujgcych polskie oraz zagraniczne organizacje
pozarzadowe lub placéwki. W latach pdzniejszych,
szczegolnie w okresie, gdy powstat drugi budynek,
byto tych osdb jeszcze wiecej. W$réd odwiedza-
jacych znajdowali sie m.in. przedstawiciele: Krajo-
wego Towarzystwa Autyzmu, Fundacji Synapsis,
Fundacji ,Otwarte Serce” ze Lwowa, Fundacji ,Daj
szanse" z Torunia, Katolickiego Stowarzyszenia Nie-
petnosprawnych i ich Przyjaciét z Zabrza, Fundaciji
,Szkota bez barier" z Krakowa, Fundacji MADA z No-
wego Sacza, Stowarzyszenia Wspdlny Swiat, Stowa-
rzyszenia Przyjaciot Osoéb z Autyzmem ,Nie z tej baj-
ki", Polskiego Stowarzyszenia Terapii Behawioralnej,
Domu Pomocy Spotecznej z ul. tanowej w Krako-
wie, Srodowiskowego Osrodka Pomocy Spotecznej
w Brwinowie, Os$rodka ,Rado$¢ Zycia" z Sandomie-
rza, Stowarzyszenia Rodzin Zdrowie Psychiczne,
SOSW nr 5, Fundacji Anny Dymnej Mimo Wszystko,
Fundacji Partnerstwo dla Srodowiska, OREW-u dla
Dzieci i Mfodziezy w Kielcach, Stowarzyszenia Cen-
trum Rozwoju Inicjatyw Spotecznych z Rybnika oraz
rodzice z ziemi Lubuskiej, Elblgga, Gdanska, Nowej
Iwicznej, Lutola Mokrego, Lublina, Olsztyna, Skar-
zyska-Kamiennej, Poznania, Warszawy, Sosnowca,
Gliwic, Inowroctawia, Wejherowa, Szczecina, todzi,
a takze z Krakowa i okolic.

Przyjezdzali studenci z polskich uczelni wyz-
szych, m.in. z Gérnoslaskiej Wyzszej Szkoty Peda-
gogicznej w Mystowicach, z Uniwersytetu Gdariskie-
go, ze Szkoty Wyzszej im. P. Wtodkowica w Ptocku,
z Uniwersytetu Pedagogicznego i Uniwersytetu

Jagiellonskiego w Krakowie oraz studenci z Czech
i Holandii (Fontys OSD). Goscili réwniez stuchacze
studiow podyplomowych z réznych uczelni, studen-
ci i profesjonalisci z Francji, Szkocji, Wielkiej Brytanii,
Wtoch, Czech, Wegier, Belgii, Norwegii, Szwecji, Gru-
zji, USA, Wtoch, Francji, Danii.

Kilkakrotnie odwiedzili nas przedstawiciele Irish
Society for Autism (Pat Matthews i Nuala Mat-
thews), Comité 39 Soutien-Liaison Pologne z Francji
(Gerard Dobelli z grupg Francuzow) oraz L'Autisme
Jura z Francji (Yolande Letur). Regularnie pojawiaty
sie przedstawicielki Pierwszego Krakowskiego Klu-
bu Soroptimist International. Wszyscy stuzyli nam
nie tylko fachowa porada w réznych sprawach, ale
tez wsparciem organizacyjnym i finansowym®.

Z wizytami przybywali przedstawiciele wtadz
i instytucji, poczawszy od szczebla lokalnego po
szczebel regionalny i centralny (parlamentarzysci).
Wsrod przedstawicieli wtadz znajdowali sie tez go-
Scie zagraniczni. Jednym z wazniejszych wyda-
rzen o charakterze miedzynarodowym byta wizyta
uczestnikow Europejskiej Platformy Przeciwdziata-
nia Ubodstwu i Wykluczeniu Spotecznemu zorganizo-
wana przez Polskg Prezydencje oraz Komisje Euro-
pejska (pazdziernik 2010).

Wizytowali nas wysokiej rangi przedstawicie-
le wtadz panstwowych z Polski i z zagranicy: Sha-
ron Johnston — gubernatorowa Kanady (2014), Akie
Abe — zona premiera Japonii (2014), Anna Komo-
rowska — zona éwczesnego prezydenta RP (2015),
Agata Kornhauser-Duda — zona obecnego prezy-
denta RP (2020).

Waznym gosciem z Londynu byta p. Anna Bnin-
ska-Gebska, naczelniczka harcerek ZHP dziatajace-
go poza granicami kraju, ktéra przyjechata na Far-
me w pazdzierniku 2009 i opowiedziata o podjetej na
rzecz rozbudowy Farmy akcji charytatywnej harce-
rek i harcerzy ZHP dziatajgcych poza granicami kra-
ju w ramach programu Stulecia Harcerstwa: Stuzba
Bliznim*. Rok pdzniej delegacja mtodziezy odwie-
dzita Farme**.

Ad f)

Kontakty z wizytujgcymi gosémi sprzyjaty nawigzy-
waniu wspotpracy z nowymi srodowiskami. Nieza-
leznie od tego Fundacja kontynuowata wczesniejszg

** Na przyktad Pierwszy Krakowski Klub Soroptimist International regularnie wspiera Fundacje w formie wolontariatu
podczas organizacji piknikéw i koncertéw, w tym takze darami rzeczowymi i finansowymi.

* W ramach akcji mlodziez harcerska w Australii, Francji, Kanadzie, Stanach Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii prowadzi-
fa kiermasze $wigteczne i zebrata w ten sposob 12 tys. funtéw brytyjskich.

* Mlodziez posadzita na pamiatke spotkania trzy deby, a Fundacja wystawila pamigtkowy obelisk z tabliczka.
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wielotorowg wspotprace z réznymi podmiotami,
w tym z reprezentantami trzech najwazniejszych
sektoréw: zdrowia, edukacji i pomocy spoteczne;.

Kontynuowana byta i trwa nadal $cista wspotpra-
ca z Urzedem Miasta Krakowa*®, w tym z Miejskim
Osrodkiem Pomocy Spotecznej*®, jak réwniez z wie-
loma innymi urzedami. Swiadczg o tym m.in. pro-
jekty i zadania realizowane dzieki srodkom pocho-
dzacym ze zZrddet panstwowych i samorzadowych,
zestawione powyzej w pkt c).

Z uwagi na lokalizacje siedziby Fundacji w Wiec-
kowicach, w powiecie krakowskim i prowadzonej
na jego terenie Farmy Zycia $cisle wspotpracuje-
my ze Starostwem Powiatu Krakowskiego i podle-
gajgcymi mu agendami, jak réwniez z Matopolskim
Urzedem Wojewddzkim, Urzedem Marszatkowskim
Wojewddztwa Matopolskiego, Urzedem Gminy Za-
bierzéw, Gminnym Osrodkiem Pomocy Spotecznej
oraz Sotectwem w Wieckowicach?’.

0Od 21 listopada 2000 roku Urzad Marszatkowski
sprawuje patronat nad Farmg Zycia, a w roku 2012
podpisana zostata takze dodatkowa umowa o wspot-
pracy®®. Mimo wieloaspektowego zaangazowania
I wspotpracy miedzyinstytucjonalnej, nie udato sie
Fundacji zatatwi¢ jednej z najwazniejszych dla Fun-
dacji spraw: powotania przez Urzad Marszatkowski
Regionalnego Domu Pomocy Spotecznej dla oséb
z autyzmem i zlecenia Fundacji jego prowadzenia“®.

Przy prowadzeniu Matopolskiego Domu Pomo-
cy Spotecznej ,Na Farmie Zycia" $cisle wspotpracu-
jemy z sektorem pomocy spotecznej. Wspotpraca
z placoéwkami stuzby zdrowia nie jest obecnie zbyt
Scista, poniewaz nie powadzimy zadnej jednost-
ki opieki zdrowotnej. Przyjazne relacje taczg nas
z Osrodkiem dla Oséb z Autyzmem, prowadzonym
przez Effatha sp. z 0.0. oraz ze szpitalem im. J. Ba-
binskiego, z ktérym kontynuujemy wspoétprace na-
wigzana kilkanascie lat temu®®.
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Krakowa.
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Przyjazne relacje wigzg Farme réwniez z placow-
kami oswiatowymi, do ktérych uczeszczajg dzieci
z autyzmem. Kilka lat temu regularnie goscili na Far-
mie uczniowie z nauczycielami z SOSW ,Centrum
Autyzmu i Catosciowych Zaburzern Rozwojowych”
oraz z SOSW przy ul. Barskiej w Krakowie. Nauczy-
ciele prowadzili plenerowe zajecia szkolne z ogrod-
nictwa, Swiadczac przy okazji wymierng pomoc na
rzecz gospodarstwa ekologicznego Farmy.

Fundacja wspotpracuje Scisle z organizacjami
pozarzadowymi. Odbywa sie to w ramach wspdl-
nie realizowanych projektéw i zadan (zob. pkt. c), jak
rowniez w innych sytuacjach, np. wspdlnie z innymi
organizacjami sg podejmowane akcje i obchody: Ty-
godnia Autyzmu (1-7 grudnia), Miesigca Wiedzy na
Temat Autyzmu (kwiecien) czy akgji ,Zaswiec sie na
niebiesko”. Wraz z innymi organizacjami prowadzo-
ne sg takze dziatania informacyjno-promocyjne oraz
rzecznictwo, m.in. podczas organizowanych/wspot-
organizowanych konferencji naukowych, w ramach
aktywnego uczestnictwa w kongresach miedzy-
narodowych. Nalezy tez wspomnie¢ o wspotpracy
z mediami. Od poczatku swojej dziatalnosci Funda-
cja jest cztonkiem dwdéch waznych struktur ,paraso-
lowych": stowarzyszenia Autyzm-Europa oraz Poro-
zumienia Autyzm-Polska.

Okresowo wspotpracujemy z instytucjami kultu-
ry (MOCAK, taznia Nowa, Muzeum Historii Fotogra-
fii, Muzeum Narodowe). Dzieki tym kontaktom od-
bywaty sie na Farmie m.in. warsztaty fotograficzne
i plastyczne. Warsztaty plastyczne prowadzone byty
takze w MOCAK-u oraz Muzeum Narodowym. Te
ostatnie zakonczyty sie wernisazem prac uczestni-
kéw w murach Muzeum Narodowego (2019), co byto
dla wszystkich powodem do wielkiej radosci i dumy.
Duma napawat nas takze przed laty udziat siedmiu
0s6b z autyzmem, uczestnikow zaje¢ na Farmie Zy-
cia, w sztuce Paradiso, opartej na motywach Boskiej

Umowa uzytkowania nieruchomosci UMK przy ul. Olsztynskiej 14 w Krakowie (budynek hostelu).
Corocznie zawierane s3 z MOPS umowy dotyczace dofinansowywania pobytu w MDPS ,,Na Farmie Zycia” mieszkaficéw
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Starostwo i Malopolski Urzad Wojewddzki zajmuja si¢ sprawami gruntéw w Wigckowicach, a takze grantéw na realizo-
wane zadania; Urzad Gminy Zabierzéw (i GOPS) w latach 2008-2012 powierzyl Fundacji zadania polegajace na $wiadcze-
niu ustug bytowych i opiekunczych (prowadzenie Rodzinnego Domu Pomocy), zapewnil takze granty na piknik i wspot-
uczestniczy w organizowanych obchodach i akcjach na rzecz autyzmu; Fundacja jest zwiazana z Sotectwem i Ochotniczg
Straza Pozarng w Wigckowicach stala i wielotorowa wspdtpraca; z Urzedem Marszalkowskim Fundacja wspdtpracuje
w zakresie patronatu, umowy o wspotpracy i grantow.

Patronat nad Farmg Zycia sprawuje réwniez Swiatowa Organizacja Autyzmu.

Zob. rozdz. 3.

Mimo otwartoséci szpitala na nasze propozycje nie wszystkie zamierzenia i plany udato si¢ zrealizowa¢. Nie zostata np.
sfinalizowana umowa umozliwiajaca obecnos¢ personelu/wolontariuszy Fundacji na terenie szpitala podczas hospitaliza-
cji osoby z ASD, np. mieszkanca Farmy czy uczestnika zaje¢. Powodem byta niemozno$¢ zrekrutowania przez Fundacje
personelu gotowego do §wiadczenia tego rodzaju pracy.
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komedii Dantego, w ktdérej wystepowali oni obok pro-
fesjonalnych aktorow. Byto to wielkie i bardzo udane
wydarzenie, z aplauzem przyjete przez publicznosé
teatralng podczas Festiwalu Teatralnego ,Boska Ko-
media” w roku 2014. Byto to rezultatem wspotpra-
cy z teatrem taznia Nowa i rezyserem Michatem
Borczuchem. Kroétki opis projektu Paradiso zawiera
broszura ,Pracownik z autyzmem i mimo autyzmu’,
dostepna w bibliotece Fundacji, a takze na stronie
internetowej Fundacji (www.farma.org.pl).

W obszarze zwigzanym z rolnictwem i ogrodni-
ctwem oraz ekologig wspoétpracujemy takze z takimi
podmiotami, jak Uniwersytet Rolniczy i Matopolski
Osrodek Doradztwa Rolniczego. Okresowo wspot-
pracowalismy z przedstawicielkami Szkoty Gtéwnej
Gospodarstwa Wiejskiego z Warszawy oraz srodowi-
skami miedzynarodowymi wtgczonymi w realizacje
projektu DIANA®'. Nawigzali$my kontakt ze Stowa-
rzyszeniem Solidarni Plus z Wandzina oraz Fundacja
Partnerstwo dla Srodowiska. Od roku 2007 Fundacja
jest cztonkiem Stowarzyszenia Rolnikéw Indywidu-
alnych ,Natura”, a w ramach rozwazanej mozliwosci
prowadzenia dziatalno$ci osadzonej w nurcie tzw.
ekonomii spotecznej (przetwdrstwo warzyw i owo-
cow) w pewnym okresie Scisle wspotpracowalismy
z Matopolskg Agencjg Rozwoju Regionalnego®?.

Od poczatku istnienia Farmy bardzo dynamicz-
nie rozwijata sie wspotpraca z wolontariuszami.
Pierwsi wolontariusze przyjechali z zagranicy — byli
to Sabrina (z Niemiec) i Ron (z Holandii). Mieszkali
na Farmie pot roku i od razu aktywnie wtaczyli sie
w zycie codzienne Farmy. Ron prowadzit zajecia sto-
larskie i jego dzietem sg m.in. cztery altany zlokali-
zowane na terenie rekreacyjnym. Sabrina prowadzita
warsztaty kulinarne, obejmujgce m.in. wtasnorecz-
ne wypiekanie chleba z ekologicznej maki i natural-
nych dodatkéw. We wszystkie aktywnosci wtgczani
byli mieszkancy i uczestnicy zaje¢, co do dzis mito
wspominajg. Jezyk nie stanowit zadnej bariery w re-
alizacji ww. zadan.

Po kilka dni spedzali na Farmie studenci wo-
lontariusze z Fontys OSD, a takze grupa osoéb

>l Zob. rozdz. 3.
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z autyzmem z trenerami — z Fundacji Synapsis.
W pracach ogrodniczych pomagaty takze oso-
by z autyzmem z Rimini (Wtochy) oraz z Olsztyna.
Wszyscy wykonywali prace polowe pod kierunkiem
zatrudnionej na Farmie ogrodniczki. W pracach tych
regularnie brali udziat studenci z Akademii Rolniczej
w ramach corocznie organizowanych przez uczelnie
praktyk studenckich. Okresowo wtaczali sie do prac
w gospodarstwie takze studenci Uniwersytetu Peda-
gogicznego oraz inni chetni z catej Polski zgtaszaja-
cy sie do okresowej pomocy.

Sposrad wolontariuszy ,akcyjnych” wyréznili sie
uczniowie Zespotu Szkét Ponadgimnazjalnych im.
W. Witosa z Giebuttowa. Pomagali w organizacji pik-
niku i prowadzili z uczestnikami Dziennego Centrum
Aktywnosci warsztaty ,przedswiagteczne” polegaja-
ce na wykonywaniu stroikéw i ozdob swigtecznych.

Dzieki nawigzanej wspotpracy z AIESEC® na Far-
me zaczeli regularnie przyjezdza¢ studenci z roz-
nych krajow, ktorzy za mozliwo$¢ zamieszkania
i catodniowego wyzywienia brali udziat w zajeciach
organizowanych przez Dzienne Centrum Aktywno-
Sci. Byty to studentki i studenci z Chin, Rumunii, Peru,
Brazylii, Singapuru, Tajwanu, Turcji, Butgarii, Stowa-
cji, Ukrainy. W okresie pézniejszym, dzieki dalszej
wspotpracy z AIESAC, ale tez nawigzaniu stosunkéw
zinng organizacjg — Internationaler Bund Polska® —
na Farmie stale goscilismy wielu innych studentéw
zagranicznych, pochodzgcych m.in.: z Wielkiej Bry-
tanii, Szwajcarii, Pakistanu, USA, Turcji, Ukrainy, Hi-
szpanii, Niemiec, Rumunii, Wtoch. Wtaczali sie oni
do rozmaitych prac z udziatem oséb z ASD. Ich po-
moc byta bezcenna, a wdziecznos¢, jaka wyrazali
za mozliwos¢ spedzenia z nami ,kawatka zycia" —
wzruszajgca®®.

Do pomocy w pracach na Farmie wtgczali sie
réwniez przedstawiciele firm w ramach wolontaria-
tu pracowniczego. Byli to m.in. pracownicy Perkin El-
mer, Leroy Merlin, Krakow Airport®®, Hitaschi, RRD/
Paragon, a ostatnio — pracownicy EQTEK.

Promocja aktywnosci Fundacji i Farmy Zycia
oraz jej misji odbywa sie podczas réznorodnych

Powstal wéwczas biznesplan projektu pt. ,,Przedsiebiorstwo Spoteczne Farma Zycia” (2007).
AIESEC: Association Internationale des Etudiants en Sciences Economiques et Commerciales - miedzynarodowa organi-

zacja pozarzadowa organizujaca wolontariat i praktyki studenckie w réznych krajach calego $wiata.
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nych spotecznie.
55

Internationaler Bund Polska - organizacja pozarzadowa realizujagca m.in. program wolontariatu na rzecz oséb wykluczo-

Fundacja prowadzi Kronike/Ksiege Pamigtkowa od poczatku swego powstania; aktualnie jest to tom nr 7. Stad pochodzi

zdjecie przyktadowego wpisu wolontariuszy (zob. album s. 77).
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Krakéw Airport pomaga rowniez Fundacji finansowo w ramach Programu ,,Wspieramy Sasiadéw”. Dzi¢ki dofinansowa-

niu przygotowali$my m.in. §ciezke zdrowia, a takze zorganizowali$my kilka imprez integracyjnych.
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2.5. Dziatalnos¢ Fundacji w latach 1998-2020

wydarzen: przy okazji konferencji, koncertéw, pikni-
kow, akeji. Wypowiadamy sie tez w mediach. Pro-
mujemy sie podczas réznych wydarzen krajowych
i miedzynarodowych, takich jak np. Kongres Au-
tyzm-Europa w Budapeszcie w roku 2013 (plakat za-
tytutowany ,Residential farming community: Com-
prehensive suport system for adults with autism”),
Miedzynarodowa Konferencja Naukowa ,Focus on
Autism” na Uniwersytecie Pedagogicznym w Kra-
kowie we wrzesniu 2018 (plakat ,Praktyka wsparcia
dorostych oséb z ASD — 20 lat Fundacji Wspdlnota
Nadziei). Promocja miata tez miejsce podczas poby-
tu w Gdansku w Strefie Spotecznej zorganizowane;
w ramach obchoddw Swieta Wolnosci i Solidarnosci
w czerwcu 2019 roku (prezentacje poswiecone Fun-
dacji i Farmie — dla zainteresowanych). Fundacje
i Farme Zycia zaprezentowano takze na Kongresie
Autyzm-Europa w Nicei w roku 2019 (referat na te-
mat projektu mobilnosci — Program Erasmus+ oraz
plakat na temat aspiracji edukacyjnych wysokofunk-
cjonujgcych 0séb z autyzmem).

Ad g)

Personel Fundacji, jak réwniez innych organizacji
I placéwek miat oraz nadal ma okazje uczestniczy¢
w licznych szkoleniach organizowanych przez pra-
cownikéw Fundacji oraz przez wspoétpracujgcych
z Fundacjag zewnetrznych profesjonalistéw.

Pierwsze, wewnetrzne szkolenia dla personelu
merytorycznego prowadzita w roku 2005 Alicja Mau-
rer, adiunkt z Katedry Psychologii UP, wraz z Aling
Perzanowska. W kolejnych latach gtéwnymi prowa-
dzgcymi wewnetrzne szkolenia dla opiekunéw (Ro-
dzinnego Domu Pomocy, MDPS ,Na Farmie Zycia")
I terapeutéw (DCA), jak réwniez dla wizytujgcych
Farme gosci — uczestnikéw wizyt studyjnych —
oraz studentdw byli Alina Perzanowska i Edward Bo-
lak, specjalisci ds. autyzmu. W ostatnim roku dota-
czyta Agata Gemska, terapeutka.

Przed laty, oprocz udziatu w wewnetrznych for-
mach doskonalenia kompetencji zawodowych, kad-
ra merytoryczna Fundacji uczestniczyta w intensyw-
nym cyklu szkolen organizowanych przez Fundacje
Synapsis w ramach dwdch projektéw: ,Partnerstwo
dla Rain Mana, Rain Man dla Partnerstwa" oraz
JAutyzm-Akademia”. Jednym z najwazniejszych
wowczas szkoleniowcow byt Theo Peeters z Ople-
idingscentrum Autisme w Belgii, specjalista z zakresu
Programu TEACCH.

W roku 2007 odbyto sie tez szkolenie z zakresu
VIT, prowadzone przez Irme Donders.

Oprocz szkolen z problematyki autyzmu i zasad
pracy z osobami z ASD kadra odbywata specjali-
styczne szkolenia z dziedziny ogrodnictwa i eko-
logii. Program szkoleniowy realizowali zatrudnieni
w Fundacji ogrodnicy, jak réwniez osoby z zewnatrz,
gtéwnie z Matopolskiego Osrodka Doradztwa Rolni-
czego (MODR). Tematy ogrodnicze stanowity istot-
ny element pracy z osobami z autyzmem, szczegol-
nie w pierwszych latach dziatalnosci Farmy Zycia.
W ramach realizowanych projektéw trenerzy sku-
piali sie w duzej mierze na uczeniu uczestnikow wy-
konywania okreslonych czynnosci w gospodarstwie
ekologicznym, stad potrzeba szkolen z tego zakre-
su. Zainteresowani pracownicy Fundacji brali udziat
w konferencjach szkoleniowych organizowanych
przez MODR, jak réowniez w wizytach studyjnych,
dotyczacych ekologii i agroturystyki, m.in. w In-
stytucie Technologiczno-Przyrodniczym w Falen-
tach-Jaworki, w Gospodarstwie Agroekologicznym
w Banskiej Bystrzycy oraz w Gospodarstwie Zielar-
skim w Nieszkowie (MODR).

W zwigzku z planowanym uruchomieniem na
Farmie przedsiebiorstwa spotecznego kadra fun-
dacji brata udziat w szkoleniach oraz seminariach
z zakresu ekonomii spotecznej. Cztonkowie zarza-
du i pracownicy administracyjni korzystali tez z nie-
odptatnych szkoler w ramach Akademii Trzeciego
Sektora, prowadzonej przez Uniwersytet Jagiellon-
ski, oraz ze szkolen organizowanych przez Fundacje
BIS, Wojewddzki Urzad Pracy i Polskie Stowarzysze-
nie Fundraisingu.

Regularny program szkoleniowy z problematy-
ki autyzmu od lat adresowany jest gtéwnie do ka-
dry opiekunoéw Matopolskiego Domu Pomocy Spo-
tecznej, ktéra ulega czestej ,rotacji” spowodowanej
roznymi czynnikami®’. Opiekunowie MDPS biorg
tez udziat w warsztatach szkoleniowych prowadzo-
nych na Farmie przez zewnetrznych specjalistow.
W szkoleniach tych uczestniczg takze terapeu-
ci z DCA. Zagraniczne wizyty studyjne kadry Fun-
dacji realizowane byty w ramach takich projektow,
jak: ,EDU-SERF: Uczenie sie przez powazng zaba-
we", ,Grupy uczace sie: potrafimy to robi¢!", ,Euro-
pa to My" (dofinansowanym ze srodkéw Programu
Grundtvig) oraz ,Rozwijanie kompetencji kadry pra-
cujgcej na rzecz dorostych z autyzmem — job-sha-
dowing w modelowych organizacjach europejskich”

¥ Powodem rotacji s3: niskie wynagrodzenia (§rednio na poziomie najnizszej pensji krajowej), praca wyczerpujaca psychicz-

nie, mala satysfakcja z pracy, wypalenie zawodowe.
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(Program Erasmus+)®®. W niektérych z tych wyjaz-
dow uczestniczyty takze osoby z autyzmem. Wizyty
studyjne kadry odbywaty sie takze podczas realiza-
cji projektu ,Niepetnosprawnos¢ w zréwnowazonym
rolnictwie: nowe podejscie do szkolenia praktykow”
oraz w ramach projektu ,Edu-Autyzm”.

Ad h)

Jak wspomniano, pierwszy organizowany przez Fun-
dacje piknik integracyjny odbyt sie w 2003 roku. Po
dwdch latach przerwy zwigzanej z budowa pierw-
szego budynku na Farmie imprezy plenerowe zacze-
ty sie odbywac corocznie i z czasem staty sie oczeki-
wang przez wszystkich jesienng tradycjg. Od czasu
powstania gospodarstwa ekologicznego integracyj-
ne pikniki na Farmie potgczone sa z kiermaszami
produktéw Farmy i noszg nazwe ,Dzien Farmera”.
Przyciagajg one zwykle ponad 300 oséb, w tym ro-
dziny z osobami z ASD i innymi niepetnosprawnos-
ciami, rodziny z dzie¢mi zdrowymi, zaprzyjaznio-
nych przedstawicieli instytucji i organizacji, wtadze
roznych szczebli, sgsiadéw, przyjaciot.

Kilka piknikéw miato charakter bardziej uroczy-
sty, zwigzany z nastepujacymi wydarzeniami: po-
Swieceniem kluczy do pierwszego, a nastepnie do
drugiego domu (2005, 2011), po$wieceniem kamie-
nia wegielnego pod budowe drugiego domu (2007),
otwarciem $ciezki rowerowej (2009), otwarciem
Sciezki zdrowia (2014), obchodami dziesieciolecia
Fundacji (2008), a nastepnie dwudziestolecia Fun-
dacji, takze z obchodami wybranych rocznic Farmy
Zycia (2010, 2015).

Wiekszos¢ piknikéw odbyta sie z udziatem Jego
Eminencji Ksiedza Kardynata Franciszka Machar-
skiego. Dzieki obecnosci dostojnego goscia pod-
czas pierwszej imprezy zorganizowanej 4 pazdzier-
nika 2003 roku doszto do poswiecenia kamienia
wegielnego pod budowe osrodka oraz kamienia pod
budowe pierwszego budynku na Farmie, a w roku
2007 — rowniez podczas pikniku — poswiecony
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zostat przez Kardynata kolejny kamienn wegielny®
,ha szczescie" — pod budowe drugiego budynku.

Warto wspomnie¢, ze Jego Eminencja Ksigdz
Kardynat Franciszek Macharski pojawiat sie na Far-
mie nie tylko podczas oficjalnych uroczystosci. Zda-
rzato sie, ze przybywat niespodziewanie, ku zasko-
czeniu personelu, ,po Swieze warzywa z Farmy”’, co
do dzi$ z sentymentem wspominamy.

Podczas Piknikéw wreczane sg zastuzonym
osobom i instytucjom tytuty Dobroczyricy Fundacji,
a takze Statuetki Semper Utili®°.

Tytuty Dobroczyncy, statuetki i dyplomy wrecza
sie takze podczas innych, corocznie organizowa-
nych koncertéw dobroczynnych.

Z koncertami wystepowali m.in. Ola Maurer, Le-
szek Dtugosz, Antonina Krzyszton, Andrzej Biatko,
zespot Piwnicy pod Baranami, Bessunger Kameror-
chester Darmstadt, Enchiriadis Treis Choir, Anna Tre-
ter z zespotem, Urszula Dudziak z zespotem, Marek
Batata, Mariusz Pedziatek, Kwintet Dety Filharmo-
nikow Krakowskich Batucada Cracovia, Waits Tree
i Robert Kuzianik, Jerzy Skoczylas z Kabaretu Elita,
Renata Przemyk Akustik Kwartet.

Koncertom towarzyszy zwykle aukcja rozma-
itych przedmiotéw, w tym — dziet sztuki (obrazéw,
fotografii, grafik, rzezb). Jest tez mozliwosé wylicy-
towania atrakcyjnych rozrywek, takich jak np. off-
roadowa wyprawa za miasto, lot balonem czy ksigz-
ki z autografami znanych osob.

Ofiarodawcami byty nie tylko osoby znane ze
Swiata kultury i sztuki, ale takze wiele innych, w tym
prywatni wtasciciele dziet. Wsrod ofiarodawcow
znajdowali sie m.in.: Wistawa Szymborska, Czestaw
Mitosz, Adam Zagajewski, Lucyna Patalita, Stani-
staw Wejman, Matgorzata Karp-Soja, Judyta Papp,
Bogumit Opiota, Maciej Baranowski, Mileva Wnuk,
Kazimierz Wisniak, Alicja Bachleda Curus, Jan Ma-
ciej Kopecki, Ewa Preisner, Rafat Karcz, Wiestaw
Lange, Jerzy Szot, Agnieszka Storiska-Wiecek, Pa-
wet Wieczorek, Bogna Becker, Dorota Morawetz, Ada

Liczne wyjazdy mi¢dzynarodowe, w tym na dwa kongresy Autyzm-Europa, byty zastuga Doroty Wasik, czlonka Rady

Fundacji, osoby, ktdra jako wolontariuszka przygotowywala wnioski, koordynowata zadania i dodatkowo towarzyszyta

wyjezdzajacym w charakterze tlumacza.
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Kamien wegielny pod budowe drugiego budynku pochodzi z Jasnej Gory; przekazat go w roku 2007 Alinie Perzanowskiej

O. Eustachy Rakoczy, rektor Akademii Polonijnej w Czestochowie, podczas spotkania przedstawicieli Swiatowego Stowa-
rzyszenia Dziedzictwa Kulturowego Polonii w Cz¢stochowie. Przy tej okazji zaprezentowany zostal przez Aline Perza-

nowskg projekt Farma Zycia .
60

Tytuty Dobroczyncy Fundacji wreczane s od 2000 roku. Tytutl ten otrzymato do tej pory 20 oséb, zaréwno indywidu-

alnych, jak i prawnych oraz wybrane instytucje. Statuetki zostaly wreczone z okazji obchodéw dwudziestolecia Funda-
cji Wspdlnota Nadziei w roku 2018. Spis 0s6b z tytulem dobroczyncy Fundacji i oséb/instytucji wyréznionych statuetka
znajduje si¢ na stronie internetowej Fundacji; zawieraja je takze zalaczniki 617 (s. 69-70).
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Sheuer, Juriana Jur, Marcin Kutrybata, Janina Novot-
nowa, Janusz Bartkowicz, Agnieszka Rozmus, Pau-
lina Kaczor-Pawtowska, lwona Fischer-Zuziak, Beata
Malinowska-Petelenz, Joanna Stozek, Piotr Stokto-
sa, Jerzy Dmitruk, Wojciech Plewiniski, Stanistaw
Sacha Stawiarski, Krzysztof Ludwin, Hanna Gasie-
nica-Samek, Zenon Andrzej Remi, Maciej Kwiatkow-
ski, Anna Borkowska, Barbara Hanicka, Matgorzata
Mizia, Franciszek Turek, Maria Anna Urbanska, Kry-
styna Bochenek, Zosia Zelewska-Bobrowski, Mar-
cin Radwan (Maslanka), Jacek Maria Stoktosa, Ma-
riusz Dydo, Tadeusz Ptaszewski, Kazimierz Hamada,
Krzysztof Skérczewski, Jan Pamuta, Renata Kuchar-
ska, Gaba Herman- Hyjek, Ewa Kotodziejczyk-Gra-
bowska, Janusz Karwacki, Stefania Kaja-Bilariska,
Andrzej Pietsch, Urszula Dudziak, Ewa Wojcik-Kon-
stantinowska, pp. Widurscy.

Wsréd licytowanych obrazéw zwykle znajdujg
sie takze prace malowane przez osoby z autyzmem,
bedace uczestnikami zaje¢ dziennych na Farmie Zy-
cia. Duzym zainteresowaniem cieszg sie niezwyk-
te obrazy dotknietego autyzmem Richarda Wawro,

2.6. Najwazniejsze osiaggniecia

Najwazniejszym osiggnieciem Fundacji jest utwo-
rzenie w Wieckowicach w powiecie krakowskim
Centrum Nauki i Zycia FARMA i prowadzenie go nie-
przerwanie od roku 2005. Jest to jedyne migjsce
w Polsce, ktére — poza wsparciem dziennym dla
30-50 osob z ASD — prowadzi catodobowe ustu-
gi bytowo-opiekuncze dla 10 dorostych osoéb z au-
tyzmem. Szczegotowy opis osrodka znajduje sie
w dalszym miegjscu niniejszego opracowania (zob.
rozdz. 3).

Wczesniejszym istotnym osiggnieciem byt tez
hostel ,Dom w potowie drogi”, wspottworzony i pro-
wadzony przez 5 lat wraz z Krakowskim Oddziatem
KTA. Etap ten umozliwit zdobycie przez Fundacje
bezcennego doswiadczenia, jak réwniez osiggniecia
innych korzysci, o ktérych wspomniano wczesnie.

Fundacja zrealizowata takze kilkadziesigt zna-
czacych dla jej rozwoju projektéw i zadan. Roznity

61

niezyjacego od roku 2006 malarza szkockiego o pol-
skich korzeniach, ktére Fundacja otrzymata w pre-
zencie od jego przybranej matki, Stefanii Wawro®'.

Od wielu lat gtéwng organizatorkg imprez dobro-
czynnych jest Krystyna tyczakowska, architekt, do-
broczynca Fundacji, wieloletnia wiceprezes Fundacji,
obecnie cztonkini Rady Fundacji, autorka koncepgji
architektoniczno-urbanistycznej Farmy i projektow
dwoch budynkow. Wspotdziata ona Scisle z Teresa
Jaskiewicz-Obydzinskg, zwigzang z Fundacjg Wspdl-
nota Nadziei od momentu jej powstania (wczesniej
w roli wiceprezes Fundacji, obecnie cztonkini Rady
Fundadji) oraz Andrzejem Slaskim, cztonkiem Klubu
Krakowskiego, dobroczyricg Fundacji, od lat prowa-
dzgcym aukcje na rzecz Farmy Zycia.

Od kilku lat dobroczynnym imprezom i aukcjom
patronuje Oddziat Krakowski Stowarzyszenia Archi-
tektow Polskich, a gtéwnymi sponsorami sg: SPCG
kancelaria adwokatéw i radcow prawnych, Treko La-
ser Sp. z. 0.0, RE-Bau Sp. z. 0.0, ZREMB E. Dudek
i Wspdlnicy, Spotka Komandytowa; okazjonalnie do-
tgczajg tez inni.

sie one tematykg i czasem trwania, ale kazdy na
swoj sposob poszerzat oferte ,ustug” $wiadczonych
osobom z ASD i ich rodzinom. Zostaty one wymie-
nione w czedci ,historycznej” tego podrozdziatu®?,

Dziatania Fundacji byty ,wielotematyczne” i in-
terdyscyplinarne. Poza gtéwnymi zadaniami, jakimi
byto prowadzenie specjalistycznych ustug opiekun-
czych na terenie mieszkania chronionego (hostelu),
a nastepnie ustug bytowych i opiekuriczych na Far-
mie Zycia (RDP, aktualnie MDPS) Fundacja $wiad-
czyta i nadal $wiadczy liczne ustugi z zakresu akty-
wizacji zawodowej oraz terapii zajeciowej. Zajecia
terapeutyczne prowadzone sg nieprzerwanie od
kilkunastu juz lat, co jest niewatpliwym sukcesem
w przypadku srodkéw ,projektowych”, pozyskiwa-
nych w trybie konkursowym.

W wyniku realizowanych projektéw powstata
platforma internetowa Kraina OZA (stanowig jg dwie

Warto wspomnie¢, ze z poczatkiem lat 90. panstwo Stefania i Tadeusz Wawrowie odwiedzili wraz z Richardem siedzibe

Krakowskiego Oddzialu Krajowego Towarzystwa Autyzmu i z entuzjazmem zadeklarowali pomoc w zbieraniu funduszy
na rzecz planowanego osrodka pobytu stalego dla dorostych z autyzmem. Podczas odwiedzin Richard Wawro narysowat
w Ksigdze Pamigtkowej KTA obrazek. Panistwo Wawrowie prowadzili zbidrke funduszy wérdd szkockiej Polonii przy oka-
zji imprez typu garden party organizowanych przez panig Stefani¢. Po $mierci Richarda pani Stefania stata si¢ wlascicielka
jego dziel, z ktorych 93 prace przekazata w 2014 roku naszej Fundacji.
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do niniejszej publikacji.

Na temat historii Fundacji powstaje pozycja pt. ,Historia Fundacji Wspdlnota Nadziei” bedaca obszernym zalacznikiem

43



2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

strony internetowe: www.KrainaOZA.pl oraz www.
KrainaOZA.org); jako pierwsze w Polsce wydane zo-
staty: zagraniczna monografia na temat osob doro-
stych z autyzmem oraz szkoleniowy podrecznik dla
opiekundéw Autyzm w centrum uwagi, opracowany zo-
stat takze Album Aktywnosci Obywatelskiej i Spotecz-
nej, przyblizajgcy osobom z autyzmem Karte Praw

Oséb z Autyzmem (dostepny na stronie interneto-
wej www.farma.org.pl); mozliwe byty wizyty studyj-
ne — niektére z udziatem oséb z autyzmem oraz
kadry Fundacji — do czotowych osrodkéw europej-
skich w: Grecji, Turcji, Wtoszech, Francji, Irlandii, We-
grzech, Niemczech, Belgii.

2.7. Zatozenia programowo-organizacyjne

W latach 1998-1999 zatozenia programowo-orga-
nizacyjne Fundacji byty w petni skrystalizowane.
Zetknigcie sie ze wzorem irlandzkim byto nadzwy-
czaj inspirujgce i pociggajace. Przekonujacy byt
opisywany przez Irlandzkie Towarzystwo Autyzmu
nierestrykcyjny model wsparcia, oparty na gtebo-
kim poszanowaniu drugiego cztowieka i jego praw.
Podejscie to zgodne byto z przemysleniami i pod-
stawami programowymi wypracowanymi w 0gol-
nopolskim stowarzyszeniu, jakim byto Krajowe To-
warzystwo Autyzmu, i pogladami prof. dr. Tadeusza
Gatkowskiego oraz Fundacji Synapsis wspotpracu-
jacej Scisle z naszg Fundacjg, programem stowa-
rzyszenia Autyzm-Europa, a takze z przekonaniami
zatozycieli Fundacji i ich srodowiska, odwotujgcymi
sie m.in. do nurtu rozwijanej w Krakowie przez prof.
Antoniego Kepinskiego i jego nastepcow psychiatrii
humanistycznej i takiej tez filozofii cztowieka.

Nie bez znaczenia byty takze osobiste kontak-
ty prezes Fundacji z prof. Hanng Olechnowicz, wy-
bitnym psychologiem, terapeutkg, znawczyniag
i propagatorka ,niedyrektywnej terapii’, jak row-
niez doswiadczenia zdobyte podczas organizacji
i pierwszych lat dziatalnosci Osrodka Terapeutycz-
no-Szkolnego dla Dzieci Autystycznych w Krakowie
oraz panujacego w nim, nadzwyczaj przyjaznego dla
dzieci z autyzmem i ich rodzin, ,klimatu”, co byto nie-
watpliwg zastuga jego kierownictwa (Marii Marczyk
i Andrzeja Wolskiego).

Wizja miejsca pobytu statego dla dorostych, nie-
samodzielnych osob z autyzmem byta zblizona do
wzoru Dunfirth Farm Community w Irlandii (/rish So-
ciety for Autism- folder, Irish Society for Autism — ma-
teriaty informacyjne). Miejsce to miato by¢ rodzajem
wspolnoty wiejskiej, w ktdrej ze wzgledu na wspdlne
zamieszkanie i podobne sytuacje zyciowe mieszkan-
cow miaty sie miedzy nimi nawigzac szczegolne wie-
zi spoteczne i psychiczne (Perzanowska, 1996; Pe-
rzanowski, 1996; Perzanowska 1997; Perzanowska,
Kossewska, 2004), a takze miaty sie wytworzy¢ cie-
pte relacje ,sasiedzkie” z otoczeniem i personelem.

Odniesienie do idei wspolnotowej zawiera nazwa
Fundaciji, a takze jedno ze sformutowan w statucie.

Mimo identyfikowania sie z nurtem wspdlnoto-
wym, nierestrykcyjnym i niedyrektywnym Fundacja
,otworzyta sie” w pewnym momencie na opcje be-
hawioralna.

Powodem byto poszukiwanie skutecznego spo-
sobu rozwigzywania spraw najtrudniejszych, jakimi
w szczegolnosci byty problemy dorastajgcych i do-
rostych oséb z ASD, przejawiajgcych tzw. trudne
zachowania. Fundacja oraz wspotpracujgcy z nig
Scisle Krakowski Oddziat Krajowego Towarzystwa
Autyzmu zainteresowaty sie rozwijang woéwczas
w Polsce przez Stowarzyszenie Pomocy Osobom
Autystycznym w Gdanisku terapig behawioralng —
o jej skutecznosci informowano m.in. podczas po-
waznych konferencji naukowych. Wywodzita sig ona
z klasycznego, radykalnego podejscia O. Ivara Lova-
asa, a jego reprezentantami byli m.in. Arild Karlsen
i Jens E. Skar — norwescy terapeuci szkoleniow-
cy wspotpracujacy scisle z osrodkiem w Gdariskuy,
anastepnie — na zaproszenie Krakowskiego Oddzia-
tu Krajowego Towarzystwa Autyzmu (1998) — tak-
ze z chetnymi do poznania tego nurtu nauczycielami
i terapeutami z Krakowa.

Krakowski Oddziat Krajowego Towarzystwa Au-
tyzmu utworzyt tzw. Ambulatorium Terapii Beha-
wioralnej i ze srodkéw jednego z pierwszych gran-
téw uzyskanych na szkolenie z terapii behawioralnej
wspotpracujacy z KTA personel wybranych placo-
wek zaczat sie uczy¢ i wprowadzaé w zycie poznane
zasady pracy z dzie¢mi autystycznymi. Odbywato
sie to m.in. na oddziale specjalnym dla dzieci auty-
stycznych jednego z przedszkoli, a takze w Osrodku
Terapeutyczno-Szkolnym dla Dzieci Autystycznych
w pracy z niektérymi dorastajgcymi osobami ze
spektrum. Trzeba dodaé, ze kierownictwo Osrodka
nie patrzyto zbyt przychylnie na tego rodzaju tera-
pie (poprzez warunkowanie), ale umozliwito w ogra-
niczonym zakresie jej prowadzenie w zwigzku z na-
ciskami przedstawicieli Krakowskiego Oddziatu
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Krajowego Towarzystwa Autyzmu. Rodzice zrzesze-
ni w stowarzyszeniu widzieli w terapii behawioralnej
szanse na unikniecie pobytu w szpitalu psychiatrycz-
nym, gdzie zwykle trafiat nastolatek przejawiajgcy
bardzo trudne zachowania i wobec ktérego stoso-
wane byty w szpitalu drastyczne srodki przymusu
bezposredniego (kaftan, pasy). Niektérzy rodzice
z autops;ji znali mechanizm ,drzwi obrotowych”, po-
legajgcy na powtarzajgcych sie powrotach pacjen-
ta do szpitala, co zwykle tak bardzo pogarszato jego
stan psychiczny, ze z czasem powrét do domu ro-
dzinnego i macierzystej placowki stawat sie catkowi-
cie niemozliwy. Przekonanie terapeutéw z Norwegii,
ze nie musi dochodzi¢ do takiego scenariusza, byto
argumentem zachecajgcym do blizszego poznania
terapii behawioralnej i podjecia préby skorzystania
z jej skutecznosci, czego dowodzity przytaczane
przez behawiorystow wiarygodne badania naukowe.

Wzoér norweski” opcji behawioralnej zderzyt sie
z niedyrektywnym podejsciem Irlandczykéw i przed-
stawicieli tzw. terapii zabawowej, zaprezentowanej
m.in. podczas jednej z miedzynarodowych konferen-
cji naukowych, organizowanych przez Katedre Psy-
chologii Akademii Pedagogicznej i Krakowski Od-
dziat KTA.

Pojawito sie wiele emocjonujgcych dyskus;ji
w $rodowisku rodzicéw i profesjonalistow. Mimo
powaznych watpliwosci merytorycznych Fundacja
Wspdlnota Nadziei wzieta pod uwage opcje beha-
wioralng w organizowanym wowczas od podstaw
hostelu, szczegdlnie ze to wtasnie w wyniku rozmaéw
z terapeutami z Norwegii pojawit sie pomyst jego
utworzenia. Oni tez jako pierwsi uzyli nazwy ,Dom
w potowie drogi”. Deklarowali réwniez konkretng po-
moc w jego prowadzeniu przez cztery osoby z Nor-
wegii, ktore miaty pracowac w hostelu nieodptatnie
przez okres jednego roku. Dlatego tez w staraniach
o pozyskanie srodkoéw i ,walki” o budynek przy ul. OI-
sztynskiej hostel opisywany byt jako oparty na me-
todach terapii behawioralne;.

Gdy hostel powstat dwa lata pdzniej, terapeu-
ci z Norwegii wycofali sie jednak z wczesniejszych
deklaracji i Fundacja wraz z Krakowskim Oddziatem
KTA stanety przed powaznym zadaniem samodziel-
nego prowadzenia jednostki, majac do dyspozyciji
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skromne, niewystarczajgce fundusze. Opcja beha-
wioralna nie wchodzita juz w gre z uwagi na niewiel-
kie i w wiekszosci merytorycznie nieprzygotowane
zasoby kadrowe. Mnozyty sie tez pytania oraz watp-
liwosci natury etycznej i metodyczne;j.

Mimo tych okolicznosci hostel rozpoczat dzia-
talnos¢. To, ze udato sie go poprowadzié, byto wy-
nikiemm ogromnego trudu organizacyjnego dwaéch
wspotprowadzacych przez kilka lat organizacji, wto-
zonego m.in. w poszukiwanie srodkdéw. To nieocenio-
na praca zaprzyjaznionych, niezawodnych wolonta-
riuszy i rodzin, ktérych ,dzieci” korzystaty z hostelu
i Osrodka Wsparcia. To zastuga wielu innych kregow
przyjaciot, ktérzy spieszyli z pomocg, w tym takze
srodowiska terapeutek behawioralnych, z Nelg Grze-
gorczyk-Dtuciak na czele®.

To takze ,zastuga” pierwszego projektu przy-
gotowanego sitami spotecznymi®, w jezyku an-
gielskim, sfinansowanego ze s$rodkéw Programu
PHARE ACCESS.

Elementy terapii behawioralnej przydaty sie
w ,hostelowej” praktyce w poczgtkowych latach,
ale z czasem, po kolejnym kontakcie z Irlandczy-
kami, jak réwniez po blizszym poznaniu Programu
TEACCH (Eric Schopler) oraz po odbyciu profesjo-
nalnie prowadzonych przez Theo Peetersa z Belgii
warsztatow szkoleniowych dla profesjonalistow kla-
syczna opcja behawioralna (O. Ivar Lovaas) zostata
przez Fundacje odrzucona na rzecz opcji ,wywazo-
nej’, nawigzujgce] wprawdzie do wypracowanego
w nurcie behawioralnym modelu Stosowanej Anali-
zy Zachowania, ale akcentujacej wytgcznie metody
,pozytywne" w modyfikowaniu zachowania®.

Pierwsze zetknigcie sie ze strategiami proaktyw-
nymi nastgpito w Irlandii. Pat Matthews wymienit
nazwisko Gary'ego LaVigny i ofiarowat Fundacji dwa
pierwsze opracowania na ten temat (LaVigna, Don-
nellan, 1986; Donnellan, LaVigna, Shoultz, Fassben-
der, 1988). Z czasem Fundacja otrzymata tez opra-
cowany przez Irlandczykéw dokument zatytutowany
,Proaktywne kierowanie trudnymi zachowaniami.
Strategie i wskazéwki dla cztonkéw personelu”, kto-
ry zostat przettumaczony na jezyk polski w roku
2002 i przyjety przez Fundacje jako jeden z najwaz-
niejszych dokumentéw programowych. Zostat takze

Srodowisko to zarejestrowalo tymczasem odrebng od KTA organizacje pod nazwg Polskie Stowarzyszenie Terapii Beha-
Whiosek aplikacyjny przygotowaly nieodptatnie: Barbara Grodowska i Dorota Wasik (od kilkunastu lat cztonkinie Rady

Trzeba doda¢, ze terapeuci behawioralni z PSTB podkreslaja, iz od lat stosuja podejscie proaktywne. Fundacja nie wspot-

pracuje z nimi $cisle na co dzien, ale okresowo korzysta z fachowych, cennych konsultacji.
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udostepniony Porozumieniu Autyzm-Polska i przy-
jety przez wszystkie organizacje cztonkowskie. Do-
kument jest do tej pory wykorzystywany podczas
szkolen dla personelu Fundacji.

Pozytywne wspieranie zachowania osadzone
jest w nurcie Stosowanej Analizy Zachowania®. Op-
cja ta, wraz z podejsciem TEACCH, wyznacza gtéw-
ne ramy terapeutyczno-edukacyjnej pracy personelu
merytorycznego.

W dalszej czesci w skrocie opisane zostang za-
sady programowo-organizacyjne wynikajace z TE-
ACCH i Stosowanej Analizy Zachowania, a po tym
opisie przedstawione zostang rézne kwestie mery-
toryczne, w tym wybrane metody oceny funkcjono-
wania i metody terapii, nie tylko te zwigzane bezpo-
$rednio z Programem TEACCH i Stosowang Analiza
Zachowania, ale takze uzywane w Fundacji jako
wspierajgce i uzupetniajace.

Bedac mniej wiecej posrodku — pomiedzy dyrek-
tywnym (behawioralnym) i niedyrektywnym (spo-
tecznym) ,biegunem” — ale tez korzystajac z prze-
konujacych osiggnie¢ réznych innych podejsé,
program terapeutyczny Fundacji Wspdlnota Nadziei
jest w duzej mierze eklektyczny®. Gtéwnym spoi-
wem jest spoteczno-rozwojowy Program TEACCH,
a podstawa wszelkiego dziatania Fundacji — prawa
os6b z autyzmem - opisane szczegdtowo w Karcie
Praw Osob z Autyzmem.

2,71

Pierwszy szkic Karty Praw Oséb z Autyzmem przy-
gotowany zostat w roku 1989 przez Nuale i Pata
Matthews z Irlandii, rodzicéw autystycznego Johna

Karta Praw Os6b z Autyzmem

oraz zaprzyjaznionego z Nimi — Paula Shatocka.
Nula i Pat byli rodzicami dorostej osoby z autyzmem
i to gtownie dzieki ich inspiracji oraz wysitkowi po-
wstata Farma Dunfirth w Irlandii. Dziatali aktywnie
na szczeblu krajowym, ale takze na szczeblu euro-
pejskim. Pat Matthews petnit m.in. funkcje prezesa
Stowarzyszenia Autyzm-Europa, a po latach réw-
niez funkcje przewodniczgcego Swiatowej Organiza-
¢ji Autyzmu.

Karta zostata po raz pierwszy zaprezentowana
podczas Kongresu Stowarzyszenia Autyzm-Europa
w roku 1992. Po latach staran na szczeblu europej-
skim to parasolowe stowarzyszenie zrzeszajace kil-
kadziesigt organizacji dziatajgcych na rzecz auty-
zmu w réznych krajach doprowadzito do przyjecia
w 1996 roku przez Parlament Europejski (PE) De-
klaracji o Prawach Osob z Autyzmem i Karty Praw
Osob z Autyzmem. Dokument podpisato 331 czton-
kow PE.

W Polsce Karta Praw Oséb z Autyzmem zosta-
ta przyjeta przez sejm w roku 2013, a rok wczesnie)
(2012) takze Konwencja o Prawach Oséb Niepetno-
sprawnych. Duzg role odegraty organizacje zrzesza-
jace rodzicow dzieci niepetnosprawnych walcza-
cych o prawa swoich dzieci do godnego zycia, bez
wzgledu na ograniczenia, jakie wynikaja z ich niepet-
nosprawnosci.

Z uwagi na fakt, ze Karta Praw Osob z Auty-
zmem jest podstawg zatozen programowych Fun-
dacji, przytaczamy jg w tym miejscu w catosci.
Wspomniana Konwencja o Prawach Oséb Niepetno-
sprawnych jest natomiast dostepna w wersji papie-
rowej w Fundacji, a takze w internecie.

66
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Stosowana analiza zachowania (SAZ) jest jednym ze sposobow prowadzenia terapii behawioralnej, czyli ,terapii wyko-
rzystujacej procesy uczenia si¢ w celu zmiany zachowan klientéw. [...] Terapia behawioralna obejmuje wszystkie metody
terapeutyczne wykorzystujace podstawowe procesy uczenia si¢, w tym w szczeg6lnosci te oparte na warunkowaniu kla-
sycznym, podczas gdy stosowana analiza zachowania opiera si¢ przede wszystkim na warunkowaniu sprawczym” (Su-
chowierska, Ostaszewski, Babel, 2012, s. 36). Tu trzeba doda¢, ze Fundacja nie dysponuje personelem wyspecjalizowanym
wSAZ.

Eklektyzm w tym kontekscie odnosi si¢ do mozliwosci taczenia metod i technik wypracowanych w obrgbie odmiennych
opcji teoretycznych; nosi on nazwe eklektyzmu terapeutycznego. Zwolennicy eklektyzmu terapeutycznego podkreslaja,
ze najwazniejsza jest skuteczno$¢ metody czy techniki w odniesieniu do okreslonego rodzaju problemu, a nie przyjete za-
fozenia teoretyczne. ,, Terapeuta pracujacy metoda eklektyczng poszukuje technik najlepiej dostosowanych do danej osoby
z konkretnym problemem. Podstawowe pytanie brzmi: jak skutecznie pomdc, a nie: jak to dziala?” (Kawa, 2011, s. 52). Po-
dobne poglady wyrazaja inni badacze (Swietochowski, 2014).

Przy tej okazji warto wspomnie¢ o zintegrowanym modelu terapii autyzmu, opartej na dowodach (model National Pro-
fessional Development Center on Autism Spectrum Disorders - NPDC), opierajacym si¢ na systematycznie eklektycznym
podejsciu, w ktorym dane badawcze, a nie zalozenia teoretyczne wyznaczaja zastosowanie okre§lonego repertuaru tech-
nik. Zgodnie z tym modelem prowadzona jest naturalistyczna terapia rozwojowo-behawioralna w placéwkach SOTIS.
Wigcej o modelu NPDC w dostegpnym artykule (Waligdérska, Kucharczyk, Waligorski, Kuncewicz-Sosnowska, Kalisz,
Odom, 2019).
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UCHWALA Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 r.

Karta Praw Os6b z Autyzmem

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze osoby
Z autyzmem majg prawo do niezaleznego, samo-
dzielnego i aktywnego zycia oraz nie mogg podle-
gac¢ dyskryminacji. Sejm stwierdza, iz oznacza to
w szczegolnosci prawo 0sob z autyzmem do:

1) mozliwie niezaleznego i w petni wartosciowe-
go zycia, pozwalajgcego na petne rozwiniecie wtas-
nych mozliwosci, wykorzystanie szans zyciowych
| petnienie roél spotecznych;

2) adekwatnej, bezstronnej, doktadnej i przepro-
wadzonej w mozliwie najwczesniejszym okresie zy-
cia diagnozy i opinii medycznej, pedagogicznej, psy-
chologicznej i logopedycznej;

3) tatwo dostepnej, bezptatnej i adekwatnej edu-
kacji, dostosowanej do mozliwosci i potrzeb ucznia
Z autyzmem i pozwalajgcej na petnienie rol spotecz-
nych, w tym szczegolnie rél zawodowych;

4) petnego uczestnictwa w procesie podejmowa-
nia wszelkich decyzji dotyczgcych ich przysztosci,
takze za posrednictwem reprezentantéw; w miare
mozliwosci ich zyczenia powinny by¢ uwzgledniane
I respektowane;

5) warunkéw mieszkaniowych uwzgledniajgcych
specyficzne potrzeby i ograniczenia wynikajgce
z ich niepetnosprawnosci;

6) wsparcia technicznego i asystenckiego nie-
zbednego do zapewnienia mozliwie produktywnego
zycia, gwarantujgcego szacunek i mozliwy poziom
niezaleznosci;

7) wynagrodzenia wykluczajgcego dyskrymi-
nacje oraz wystarczajgcego do zapewnienia nie-
zbednego wyzywienia, odziezy, mieszkania, a takze
gwarantujgcego zaspokojenie innych koniecznych
potrzeb zyciowych;

8) uczestniczenia, w miare mozliwosci bezpo-
Srednio lub za posrednictwem reprezentantow,
w procesach tworzenia dla nich form wsparcia oraz
tworzenia i zarzadzania placéwkami tak, aby byty
one dostosowane do ich specyficznych potrzeb;

9) odpowiedniego poradnictwa i ustug dotyczg-
cych zdrowia fizycznego, psychicznego oraz zaspo-
kojenia potrzeb duchowych, w tym réwniez zapew-
nienia odpowiednich z uwagi na potrzeby i wybory
osoby metod terapeutycznych i leczenia farmakolo-
gicznegqo;

10) odpowiedniego ksztatcenia i przygoto-
wania zawodowego oraz zatrudnienia, wyksztat-
cenia i szkolenia zawodowego wykluczajacego

dyskryminacje i stereotypy, uwzgledniajgcych indy-
widualne zdolnosci, mozliwosci i prawo wyboru za-
interesowanej osoby;

11) wsparcia w korzystaniu ze srodkéw transpor-
tu w formie adekwatnej do ich potrzeb i mozliwosci;

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

13) wsparcia umozliwiajgcego réwny dostep do
ustug publicznych oraz rozwijanie aktywnosci spo-
teczneyj;

14) poszanowania intymnosci zycia osobistego
oraz do tworzenia pozbawionych przymusu zwigz-
kéw z innymi osobami, w tym réwniez zwigzkow
matzeriskich;

15) bezposrednich lub za posrednictwem repre-
zentantéw porad prawnych i ustug adwokackich,
a takze do petnej opieki prawnej i ochrony ustawo-
wej;

16) egzystencji w warunkach odpowiednich do
ich mozliwosci i potrzeb, w szczegdlnosci do egzy-
stencji pozbawionej leku i poczucia zagrozenia zwig-
zanego z nieuzasadnionym umieszczeniem W Szpi-
talu psychiatrycznym albo w innych instytucjach
ograniczajgcych swobode i wolnos¢ osobistg;

17) ochrony przed naduzyciami, przemoca
fizyczng i zaniedbaniem;

18) adekwatnej terapii i ochrony przed naduzy-
waniem i przedawkowaniem srodkéw farmakolo-
gicznych;

19) uzyskiwania bezposredniego badz za posred-
nictwem reprezentantéw dotyczacych ich informa-
cji, w szczegodlnosci danych pochodzacych z doku-
mentow i rejestrow medycznych, psychologicznych,
edukacyjnych i administracyjnych.

Sejm Rzeczypospolite] Polskiej stwierdzajac, iz
powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji, Powszech-
nej Deklaracji Praw Cztowieka, Konwencji o pra-
wach osob niepetnosprawnych, Konwencji o pra-
wach dziecka, Standardowych zasad wyréwnywania
szans 0sob niepetnosprawnych oraz innych aktéw
prawa miedzynarodowego i wewnetrznego, apelu-
je do Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej i wtadz jed-
nostek samorzadu terytorialnego o podejmowanie
dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych
praw.

MARSZAtEK SEJMU
/ —/ Ewa Kopacz
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Karta Praw Oséb z Autyzmem zostata przystepnie
omowiona przez wybitnych naukowcdw oraz prakty-
kéw z catego $wiata i wydana w formie ksigzkowej
przez Swiatowg Organizacje Autyzmu, we wspotpra-
cy z Irlandzkim Towarzystwem Autyzmu w 2012 roku.
W jezyku polskim pozycja ta ukazata sie rok poznie;
staraniem prof. Tadeusza Gatkowskiego z Krajowe-
go Towarzystwa Autyzmu. Pozycja ta znajduje sie na
liscie lektur obowigzkowych Fundacji Wspdélnota Na-
dziei (Matthews, Matthews, 2013).

Prawa oséb z autyzmem stanowig baze dla
wszelkich dziatan Fundacji, w tym dziatan osrodka
FARMA ZYCIA w Wieckowicach.

2.7.2. Program TEACCH®®

Skrétowiec TEACCH pochodzi od pierwszych liter
angielskiej nazwy: Treatment and Education of Au-
tistic and Communication Handicapped Children
(w jezyku polskim nazwa brzmi: Terapia i Edukacja
Dzieci z Autyzmem i Uposledzeniem Komunikacji).

Treatment T
Education E
Autistic A
Communication Handicapped C
Children CH

Twdércami Programu sg Eric Schopler i Robert
Reichler, ktérzy w roku 1972 zatozyli pierwsze dwa
oddziaty TEACCH przy Uniwersytecie w Karolinie
Potnocnej. W wyniku prac badawczych i prowadzo-
nej praktyki powstat w 1976 roku Program TEACCH,
bedacy kompleksowym programem wsparcia oséb
z autyzmem, w ktérym podstawowg role odgrywa
odpowiednio zorganizowana edukacja. Do roku 1994
dyrektorem Programu byt Eric Schopler, nastepcg —
Gary Mesibow.

Celem Programu TEACCH jest stworzenie osobom
z autyzmem mozliwosci osiggniecia jak najwyzszego
poziomu samodzielnosci i jakosci zycia. Podkresla
sie, ze najwazniejszajest osobai kultura autyzmu": od
osoby z ASD nie wymaga sie ,normalnego” zachowa-
nia. Inaczej moéwiac, nie wymaga sie, by osoby z ASD
dostosowywaty sie do schematu normalnosci, bez
wzgledu na to, czy to dla nich jest wygodne, czy nie.

Najwazniejsze zasady:

« w oferowanym wsparciu nalezy indywidualnie
traktowac kazdg osobe;

+ 0sobe z autyzmem nalezy wspiera¢ dwutorowo:

1) dostosowac srodowisko do potrzeb danej oso-
by (by sie w nim orientowata i rozumiata je);

2) rozwija¢ umiejetnosci osoby w celu zdobycia
coraz wiekszej samodzielnosci i zaoferowa-
nia jej mozliwosci integracji z otoczeniem;

+ nalezy zwraca¢ uwage na mocne strony osoby
i na nich opiera¢ proces uczenia sie;

« nalezy strukturyzowac proces uczenia sie, ktory
powinien przebiegac:
1) w ustrukturyzowanym otoczeniu fizycznym;
2) w ustrukturyzowanym czasie;

3) zjasng strukturg poszczegdlnych czynnosci/
zajet;
+ nalezy stosowac struktury wizualne.

Zwolennicy podejscia TEACCH akcentujg dodat-
kowo nastepujace jego cechy:

+ szacunek dla odmiennosci bez wzgledu na sto-
pien ciezkosci (rozlegtosci) autyzmu;
szacunek dla rodzicéw i stowarzyszen biorgcych
udziat w programie jako wspotterapeuci;

+ uwzglednianie opinii rodzicéw przy podejmo-
waniu decyzji dotyczacych zaréwno dzieci, jak
i 0s6b dorostych;

+ uwzglednianie opinii oséb dorostych z auty-
zmem z maksymalnym wykorzystaniem ich
mozliwosci komunikacyjnych;

+ dtugoletnie doswiadczenie poparte sprawdzal-
nymi, wieloletnimi rezultatami, state rozwijanie
technik edukacyjnych na podstawie uniwersyte-
ckich programéw naukowych;

+ potaczenie najnowszej wiedzy opartej na dowo-
dach naukowych z dtugoletnim doswiadczeniem;

+ realizacje kompleksowego programu usprawnia-
nia od wczesnego dziecinstwa po wiek dorosty;

« elastycznos¢ systemu (program TEACCH moz-
na przenie$¢ w warunki kazdego innego kraju).

Tworey programu TEACCH podkreslaja, ze sta-
nowi on podejscie, a nie metode, technike czy ze-
staw metod/technik. Jest to kompleksowy program,
ktéry wykorzystuje rézne techniki i metody, w rdz-
nych ,kombinacjach”, w zaleznosci od potrzeb i zary-
sowujgcych sie (widocznych w zarysie) umiejetnosci
kazdej osoby.

% Opis programu powstal na podstawie dostepnych w jezyku polskim pozycji (Wiktorowicz, 1999; Bobkowicz-Lewartow-
ska, 2000; Randal, Parker, 2001; Mesibov, Shea, 2009; Hogan, Marcus, 2017; Pisula, 2018 i in.) oraz odbytych szkolen, pro-
wadzonych m.in. przez Rositte Symalle, Eve Deppe, Theo Peetersa, Paula Frerichsa.
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2.7. ZatoZenia programowo-organizacyjne

TEACCH ciggle ewoluuje, jego podejscie jest sta-
le udoskonalane, podwazane sg nieaktualne przeko-
nania, program jest poszerzany o nowe wyniki ba-
dani naukowych. Pracownicy programu starajg sie
by¢ ostrozni we wprowadzaniu technik, ktére nie zo-
staty sprawdzone na szerokg skale.

Gtownym celem programu jest pomaganie dzie-
ciom w osiggnieciu maksymalnej niezaleznosci
w wieku dorostym. Chodzi tu o pomaganie im w zro-
zumieniu otaczajgcego $wiata, nabyciu umiejetno-
$ci komunikowania sie, dzieki ktérym beda mogty
zrozumie¢ innych ludzi, i zaoferowaniu im — na ile
jest to mozliwe — niezbednych kompetencji, ktére
pozwolg na dokonywanie wyboréw dotyczacych ich
wtasnego zycia.

Gtowny nacisk stawia sie na poprawe umiejetno-
$ci komunikowania sie i maksymalne wykorzystanie
potencjatu dziecka az do uzyskania przez nie nieza-
leznosci, z wykorzystaniem edukacji jako srodka do
osiggniecia celu. Programy edukacyjne sg czesto
aktualizowane.

Strategie nauczania sg ustalane indywidualnie
na postawie szczegdtowej oceny umiejetnosci ujaw-
nianych przez osobe z autyzmem.

W zwigzku z tym, ze Fundacja Wspdlnota Nadziei
udziela wsparcia gtéwnie osobom dorostym z ASD,
do oceny funkcjonowania stosowane jest narzedzie
pod nazwg TTAP, przeznaczone dla mtodziezy i do-
rostych. Bedzie o nim mowa w dalszej czesci opra-
cowania.

2.7.3. Model Pozytywnego Wspierania
Zachowania — stosowana analiza
zachowania wedtug Gary’'ego LaVigny

Nazwisko Gary LaVigna najczesciej jest przywoty-
wane w kontekscie problematyki zachowan trud-
nych.

Problematyka ta, cho¢ wydaje sie by¢ wycinkowa
w obszarze spraw programowych, jest w tym miej-
scu publikacji wyeksponowana nie bez powodu. Za-
chowania trudne sg powszechnie wskazywane jako
powazny problem, z ktérym stosunkowo czesto mu-
szg sie zmagac rodzice i personel réznych placéwek
dla 0séb z ASD. W zwigzku z wystepowaniem tego
typu zachowan wiele instytucji otwarcie wyraza

brak gotowosci do swiadczenia ustug na rzecz oséb
ujawniajgcych trudne zachowania, co w wiekszosci
wypadkéw wynika z braku wiedzy i doswiadczenia
personelu. W zwigzku z tym juz podczas charakte-
rystyki zatozen programowych sygnalizujemy prob-
lem, przechodzac jednoczesnie do Modelu Pozy-
tywnego Wspierania Zachowania Gary'ego LaVigny,
przyjetego w Fundacji jako jednej z wazniejszych op-
cji programowych.

Definicja zachowan trudnych zostata w Funda-
cji Wspdlnota Nadziei przyjeta na podstawie wspo-
mnianego juz wczesniej opracowania Irlandzkiego
Towarzystwa Autyzmu, opierajgcego sie w duzej
mierze na pracach prof. Gary'ego LaVigny oraz in-
nych profesjonalistéw w tej dziedzinie®,

Do zachowan trudnych, wedtug przyjetej przez
Fundacje definicji, naleza:

1) zachowania, ktére zagrazajg zyciu, zdrowiu lub
bezpieczenstwu przejawiajgcej je osoby, jej oto-
czenia, w tym kadry osrodka i oséb postronnych
(autoagresja, agresja, ucieczki, nieumiejetne uzy-
wanie potencjalnie niebezpiecznych przedmio-
téw, np. urzadzen elektrycznych, substancji che-
micznych itp.);

2) zachowania wigzace sie z niszczeniem lub
uszkadzaniem wartosciowych przedmiotow;

3) zachowania powodujgce powazne zaktocenie
zasad spotecznych, norm kulturowych (np. nie-
wtasciwe zachowanie w miejscach publicznych:
obnazanie sie, publiczne wykonywanie czynno-
Sci fizjologicznych lub publiczne prezentowanie
zachowan seksualnych).

Podlegajg one obserwacji i analizie z zastosowa-
niem tzw. Karty obserwacji i analizy zachowan trud-
nych.

Model Pozytywnego Wspierania Zachowania
(Positive Behavior Support — PBS) jest podejsciem
,przyjaznym” osobom z ASD, petnym troski o jakosc¢
zycia wspieranej osoby, a jednoczesnie wskazuja-
cym na mozliwosci minimalizowania jej zachowania
trudnego poprzez rozwijanie umiejetnosci i osobi-
stych kompetencji oraz dokonywanie zmian $rodo-
wiskowych.

% Zachowania trudne s3 roznie definiowane w literaturze przedmiotu. Na przyktad w TTAP (TEACCH) za zachowania
trudne uwaza sig: agresywne lub destrukcyjne zachowanie, przesadnie czute zachowania, niewla$ciwe nawyki. Trudne
sa m.in. takie zachowania, jak: zachowania autostymulacyjne, irytujace oraz np. zwigzane z naduzywaniem praw innych
0s6b (Mesibov, Thomas, Chapman, Schopler, 2009). Podobnie szerokie rozumienie zachowan trudnych proponuja inni
autorzy - sg to zachowania odbiegajace od normy, nadmierne, nieadaptacyjne, zaktocajace, problemowe (Suchowierska,

Ostaszewski, Babel, 2012).
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Prof. Gary LaVigna jest wspotzatozycielem i dy-
rektorem klinicznego Instytutu Stosowanej Analizy
Zachowania w Los Angeles. W Polsce opcja PBS
rozwijana jest przez Anne Skierczyriska i Wojciecha
Sekte; zostata opisana m.in. w jednym z rozdziatéw
podrecznika Wsparcie mfodzieZy i dorostych z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu. Teoria i praktyka (Sek-
ta, Skierczyriska, 2017).

W niniejszym opisie PBS nawigzujemy do wspo-
mnianego tekstu, ale takze do informacji zawartych
w materiatach szkoleniowych Wojciecha Sekty, be-
dacych w posiadaniu Fundacji w zwigzku ze szkole-
niem prowadzonym przez niego kilka lat temu.

W analizowanym modelu akcentuje sie znacze-
nie strategii proaktywnych’™ jako nadrzednych w ra-
dzeniu sobie z sytuacjami trudnymi. Sg to de facto
strategie zapobiegajgce wystepowaniu trudnego za-
chowania, w odréznieniu od strategii reaktywnych —
stuzacych opanowaniu sytuacji trudnej.

Strategie proaktywne dzielg sie na trzy zasadni-
cze grupy:

1) zmiany srodowiskowe (polegajg one albo na redu-
kowaniu bodzZcow, ktore zwiekszajg prawdopo-
dobienstwo pojawienia sie zachowania trudnego,
albo na dodawaniu bodzcow, ktére zwiekszajag
prawdopodobieristwo wystapienia zachowania
pozytywnego);

2) nauczanie umiejetnosci (uczenie zachowania
funkcjonalnie odpowiadajgcego zachowaniu nie-
pozgdanemu — tu wazne jest uczenie umiejet-
nosci komunikacyjnych, rozwijanie umiejetnosci
0gdlnych oraz nauczanie umiejetnosci ,radzenia
sobie”, np. z odmowa),

3) zmiany w systemie motywacyjnym (stosowanie
strategii wzmacniajacych pozadane zachowa-
nia i minimalizujgcych wzmocnienia zachowania
trudnego).

Najwazniejsze jest uczenie zachowan odpowia-
dajgcych zachowaniom niepozgdanym, czyli tzw.
uczenie komunikacyjne. S3 to:

*  proszenie o rzeczy, proszenie o uwage;

*  proszenie 0 pomoc;
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+  proszenie o przerwe;
wyrazanie odmowy;

komunikowanie dyskomfortu.

Wazne jest tez uczenie umiejetnosci ogolnych
i umiejetnosci radzenia sobie ze zmiana.

Strategie reaktywne stosuje sie w sytuacji poja-
wienia sie zachowania trudnego, w celu opanowa-
nia tego zachowania (sytuacji kryzysowej). W mode-
lu PBS podkresla sie, ze strategie te nie powodujg
zmiany zachowania w przysztosci. Ich zadaniem
jest przerwa¢ dane zachowanie trudne lub przeciw-
dziata¢ jego eskalacji.

Stwierdza sie, ze prawdopodobienstwo wystg-
pienia zachowania trudnego bedzie tym mniejsze:

+ im wiecej umiejetnosci nauczy sie dana osoba;
+ im lepsze beda jej umiejetnosci komunikacyjne;
+ im nizsze beda wobec niej wymagania;

« im lepsza bedzie kontrola otoczenia, tacznie
z wyeliminowaniem potencjalnych czynnikéw
spustowych;

+ im lepigj bedzie zorganizowana i bardziej przewi-
dywalna codzienna aktywnos¢;

+ im spokojniejsza bedzie reakcja na agresje.

W Fundacji nie stosujemy srodkéw przymusu
bezposredniego. Jezeli personel zmuszony jest za-
reagowa¢ na wystgpienie zachowania trudnego,
ktére sie pojawi, mimo zachowywanej czujnosci per-
sonelu i stosowanych strategii proaktywnych, pod-
stawowg zasadg jest to, by stosowac jak najmniej
restrykcyjne techniki’.

Warto wspomnie¢, ze w nurcie ,pozytywnym”
mieszczg sie tez ,propozycje” zblizone, choé nieco
inaczej ujmowane. W jednej z niedawno wydanych
ksigzek autor (Elven, 2018) ktadzie nacisk na wypra-
cowanie mechanizmu samokontroli u osoby przeja-
wiajgcej zachowania trudne’.

Jak wynika z przywotanego tekstu, autor jest
przeciwny dyrektywnej modyfikacji zachowania,
skutkujgcej wyksztatceniem zewnetrznego po-
czucia kontroli. Podaje on przyktady praktycznych

Przyklady strategii proaktywnych sg stosowane i opisywane nie tylko w modelu Gary’ego La Vigny. Wymieniane s przez

wielu innych specjalistow, np. jako strategie zwigkszajace motywacje dzieci z autyzmem do uczenia si¢ (Suchowierska,
Ostaszewski, Babel, 2012, s. 128). Porady praktyczne zwigzane z pozytywnym wspieraniem zachowan zawieraja tez inne
pozycje, dostepne w jezyku polskim (Hanbury, 2016; Brown, 2017; Elven, 2018).

' S3 one omdwione w rozdziale 3.
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Elven definiuje te zachowania jako ,zachowania, ktdre stwarzajg problemy ludziom w otoczeniu osoby, ktéra tak wtasnie

sie zachowuje”. Zdaniem autora wypracowanie mechanizmu samokontroli jest podstawowym kluczem do radzenia sobie

z tym problemem przez otoczenie spoleczne.
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interwencji opartych na wtasnych wieloletnich do-
Swiadczeniach ksztattowania wewnetrznej kontroli.

Napisana prostym jezykiem pozycja moze sta-
nowi¢ przydatng lekture szczegdlnie dla osob bez
wyksztatcenia kierunkowego, ktére wykonujg prace
opiekundéw oséb z ASD.

Innymi przydatnymi publikacjami mogg by¢ tez
,przewodniki” po pozytywnych strategiach czy inter-
wencjach behawioralnych (Hanbury, 2016; Brown,
2017). Dotyczg one wprawdzie gtéwnie dzieci i mto-
dziezy, ale moga by¢ ciekawymi lekturami dla perso-
nelu pracujgcego z osobami dorostymi, sktaniajgcy-
mi nie tylko do refleksji, ale tez ,dodajgcymi ducha”
w wyzwaniach, jakich nie brakuje w osrodku dla do-
rostych z ASD.

Na koniec warto przedstawi¢ istotng uwage: mo-
del PBS osadzony jest w nurcie behawioralnym. Na-
lezy zdawac sobie sprawe, ze w innych, niebehawio-
ralnych teoriach mogg by¢ prezentowane odmienne
poglady na temat przyczyn i postepowania w przy-
padku zachowan trudnych. Piszg o tym inni autorzy
(Suchowierska, Ostaszewski, Bgbel, 2012, s. 174).

Podobnie jak w przypadku etiologii zaburzen roz-
WOoju, geneza zachowan trudnych prezentowanych
przez nietypowo rozwijajace sie osoby takze nie jest
catkowicie znana. Wymienia sie nastepujgce grupy
teorii dotyczgcych Zrodet zachowan niepozadanych:
psychoanalityczna, organiczna i behawioralna (Ro-
jahn, Schroeder i Hoch, 2008).

Nalezy zatem zachowac ostroznos¢ w interpreto-
waniu zachowan trudnych wytgcznie w kategoriach
behawioralnych, a pojawiajgce sie watpliwosci — jesli

zaistnieje taka potrzeba — konsultowac¢ z przedsta-
wicielami réznych, nie wytgcznie behawioralnych
opcji’.

Na zakoriczenie jeszcze jedna uwaga od do-
Swiadczonego pedagoga — dr. Andrzeja Wolskiego.
Wskazujgc na problemy komunikacyjne jako cze-
stg przyczyne pojawienia sie zachowania trudne-
go, podkresla on znaczenie umiejetnosci stuchania
0s6b z autyzmem przez otoczenie spoteczne. ,Zeby
ustyszeg, trzeba nic nie mowié¢" — dajmy czas, aby
druga osoba mogta przetworzy¢ informacje i utozyé
informacje zwrotna.

Uwazne stuchanie umozliwia zrozumienie komu-
nikatu i adekwatna reakcje. Jezeli otoczenie nie stu-
cha, a co wiecej — za duzo moéwi, osoby z autyzmem
przestajg podejmowac préby porozumiewania sie
i mogg ,demonstrowac” zachowania trudne.

Pisze o tym m.in. Hart (1995, s. 152-153) w na-
stepujacy sposob:

,Kiedy zawodzi system porozumienia, niektére oso-
by przestajg podejmowac proby. Czasem dzieci od-
krywaja, ze tatwiej jest chwyci¢ to, czego chcg, niz
boryka¢ sie ze stowami. Ludzie o ograniczonym
stownictwie odkrywajg, ze wybuchy wsciektosci
przynoszg szybsze wyniki niz préby stownych ne-
gocjacji. Niestety, wiele oséb decyduje, ze gwattow-
ne zachowanie jest skuteczniejsze niz stowa, kto-
rych z takim trudem prébujemy ich uczyc”.

Podobnie wypowiadat sie wybitny szkoleniowiec
Theo Peeters™, a takze Barry M. Prizant (2017 ) oraz
wielu innych.

2.8. Metody pracy merytorycznej, stosowane symbole graficzne,

dokumentacja

Fundacja nie zajmuje sie diagnozowaniem autyzmu,
poniewaz osoby zgtaszajgce sie do udziatu w projek-
cie czy tez oczekujgce na miejsce w MDPS od wielu

lat majg postawiong diagnoze autyzmu. Zdarza sig,
ze diagnoza medyczna ulegata zmianie, w zalez-
nosci od pogladéw i doswiadczenia diagnostéw,
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Podejscie wieloaspektowe i multidyscyplinarne w sprawach etiologii i terapii zachowan autoagresywnych zaprezentowane
jest np. w publikacji Zachowania autoagresywne w autyzmie. Przyczyny i postepowanie. Perspektywa multidyscyplinarna
(Edelson, Botsford Johnson, 2018). W pozycji tej na tematy autoagresji, ale tez agresji wypowiadaja si¢ m.in. liczni przed-
stawiciele $wiata medycznego, wskazujac na ztozono$¢ problemu i — co za tym idzie — trudno$¢ w znalezieniu skutecznej
»recepty”.

Podkreslat on potrzebe zachowywania ,,pow$ciagu w méwieniu”. W zwiazku z tym dwczesny personel Fundacji, zatrud-
niony w latach 2005-2008, po powrocie ze szkolenia porozwieszal w réznych miejscach napisy ze stowami: MNIE] MO-
WIC. To pomagalo! Od tego czasu minelo kilkanaécie lat, na Farmie mamy w wiekszo$ci nowy personel. Nasuwa sie
pytanie, czy nie warto powréci¢ do pomystu kartek z ,,podpowiedziami”, ale oprocz MNIE] MOWIC moze warto dodaé
SEUCHAC? Cytujac stowa Andrzeja Wolskiego: ,,My uczymy osoby z autyzmem komunikowania, porozumiewania sie.
A my uczmy sie stucha¢ 0séb z autyzmem”. Uwazne stuchanie wraz z analizg zachowania to podstawa proaktywnego kie-
rowania trudnym zachowaniem.
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2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

z ktérymi rodzice mieli do czynienia. W ciggu lat
zmianie ulegaty tez klasyfikacje i stosowana nomen-
klatura (zob. rozdz. 1). Znani nam uczestnicy zajeé
i mieszkancy otrzymali w czasie swojego zycia do-
datkowe — lub rézne od diagnozy autyzmu — roz-
poznania (np. schizofrenia, zespét obsesyjno-kom-
pulsyjny, zaburzenia zachowania). Korzystajgce ze
wsparcia Fundacji osoby z ASD pozostajg pod sta-
tg opieka psychiatryczng swoich macierzystych po-
radni i w zasadzie nie oczekujg od Fundacji dodat-
kowych, specjalistycznych konsultacji lekarskich,
z wyjatkiem grupy statych mieszkancow.

Mimo to w zwigzku ze wzrastajgca z kazdym ro-
kiem liczbg oséb poszukujacych diagnozy, w tym
rowniez oséb w wieku dorostym (w perspektywie
poszukujgcych diagnozy w konwencji proponowa-
nej przez nowe klasyfikacje zaburzen: DSM-5 oraz
ICD-11), by¢ moze nalezatoby wyj$¢ naprzeciw
zgtaszanym potrzebom i rozwing¢ ustugi diagno-
styczne’.

Podstawowymi realizowanymi przez Fundacje
zadaniami sg: ocena funkcjonowania’® kazdej osoby
z ASD, opracowanie dla niej indywidualnego planu
wsparcia (IPW) lub indywidualnego planu dziatania
(IPD) oraz terapia i nauczanie. Wynikajg one wprost
z programu TEACCH oraz modelu PBS i w wiek-
szosci odwotuja sie do przyjetych w nich technik
i metod.

2.8.1. Ocena funkcjonowania, terapia,
uczenie

W celu zdiagnozowania poziomu funkcjonowania
Fundacja korzysta z narzedzi psychologiczno-pe-
dagogicznych, takich jak: obserwacja, wywiad, ana-
liza wytwordéw oraz analiza dostepnej dokumentacji.
Niektére z nich (wywiad, analiza dokumentacji) sto-
sowane sg w formie bardzo uproszczonej, w zwigz-
ku z zaleceniami ograniczonego pozyskiwania od
opiekunéw prawnych tzw. danych wrazliwych™.
W zwigzku z tym otrzymany obraz zyciowej sytuacji
danej osoby z ASD nie jest petny, co niekiedy utrud-
nia dalsze postepowanie.
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W zaleznosci od potrzeb stosuje sie tez te-
sty diagnostyczne. W przesztosci w uzytku tera-
peutéw Fundacji byty takie testy, jak np. Inwentarz
H.C. Gunzburga (inwentarz PAC-1 i PAC-2 oraz PAS)
oraz Skala K. Nihiry.

Obecnie preferowany jest test opracowany przez
Program TEACCH — tzw. TTAP (Mesibov, Thomas,
Chapman, Schopler, 2009). TTAP jest skrétowcem
od angielskiej nazwy: Transition Test Assessment Pro-
file. Jest to Profil Umiejetnosci Zawodowych i Spo-
tecznych, bedacy kompleksowym narzedziem oce-
ny funkcjonalnej.

TTAP wyrdznia sze$é obszaréw funkcjonowa-
nia (czynnosci zawodowe, kompetencje zawodo-
we, samodzielnos¢, organizowanie czasu wolnego,
umiejetnos¢ porozumiewania sig, kompetencje spo-
teczne), ktére ocenia sie trojako: w skali obserwacji
bezposredniej, skali obserwacji w domu i skali ob-
serwacji w szkole/miejscu pracy.

Gtownym sktadnikiem, ktéry podlega ocenie,
a nastepnie uczeniu/terapii sg umiejetnosci. Wedtug
TEACCH wsparcie powinno sie odbywac we wszyst-
kich obszarach, ktére odgrywajg szczegdlnie wazna
role w prowadzeniu samodzielnego, satysfakcjonu-
jacego zycia: w zakresie komunikacji, kompetencji
spotecznych, praktycznych, codziennych umiejet-
nosci, umiejetnosci dotyczacych pracy i spedzania
wolnego czasu. Do tego nalezy doda¢ kierowanie
zachowaniem oraz radzenie sobie z zachowaniem
,0s0bliwym” czy trudnym.

Doktadny opis testu zawiera podrecznik dostep-
ny w bibliotece Fundacji.

Ocena funkcjonowania, ktéra powstata z wyko-
rzystaniem wynikéw ww. badan diagnostycznych,
uwzglednia stosunkowo szeroki zakres funkcjonowa-
nia danej osoby, zwykle wystarczajgcy do utworze-
nia tzw. Indywidualnego Planu Dziatania. Jednakze
z punktu widzenia diagnosty klinicysty nie zawiera
ona petnego wgladu w problemy danej osoby z uwa-
gi na ograniczony ,projektowo” dostep do waznych
informacji niezbednych dla wyboru wtasciwej, ko-
niecznej niekiedy terapii/psychoterapii. Nie jest to

Potrzebne byloby wowczas powolanie specjalistycznej jednostki organizacyjnej i stworzenie odpowiednio przygotowane-

go zespotu diagnostycznego. Fundacja musiataby tez zaopatrzy¢ si¢ w nowoczesne narzedzia do diagnozowania zaburzen
ze spektrum autyzmu, nalezace do ,zlotego standardu” diagnosty, jakimi obecnie s3 ADI-R (Autism Diagnostic Inter-
view-Revised), ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) oraz ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedu-
le-2), a takze przeszkoli¢ personel Fundacji zainteresowany tym narzedziem i jego praktycznym zastosowaniem.
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W Fundacji nie ma mozliwoéci przeprowadzenia wielospecjalistycznej diagnozy klinicznej (funkcjonalnej) z udziatem

lekarzy réznych specjalnosci $cisle wspdtpracujacych z terapeutami, psychologami, pedagogami czy logopedami. Wydaje
sie, ze tego rodzaju diagnoza bytaby wskazana nawet w przypadku oséb dorostych, szczegélnie stalych mieszkancéw Far-
my, co do ktdérych funkcjonowania nadal jest wiele watpliwos$ci, zwlaszcza ze wraz z ich wiekiem zmienit si¢ obraz klinicz-

ny ich zaburzenia.

77 Jest to zwigzane z wymogami RODO.
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tez ocena wielospecjalistyczna, uwzgledniajgca inne
badania, z ktérych mogtyby wynika¢ szczegdtowe
wskazowki niezbedne do adekwatnego wspierania.
Wspomniano o tym wyzej.

Waznym uzupetnieniem oceny formalnej w TTAP
jest ocena nieformalna, ktéra obejmuje

statg kontekstowg, systematyczng ewaluacje umie-
jetnosci przez czas edukacji i cate doroste zycie
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Oce-
na ta pozwala na zindywidualizowang ocene umie-
jetnosci i zachowan w miare jak pojawiaja sie one
w codziennym otoczeniu i réznych sytuacjach zy-
ciowych, co pozwala zmniejszy¢ czesto obser-
wowang rozbieznos¢ pomiedzy wynikami oceny
formalnej badanego a jego umigjetnoscig wykorzy-
stania wtasnych kompetencji w mniej ustrukturali-
zowanym otoczeniu (Mesibov, Thomas, Chapman,
Schopler, 2009, s. 85).

Wyniki TTAP moga by¢ pomocne w konstruowa-
niu Indywidualnego Planu Dziatania, trzeba jednak
pamietac, ze nie jest on rownowazny ze wskazanym
w tescie Indywidualnym Planem Rozwoju. Zalecana
jest zatem ostroznos¢ w interpretowaniu wynikow.

W Programie TEACCH istotnym ,zadaniem tera-
peutycznym” jest uczenie osoby z ASD umiejetnosci.
W samej nazwie Programu TEACCH wskazuje sie na
tacznosc terapii (treatment) z uczeniem (education).

W jednostkach organizacyjnych Fundacji wy-
miar prowadzonego regularnie, intencjonalnego
uczenia (treningu) czesto zalezy od zatozonych ce-
6w projektowych oraz od mozliwosci ich realizacji
w Dziennym Centrum Aktywnosci (zob. nizej, rozdz.
3). Wymiar ten jest zwykle dos¢ ograniczony, chyba
ze gtéwnym celem projektu jest np. przygotowanie
do wykonywania okreslonego zawodu, z czym wig-
ze sie konieczno$¢ opanowania okreslonych umie-
jetnosci technicznych. Podstawg oddziatywan jest
dokonana ocena funkcjonowania danej osoby i wy-
znaczone przez terapeute w IPD cele krétko- i dtu-
goterminowe. Wazne, by cele terapeutyczne/eduka-
cyjne byty zbiezne z celami projektowymi oraz by
w intensywnym treningu wybranych umiejetnosci
kierowa¢ sie przede wszystkim ich przydatnoscia
w codziennym zyciu mieszkarica/uczestnika. W od-
niesieniu do mtodziezy szkolnej przygotowywanej
do ,etapu” dorostosci zwracajg na to uwage m.in.
doswiadczeni pedagodzy (Wolska, Wolski, 2012).

Dominujgcg w jednostkach organizacyjnych
Fundacji forma uczenia jest uczenie sie sytuacyjne,

78 Zalecana jest Scista wspotpraca ze specjalistami ds. autyzmu.

osadzone w czynnosciach praktycznych. Nauka
tych praktycznych czynnosci odbywa sie w Pracow-
niach DCA.

Uczenie sytuacyjne (incydentalne), przebiegaja-
ce w warunkach naturalnych, ma szczegdlnie duze
znaczenie dla zapobiezenia wystepowaniu zacho-
wan niepozadanych. Jest to m.in. tzw. uczenie ko-
munikacyjne, dotyczace np. ,proszenia o.." (Sekta,
2018). Wazne, by wykorzystywac¢ sytuacje natural-
ne, majac w pamieci zasady, ktére sprzyjajg przy-
swojeniu sobie przez osobe z ASD przydatnych zy-
ciowo umiejetnosci.

W zaleznosci od poziomu funkcjonowania
i zdiagnozowanych potrzeb danej osoby praktycz-
ne czynnosci wykonywane przez nig w danej pra-
cowni sg albo szczegdtowo ,rozpisane” — ze zrozu-
miatg strukturg, podziatem na kroki, instrukcjami
wizualnymi, czyli osadzone w sztywnym schema-
cie ,dyrektywnym” (zgodnie z technikami czy me-
todami terapii behawioralnej) — albo przebiegaja
w stylu swobodniejszym, jakim jest np. wspdlne
wykonywanie jednej czynnosci, np. przeniesienie
pojemnika, ktérego uchwyt trzyma z jednej strony
terapeuta/trener, a z drugiej uczestnik, czy naprze-
mienne wykonywanie wraz trenerem jakiej$ jed-
nej z dwoéch prostych czynnosci (,ja mocze Scier-
ke, ty wycierasz stot”; ,ja naktadam do wiadra, ty
wynosisz na kompost”). W wykonywaniu tego typu
czynnosci chodzi nie tyle o wysokg sprawnos¢ i sa-
modzielnosé¢, ile gtdownie o wyksztatcenie umiejet-
nosci wspoétdziatania, w tym czekania na swojg ko-
lej. Jest to wazny element rozwijania umiejetnosci
spotecznych.

Kazda, nawet niewielka aktywnos¢ jest ceniona
i nagradzana. Preferowane sg nagrody (wzmocnie-
nia pozytywne) spoteczne, np. pochwata. Wzmoc-
nienia biologiczne sg dopuszczalne, jesli sg stoso-
wane w rozsgdnym wymiarze®. Warte uwagi sg tez
wzmocnienia sensoryczne, tzw. gniotki.

Akceptowane jest bierne uczestnictwo danej
osoby w zajeciach i przyzwolenie np. na okresowe
niewtgczanie sie w zajecia. Z dos$wiadczenia kadry
wynika, ze jakakolwiek presja przynosi odwrotny
do zamierzonego skutek, lepiej wiec ,przeczekac”
opdr czy niechec i cierpliwie oczekiwac na pojawie-
nie sie gotowosci uczestnika do aktywnosci. Kadra
winna sie cechowac¢ duzg wrazliwoscia i elastycz-
noscig postepowania, wynikajgcymi z ogolnej wie-
dzy na temat autyzmu, a przede wszystkim z dobrej
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znajomosci danej osoby i rozumienia wyrazanych
przez nig komunikatow.

Co wiecej, terapeuci powinni umiejetnie realizo-
wac zadanie rozwijania praktycznych umiejetnosci
dnia codziennego i rozwaznie wybierac¢ rodzaj sto-
sowanych podpowiedzi, jakie wymienia sie w pod-
recznikach, a sg to podpowiedzi: werbalne, podpo-
wiedzi wizualne, fizyczne, wskazujgce i modelujace.
Powszechnie podkresla sie znaczenie podpowiedzi
wizualnych z jednoczesnym znacznym ogranicze-
niem podpowiedzi werbalnych.

Istotne jest dostosowanie wymagan, jezeli wy-
maga tego sytuacja, a w szczegoélnosci dziatania ta-
kie powinny by¢ podejmowane wobec oséb z ASD
w celu zapobiezenia wystgpienia tzw. zachowania
trudnego.

Podsumowujac, trzeba podkresli¢, ze najwazniegj-
sze z punktu widzenia przyjetych w Fundacji zasad
nie sg nadzwyczajne postepy oséb z ASD w uczeniu
sie nowych umiejetnosci, ale ich dobre samopoczu-
cie i rados¢ z uczestnictwa w zajeciach oraz przyja-
zne relacje z innymi uczestnikami i terapeutami.

2.8.2. Metody i techniki wspierajace,
metody uzupetniajgce

Zgodnie z przyjetym eklektyzmem form pracy
terapeutycznej oraz dziatan prewencyjnych, ale tez
spojnie z poglagdami TEACCH Fundacja dopuszcza
stosowanie réznych metod i technik, zaréwno wspie-
rajgcych, jak i uzupetniajgcych. Wedtug TEACCH
mozliwe jest uwzglednianie wielu technik interwencji
i form terapii, jednakze pod warunkiem ze ich gene-
ralna skutecznos¢ jest udokumentowana naukowo
i ze istniejg dajace sie udowodni¢ powody, dla kto-
rych akurat te formy interwencji uwazane sg za po-
mocne w przypadku konkretnej osoby™.

Ponizej podano kilka przyktadowych metod, kté-
re znajdujg badZz mogg mie¢ zastosowanie w jed-
nostkach organizacyjnych Fundacji. S to:

1) tzw. wspomagajace i alternatywne sposoby po-
rozumiewania sie, czyli AAC (Augmentative and
Alternative Communication), a wsrod nich:

«  PECS (Picture Exchange Communications Sy-
stem);

« program jezykowy Makaton;

+ wideotrening komunikacji — VIT (Video Intera-
ction Training);
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dziatania” (Bobkowicz-Lewartowska, 2000, s. 122 ).

2) metody wspierajgce rozwoj kompetencji spo-
tecznych, np. trening umiejetnosci spotecznych;

3) metody terapii zaburzen sensorycznych.

Te metody i wiele innych opisano bardziej szcze-
gétowo w dostepnych podrecznikach (Danielewicz,
Pisula, 2003; Bteszynski (red.), 2005; Pisula, 2018;
Bogdashina, 2019; i in.).

Tu trzeba doda¢, ze wymienione metody wy-
magajg specjalistycznego przeszkolenia, ale tez
rozwaznego przemyslenia, w jakim stopniu dana
propozycja jest wtasciwa dla okreslonej osoby. Na
przyktad wspomniany wyzej PECS, oparty na za-
sadach Stosowanej Analizy Zachowania, moze nie
mie¢ zastosowania w przypadku osdb, ktére w cig-
gu zycia przyswoity sobie inny system komunikacji.
Uczenie PECS od podstaw mogtoby sie wigzac¢ ze
zbyt duzym i niepotrzebnym wysitkiem.

W odniesieniu do treningu umiejetnosci spo-
tecznych (TUS) wskazane jest, by i w tym temacie
kadra odbyta specjalistyczne szkolenie. Niektdrzy
pracownicy mieli przed laty okazje, by uczestniczy¢
w profesjonalnych warsztatach prowadzonych przez
Roberta Emmena z Holandii; opis treningu umiejet-
nosci spotecznych (wedtug Goldsteina) znajduje sie
W pozycji Zyé z autyzmem (Emmen, 2002) dostepnej
w bibliotece Fundacji. TUS byt tez jednym z tema-
téw szkolenia prowadzonego przez Wojciecha Sek-
te; do tych materiatéw kadra Fundacji réwniez ma
dostep. Opis treningu umiejetnosci spotecznych za-
wiera m.in. publikacja Wsparcie mtodziezy i dorostych
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Teoria i praktyka
(Patyk, Panasiuk, (red.), 2017).

Metody terapii zaburzer sensorycznych (Senso-
ry Integration — Sl) stosowane sg w niewielkim za-
kresie. Zatrudniony w Fundacji rehabilitant stosu-
je rozmaite stymulacje sensoryczne, ale nie jest to
Sl sensu stricto. Wydaje sie, ze niektdrzy uczestnicy
potrzebujg bardziej systematycznych oddziatywan
terapeutycznych typu Sl i z wielkg przyjemnoscig
korzystajg z dostepnych mozliwosci, jakimi sg np.
wizyty w Sali Do$wiadczania Swiata w o$rodku za-
przyjaznionej z Farmg Zycia Fundacji. Stosowanie
tej metody réwniez wymaga specjalistycznego prze-
szkolenia.

Z metod uzupetniajacych stosuje sie w mniegj-
szym lub wiekszym zakresie arteterapie, hortitera-
pie i animaloterapie, a takze muzykoterapie. Okre-
sowo, w miare posiadanych srodkéw, uczestnicy

»Dlatego tak bardzo potrzebne sg szkolenia, ktére umozliwiaja pracownikom staty wglad w zmieniajace si¢ idee i metody
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korzystajg z hydroterapii; w planach rozwoju Farmy
znajduje sie tez hipoterapia®’.

Jak wynika z przegladu literatury przedmiotu,
niektére z ww. metod uzupetniajgcych mieszczg sie
w zakresie tzw. terapii zajeciowej. Terapia zajeciowa
na Farmie Zycia jest gtéwnym rodzajem aktywnosci
w jednostce organizacyjnej noszacej nazwe Dzien-
nego Centrum Aktywnosci. Trzymajac sie przyje-
tych w literaturze przedmiotu przyktadowych po-
dziatéw terapii zajeciowej na ergoterapie, arteterapie
i socjoterapie, mozna zaliczy¢ niektére proponowa-
ne w DCA aktywnosci do ergoterapii (ogrodnictwo,
stolarstwo, ceramika), niektére — do arteterapii
(sztuka uzytkowa, muzykoterapia), a jeszcze inne —
do socjoterapii (TUS).

2.8.3. Symbole graficzne i dokumentacja

Plany dnia przygotowuje sie z uzyciem symboli gra-
ficznych. Na Farmie stosowane sg rézne systemy
symboli w zaleznosci od potrzeb i preferencji danego
uczestnika. Uzywane sie symbole w wersji czarno-
-biatej (piktogramy) oraz w wersji kolorowej (symbo-
le PCS, symbole systemu ARASAAC). Dopuszczal-
ne jest stosowanie symboli z innych systemaow, o ile
bedg dopasowane do poziomu percepcji i mozli-
wosci zrozumienia ich znaczenia przez osoby ASD.

Wskazane jest takze wykonywanie przez terapeu-
te uproszczonych, wtasnorecznie wykonanych ry-
sunkow, by unaoczni¢ osobie z ASD dany temat czy
sytuacje, w przypadku braku odpowiedniego symbo-
lu z dostepnego systemu. Przekaz wizualny jest ko-
nieczny®. W przypadku oséb dobrze funkcjonujgcych
moga by¢ stosowane zdjecia, a takze graficzne znaki
stowne, jezeli osoby te posiadajg umiejetnos¢ czyta-
nia i rozumienia tresci stow. Z kolei w przypadku oséb
gorzej funkcjonujgcych, majacych problemy z rozpo-
znawaniem znaczen symboli czy identyfikacjg obiek-
téw na zdjeciu, symbolami zaplanowanych czynno-
sci czy zadan sg konkretne przedmioty. Na przyktad
tyzeczka symbolizuje jedzenie/poczestunek, pedze-
lek — zajecia plastyczne, miniaturowe grabki (z zesta-
wu dla dzieci) — zajecia ogrodnicze itp.

W MDPS ,Na Farmie Zycia" obwigzujg m.in. ra-
porty dzienne oraz raporty nocne; wymagane jest
tworzenie tzw. Ramowego Dziennego Plan Aktyw-
nosci, ktéry moze mieé¢ posta¢ obrazkowsg lub pi-
semna.

W DCA wypetniany jest Dziennik Zaje¢, zgodnie
z wymogami projektu. Podobnie jak w MDPS, z kaz-
dym uczestnikiem zaje¢ przygotowuje sie Plan Ak-
tywnosci. Jest on umieszczany na indywidualnej
tablicy korkowej uczestnika.

2.9. Kompetencje personelu — zasady | wartosci w pracy

z osoba z ASD

Theo Peeters, niezyjacy juz wybitny szkoleniowiec
z Antwerpii, naszkicowat przed laty profil profesjona-
listy (,opiekuna"), zaczynajgc od nastepujgcych stow:

Niezwykli ludzie wymagaja niezwyktych profesjo-
nalistow. tgcznie 30 lat doswiadczen w prowadze-
niu szkolert zmusza nas do sformutowania jeszcze
jednej zasady: aby pomagaé tak odmiennym oso-
bom z autyzmem, profesjonalisci muszg by¢ tak-
ze ,inni jakosciowo”. [..] ,Zmuszanie kogo$ do pra-
cy z dzie¢mi autystycznymi jest bezsensowne. [..]
Profesjonalista musi sam wybra¢ autyzm. Takiej
decyzji nie podejmuje sie ,pomimo autyzmu’, ale
wtasnie ,ze wzgledu na autyzm” (Peeters, Jordan,
2003 s.76=77).
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Majgc tego rodzaju przekonanie, Peeters opraco-
wat profil osoby odpowiedniej do pracy z osobami
z autyzmem. Wsrdd najwazniejszych cech wymienit:

« zainteresowanie innoscig (osoba powinna byé
,podréznikiem mentalnym”, ktérego pociaga nie-
znane);

+ zywa wyobrazZnia (,aby zrozumie¢ umyst o0so-
by autystycznej, ktéra ma problemy z wyobraz-
nig, sami musimy mie¢ wyobraznie rozwinieta
w nadmiarze dla skompensowania”);

+ umiejetnosc¢ dawania bez oczekiwania podzieko-
wan (, musimy by¢ w stanie dawac, nie otrzymu-
jac zbyt wiele w zamian i nie by¢ rozczarowani
brakiem spotecznej wzajemnosci”);

Warto wspomnie¢ o mozliwoéci uzywania posiadanej przez Fundacje ,,maszyny $ciskajacej” (squeezing machine) wyko-

nanej wiele lat temu przez Bogdana Kossewskiego wedlug projektu Grandin Temple (Grandin, Scariano, 1995; Grandin,
1998). Byla z powodzeniem stosowana w czasach , krakowskich” Fundacji, obecnie wymaga niewielkiego remontu.
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W literaturze przedmiotu panuje na ten temat duza zgodno$¢. Obszerny opis istoty myélenia obrazami znajduje si¢ m.in.

w ksiazce Myslenie obrazami oraz inne relacje z zZycia z autyzmem (Grandin, 2006).
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+ gotowos$¢ do adaptacji wtasnego stylu komuni-
kacji i interakcji spotecznych (styl powinien by¢
zwigzany z potrzebami osoby z autyzmem, a nie
z naszym spontanicznym funkcjonowaniem spo-
tecznym);

+ odwaga wobec samodzielnej pracy ,na pusty-
ni" (mocno umotywowany specjalista naraza sie
na krytyke zamiast na aplauz dla swoich ogrom-
nych wysitkdw szczegdlnie wtedy, gdy jest mate
zrozumienie istoty autyzmu wsréd personelu);

* nigdy nie by¢ zadowolonym z tego, co sie juz
wie (edukacja w zakresie ,autyzmu” nigdy sie nie
koriczy);

« akceptacja faktu, ze kazdy postep pocigga za
soba nowe problemy (kiedy raz zaczniesz, wiesz,
ze praca ,detektywa’ nigdy sie nie koriczy);

+ wyjatkowe zdolnosci pedagogiczne i analityczne
(specjalista ds. autyzmu musi posuwacd sie maty-
mi krokami i na kazdym etapie uzywac¢ pomocy
wizualnych, stale powinien dokonywac¢ ewaluacji
i dostosowywac sie do nowych wymagan);

+ gotowos¢ do pracy zespotowej (podejscie powin-
no by¢ spdjne i odpowiednio dopasowane, dlatego
wszyscy specjalisci powinni wiedzieé, co robig ich
koledzy i na jakim poziomie oferujg pomoc);

pokora (mozemy by¢ ekspertami w dziedzinie
autyzmu, ale rodzice sa ekspertami, jezeli chodzi
o ich wtasne dzieci, dlatego konieczne jest branie
pod uwage ich wiedzy i doswiadczenia. Specja-
lista, ktory pragnie pozostac ,na piedestale’, nie
jest potrzebny w terapii autyzmu).

Jak mozna wywnioskowa¢ z przytoczonej
w skrécie wypowiedzi, Peeters postawit profesjona-
listom ,wysoka poprzeczke" W praktyce, szczegdl-
nie w przypadku osob dorostych z autyzmem, zwyk-
le mniej atrakcyjnych ,poznawczo” niz mate dzieci,
a dodatkowo wymagajgcych znacznego wsparcia
(w zwigzku z powazng niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, problemami z funkcjonowaniem spotecznym,
wystepowaniem zachowan trudnych) nie jest tatwo
pozyskaé niezwyktych profesjonalistéw odpowiada-
jacych chocby w czesci powyzszej charakterystyce.

W kazdym wypadku podstawowg sprawg jest
gotowos¢ personelu do zrozumienia autyzmu i od
tego nalezy zaczynac kazde szkolenie.

Na koniecznos¢ szkolen zwraca uwage wielu
praktykéow. W zasadzie powinny one trwaé perma-
nentnie, szczegdlnie w sytuacji wystepujgcej w pla-
coéwce rotacji personelu. Szkolenie winno sie odby-
wacé na poziomie podstawowym, poziomie Srednio
zaawansowanym i zaawansowanym (specjalistycz-
nym). Powszechnie podkresla sie, ze nie wystarczy
ukonczy¢ studiow kierunkowych z psychologii czy
pedagogiki. W autyzmie trzeba sie dodatkowo ,wy-
specjalizowac’.

Podobnie wypowiadajg sie wspdtpracujgcy
z Fundacjg profesjonalisci, proponujac przyjecie
okreslonej strategii przygotowywania kadry wspie-
rajgcej (Stefanska-Klar, 2018).

Wedtug Peetersa relacja osoby z autyzmem
z 0sobami bez autyzmu (osobami neurotypowymi —
zgodnie ze wspotczesnym okresleniem®?) przypomi-
na mit o Prokruscie. Prokrust miat ,dziwne" wyob-
razenie o goscinnosci: dopasowywat dtugosé¢ nég
swoich gosci do dtugosci toza, odpowiednio je uci-
najagc lub rozciggajac. Niewyszkoleni pracownicy
podobnie pojmujg ,goscinnos¢” wobec osob z ASD.
Starajg sie oni dopasowac¢ osobe z autyzmem do
swojej niespecjalistycznej wiedzy. Taka relacja im-
manentnie zawiera w sobie przestanki przemocy,
nawet jezeli nie zawsze jest to umysline lub widocz-
ne (Peeters, Jordan, 2003, s. 64).

TEACCH podkresla, ze od pracownikéw oczekuje
sie jednolitego postepowania i dyscypliny oraz umie-
jetnosci weczuwania sie i kreatywnosci.

Doswiadczenia Fundacji Wspdélnota Nadziei row-
niez wskazujg na szeroki zakres pozadanych kom-
petencji profesjonalistow. Powinni oni posiadac:
specjalistyczng wiedze na temat autyzmu, rézne-
go rodzaju umiejetnosci ,techniczne”, zwigzane np.
z okreslonym stylem porozumiewania si¢ z 0so-
bg z autyzmem czy przyjetym i utrwalonym spo-
sobem wspierania jej podczas prostych czynnosci
dnia codziennego. Co wiecej, przyjete w Fundacji
podejscie eklektyczne ,wymusza" tez przyswojenie
sobie przez personel, cho¢by skromnej, wiedzy na
temat réznego rodzaju opcji terapeutycznych, a jed-
noczesnie stosunkowo obszernej wiedzy na tema-
ty sprawdzonych technik terapeutycznych, ktére
sg uzyteczne w pracy z osobami z autyzmem. Ta
.wysoka poprzeczka" oczekiwarn wobec kompeten-
cji personelu to oczekiwania dotyczgce posiadania

# Termin ,neurotypowy” to inaczej ,0soba nieautystyczna” odnosi sie do rozwoju 0sob spoza stanéw ze spektrum auty-
zmu, czyli 0sob bez autyzmu. Termin pojawil si¢ po raz pierwszy w biuletynie organizacji Autism Network International,
prowadzonej przez osoby z autyzmem, czyli ,,autykéw” - jak si¢ sami okreslali (Silberman, 2020, s. 429).
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2.9. Kompetencje personelu — zasady i wartosci w pracy z osobg z ASD

przez nich cho¢by podstawowej wiedzy na temat au-
tyzmu, ale tez — dysponowania okreslonymi, specja-
listycznymi umiejetnosciami. Trudno sprostac takim
oczekiwaniom, nawet majac za sobg studia z psy-
chologii czy pedagogiki, tym trudniej jest wiec oso-
bom bez wyzszego wyksztatcenia, zatrudnianym do
pracy w charakterze opiekunéw w MDPS. Instruk-
taz szkoleniowy ,w pigutce’, przekazywany nowemu
pracownikowi podczas wprowadzania na stanowi-
sko pracy, nie jest satysfakcjonujgcy dla zadnej ze
stron. Wymagane jest intensywne i cyklicznie po-
wtarzane szkolenie®.

Poza kompetencjami twardymi (wiedza, umie-
jetnosci zawodowe) duze znaczenie majg tez tzw.
kompetencje miekkie. Wydaja sie one rownie wazne,
a moze nawet czasami wazniejsze od kompetencji
twardych. Sag to m.in. takie cechy i umiejetnosci, jak:
empatia, uwaznos$¢, zaangazowanie, kreatywnosg,
odpornos¢ na stres, komunikatywnosé, umiejetnosé
pracy w zespole, umiejetnosci interpersonalne®.

Kompetencje personelu, jego postawy i wartosci
znajdujg odbicie w uzywanym przez nich jezyku oraz
w codziennych zasadach i obyczajach zwigzanych
ze $wiadczong opieka i terapig. Personel winien znaé
I podziela¢ wartosci, jakimi kieruje sie Fundacja. Na
wartosci wskazuje wieloletnia historia dziatalnosci
Fundaciji, jak rowniez wyrazne i jednoznaczne zapisy
w jej dokumentach programowych. Wpisane sg one
w misje oraz wizje Fundacji. Najwazniejsze wartosci
to: szacunek dla ,innosci” i podmiotowe traktowanie
kazdego cztowieka, w tym osoby z niepetnospraw-
noscig, wrazliwos¢, profesjonalizm, odpowiedzial-
nos¢ (zob. pkt 2.3).

Ponizej wymienione sg ,dobre obyczaje” (zale-
cenia), jakich oczekuje sie od personelu Fundacji,
a w szczegolnosci od 0séb pracujacych bezposred-
nio z mieszkancami i uczestnikami zaje¢®:

1. Szacunek wobec osoby z autyzmem wyraza-
my, stosujgc zwyczajowe formy grzecznosciowe
uzywane w stosunku do osdéb dorostych, takie
jak ,Pan/Pani’, chyba ze mieszkaniec/uczestnik
preferuje przejscie ,na ty". Poniewaz personel,
mieszkancy i uczestnicy zaje¢ sg czesto réwies-
nikami, stgd moéwienie sobie po imieniu jest jak
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najbardziej wtasciwe. Jezeli osoba z ASD zyczy
sobie stosowania formy ,Pan/Pani’, nalezy to
uszanowac.

. Osoby z autyzmem nazywamy mieszkancami

i uczestnikami zajec, a nie podopiecznymi, by ak-
centowac ich podmiotowos¢ i réwnorzednosé,
a nie stosunek zaleznosci. Mimo oficjalnych za-
pisdw dotyczacych personelu opiekuriczego
w MDPS ,Na Farmie Zycia" i okreslen typu ,pod
opiekg" nacisk ktadziemy bardziej na wspieranie
niz na opiekowanie sie mieszkaricem. Nie chodzi
tu o subtelne réznice w nazewnictwie, lecz o rze-
czywista, istotng réznice w przejawianej wobec
nich postawie.

Nie uzywamy tez nazwy ,klient”, mimo ze w urze-
dowym ,zargonie” stosujemy niekiedy okresle-
nia ,$wiadczenie ustug’, a w niektérych, znanych
I wspotpracujgcych z nami organizacjach przyje-
to nazwe ,klient” jako odbiorca ustug.

Nie uzywamy okreslen ,nienormalny” w stosun-
ku do oséb z autyzmem czy oséb z innym rodza-
jem niepetnosprawnosci, podobnie jak okresle-
nia ,normalny” w stosunku do oséb bez autyzmu
(tzw. neurotypowych). Niewtasciwe jest tez
okreslenie ,chory na autyzm”. W klasyfikacji me-
dycznej autyzm jest zaburzeniem rozwojowym;
we wspomnianym pokrétce ruchu samorzecz-
nikéw, promujacym idee neuroréznorodnosci —
autyzm jest odmienng nieneurotypowsg Sciezka
rozwoju (zob. rozdziat 2).

Uzywamy okreslenia osoba z niepetnospraw-
noscig, a nie osoba niepetnosprawna, by akcen-
towac jej podmiotowos¢ i indywidualnose, a nie
jej niepetnosprawnos¢. O cztowieku, a nie o jego
niepetnosprawnosci, méwig jego plany, marzenia
i pasje. To cztowiek ma swoje potrzeby i prawa do
zyciowych wyboréw i do samostanowienia.

Unikamy ,etykietowania” osoby z autyzmem.
Etykieta jest jezykiem dyskryminacji. W Funda-
cji nie stosuje sie okreslenia ,autystyk”, ,autysta”
czy ,autyk’; zamiast tego uzywa sie sformuto-
wan osoba z autyzmem lub osoba ze spektrum
autyzmu. Jest to oczywiste z punktu widzenia

Mamy $wiadomos¢ potrzeb szkoleniowych i, w miar¢ mozliwosci, szkolenia takie s organizowane. Nie s3 one jednakze

prowadzone regularnie, gtéwnie z powoddéw organizacyjno-finansowych.
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Zestawienie pozadanych cech osoby wspierajacej — bedacych ,,mieszaning sity i wrazliwoéci” — zawiera pozycja Martina

Hanbury’ego (Hanbury, 2016, s. 66-67). Sa to: opanowanie, pewnos¢ siebie, przekonanie, odwaga, kreatywno$¢, determi-
nacja, empatia, uczciwos$¢, pokora, inicjatywa, wytrzymalosé, wspodtczucie.
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Wymienione ,,dobre obyczaje” wydaja sie dos¢ oczywiste dla 0s6b szanujacych godnos¢ i podmiotowos¢ drugiego czto-

wieka. W praktyce okazuje si¢, ze — niestety — nie dla wszystkich, dlatego znalazly si¢ one w niniejszym ,,przewodniku”.
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2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

podmiotowego traktowania drugiego cztowieka,
poszanowania jego godnosci®.

7. Szacunek wyrazamy poprzez dbato$é o dosto-
sowany do okolicznosci ubiér mieszkancow/
uczestnikow zajeé, troske o adekwatny do ich
wieku rodzaj ,dorostych” aktywnosci, poszano-
wanie indywidualnych preferencji zywieniowych,
form spedzania czasu wolnego oraz intymnosci.
Podczas czynnosci pielegnacyjnych obowigzuje
ogromny takt i delikatnos¢.

8. Nie uzywamy okreslenia typu: ,jak bedziesz
grzeczny”, ,byte$ grzeczny” w odniesieniu do
mieszkancow i uczestnikéw. Mamy do czynienia
z dorostymi osobami i stosujemy taki jezyk, jaki
jest wtasciwy w stosunku do osoby dorostej. Nie
jest wskazana infantylizacja w relacjach.

9. W obrebie mieszkan, a w szczegodlnosci prywat-
nych pokoi mieszkaricow zawsze pamietamy, ze
to mieszkancy sg u siebie, a my, personel, jeste-
$my ,goscmi’/asystentami wspierajgcymi. Puka-
my do drzwi z zapytaniem, ,czy mozna’. Pytamy
0 zgode, gdy chcemy komu$ obcemu pokazaé
prywatny pokdj, nawet jezeli wydaje sie nam, ze
osoby o tak niskim poziomie funkcjonowania nie
wiedzg, o co chodzi.

10. Nie rozmawiamy o mieszkancach/uczestnikach
zaje¢ w ich obecnosci, nie rozmawiamy przy
nich o ich rodzicach. Nalezy zatozyé, ze rozu-
mieja duzo wiecej, niz sie nam wydaje. Mogg tez
zrozumie¢ opacznie (dostownie), np. ,zartobliwg"
uwage o tacie i popas¢ w niepotrzebny niepokd;.
Z tego samego powodu nalezy sie powstrzymac
od petnego emocji ,plotkowania” o przetozo-
nych czy kolezankach/kolegach z pracy. Nalezy
sie starac, by wtacza¢ mieszkancoéw do luznych

rozmoéw lub przynajmniej zauwazaé ich obec-
nosc¢. Do 0séb z ASD czy innymi niepetnospraw-
nosciami nalezy zwracac sie bezposrednio, a nie
przez osobe trzecia.

11. Staramy sie nie prowadzi¢ rozmoéw, szczegol-
nie prywatnych, przez telefon, nie SMS-owac
i nie koncentrowaé swojej uwagi na posiadanym
smartfonie i dostepnym internecie. Nie czytamy
gazet czy ksigzek, chyba ze razem z mieszkanca-
mi planujemy i realizujemy oglgdanie czasopism
czy ksigzek. Wtgczamy osoby z ASD do ,dialogu’,
nawet jezeli pozornie nie zwracajg na nas uwa-
gi — nawet wtedy, gdy nie postugujg sie jezykiem
werbalnym. Zauwazamy ich obecnos$¢ drobnym
gestem czy usmiechem. Wazna jest uwaga ,nie-
wartosciujgca” — drobny gest, usmiech ,bez po-
wodu’".

12. Uzywamy spokojnego, wyciszonego tonu gtosu.
Staramy sie mie¢ kontrole nad wtasnymi emo-
cjami. Nie narzucamy sztywnych zasad, jezeli
trzeba, to ,odpuszczamy’, negocjujemy.

Do przedstawionej listy mozna by dodac jeszcze
inne zalecenia czy zakazy, ale wydaje sie, ze powyz-
sze wskazowki sg najwazniejsze.

Wysokie kompetencje personelu oraz stosowa-
nie sie do przyjetych zasad i wartosci to podstawo-
we czynniki ksztattujgce atmosfere miejsca, jakim
ma byé Farma Zycia.

Poszanowanie godnosci oséb z ASD, okazywa-
na im akceptacja, zyczliwa atmosfera, wspoétpraca,
zrozumienie, profesjonalizm, bezpieczeristwo, za-
angazowanie, troska — to wszystko jest wpisane
w marzenia, nadzieje i wizje rodzicéw oséb z ASD
o ,wspdlnotowym”® miejscu zycia ich dorostych
dzieci.

2.10. Struktura organizacyjna Fundacji

W ciggu wielu lat funkcjonowania Fundacji podejmo-
wano kilkakrotnie préby opracowania optymalnej pod
wzgledem prowadzonej dziatalnosci struktury orga-
nizacyjnej. Nastreczato to jednak wielu problemodw.
Fundacja, jako organizacja pozarzadowa, dziataja-
ca nieodptatnie na rzecz oséb niepetnosprawnych,
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stale pozyskujgca srodki finansowe na biezaca
dziatalno$¢ z réznych zrédet, w tym od osob fizycz-
nych i oséb prawnych, ze Zzrédet krajowych i zagra-
nicznych, realizowata réznorodne projekty i zada-
nia, do ktérych wykonania angazowata w pierwszej
kolejnosci posiadane juz zasoby kadrowe. Zadania,

Przedstawiciele ruchu na rzecz neuroréznorodnosci uwazaja inaczej i — podkreslajac swoja odmiennos¢ — preferujg okres-

lenie ,autyk”, a nie ,0soba z autyzmem” (Silberman, 2020, s. 429).
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Wspolnotowos¢ ,,z marzen wzieta” jest trudna do zrealizowania w ,,sformalizowanej” praktyce. Trudno o bliskie, ,,rodzin-

ne” wiezi w rzeczywistosci pelnej regulaminowych przepiséw i procedur. Mimo to warto mie¢ §wiadomos$¢ wyobrazen
inicjatorow i realizatoréw Farmy Zycia oraz dotozy¢ wszelkich staran, ,,by nadzieja stala si¢ zyciem”.
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2.10. Struktura organizacyjna Fundacji

jakich sie podejmowata, miaty rézny wymiar — od
niewielkich projektéw kierowanych do waskiej gru-
py odbiorcéw po powazne przedsiewziecia z petng
obsadg etatowa. Konsekwencjg takiego sposobu
dziatania byta nie tylko wielozadaniowos¢ persone-
lu, ale réwniez wystepowanie poszczegdlnych osob
w réznych rolach, w réznych zespotach, czego roz-
rysowanie w sposob przejrzysty w formie struktury
organizacyjnej byto nie lada wyzwaniem.

Zacznijmy od poczatku. Fundacja zatozona zo-
stata przez organ nazwany Zgromadzeniem Fun-
datoréw. Zgromadzenie to z biegiem lat zmieniato
sktad cztonkowski, przejmujgc zadania w sposoéb
przypominajacy dziatalnos¢ rady nadzorczej. Obec-
nie jest czterech cztonkdéw. Organ ten sprawuje sta-
ty nadzér nad dziatalnoscig Fundacji. Zgromadzenie
wytycza gtéwne kierunki dziatan i je nadzoruje, do-
konuje zmian statutu jednostki, powotuje i odwotuje
cztonkéw Zarzadu, jak rowniez cztonkéw Rady Fun-
dacji, zatwierdza plany dziatan i preliminarze kosz-
téw, rozpatruje i zatwierdza roczne sprawozdania
z dziatalnosci zarzadu. Zgromadzenie Fundatoréw
zwotywane jest nie rzadziej niz dwa razy w roku,
a decyzje podejmowane sg w formie uchwat. Zgro-
madzenie sposréd swoich cztonkdw wytania prezy-
denta. Jest to organ dokonujgcy przegladdéw i ocen,
do ktérego mozna sie zwrdécié, a takze organ podej-
mujgcy interwencje w sytuacjach kryzysowych.

Zarzad Fundacji to organ wykonawczy. Powoty-
wany jest na okres 5 lat przez Zgromadzenie Funda-
toréw, po zasiegnieciu opinii Rady Fundacji. W sktad
Zarzadu wchodzg obecnie 3 osoby, a zgodnie z za-
tozeniami statutu, organ powinien sktadac¢ sie z 3—7
0sob. Zarzad ze swojego grona wybiera prezesa,
ktory kieruje jego pracami, ponadto jednego lub wie-
cej wiceprezesow, a takze sekretarza. Organ dzia-
ta na podstawie regulaminu zatwierdzanego przez
Zgromadzenie Fundatoréw. Do zadan Zarzadu nale-
73 w szczegolnosci: odpowiedzialnos¢ za realizacje
celéw Fundacji okreslonych w statucie podmiotu, re-
prezentowanie podmiotu na zewngtrz, opracowanie
dtugofalowych i krotkoterminowych strategii dziata-
nia, dokonanie podziatu dziatalnosci na nieodptatng,
odptatng i gospodarczg, kierowanie biezgcg dziatal-
noscia, powotanie jednostek organizacyjnych, opra-
cowanie zasad ich dziatania, sprawowanie zarzgdu
nad jej majgtkiem, wyznaczanie oséb sprawujgcych
funkcje kierownicze, ustalanie wielkos$ci zatrudnie-
nia, sporzadzanie sprawozdan z dziatalnosci. Posie-
dzenia Zarzadu odbywajg sie w miare potrzeb, nie
rzadziej niz raz na kwartat. Zarzad podejmuje de-
cyzje w formie uchwat. Uchwaty podejmowane sg
w trybie obiegowym lub elektronicznym. Podsumo-
wujgc dziatania Zarzadu, mozna uzy¢ stow Petera

F. Druckera, ktéry mawiat, ze zadania zarzagdu moz-
na podzieli¢ na trzy sfery — zarzadzania ,biznesem”,
zarzadzania menedzerami oraz zarzadzania pra-
cownikiem i praca. W kazdej z tych sfer nalezy wy-
rézni¢ wymiar terazniejszy i przyszty.

Rada Fundacji jest organem opiniodawczym
o inicjatywnych uprawnieniach. Rada opiniuje wielo-
letnie i roczne programy dziatan, opiniuje dokonywa-
nie zmian w sktadzie Zarzadu, przedstawia pomysty
w sprawie kierunkéw dziatan Fundacji, wystepuje
z wnioskami dotyczgcymi jej dziatalnosci. Posiedze-
nia Rady zwotywane sg nie rzadziej niz raz w roku.
Obecnie Rada Fundacji sktada sie z 12 cztonkdw.

Przy Fundacji utworzono réwniez Rade Progra-
mowag Farmy Zycia. Nie jest to organ statutowy, lecz
zespot wolontariuszy profesjonalistow, ktéry ma cha-
rakter doradczy, sprawujgcy merytoryczny nadzor
nad zatozeniami programowymi osrodka Farma Zy-
cia w zakresie terapii, rehabilitacji i udzielanych form
wsparcia. Rada sktada sie obecnie z 5 cztonkdw.

Wymienione organy: Zgromadzenie Fundatordw,
Zarzad, Rada Fundacji oraz Rada Programowa Far-
my Zycia sg organami o charakterze spotecznym,
Co oznacza, ze za prace ich cztonkowie nie pobie-
rajg wynagrodzenia. Za prace w pozostatych jed-
nostkach i komérkach organizacyjnych zatrudnione
osoby otrzymujg wynagrodzenie zgodnie z obowia-
zujgcymi przepisami prawa. Czesé cztonkdw Zarza-
du taczy nieodptatne petnienie funkcji w Zarzadzie
z pracg etatowg w strukturach Fundacji. Podstawo-
wag formag zatrudnienia jest umowa o prace, Fundacja
zatrudnia jednak réwniez personel $wiadczacy ustu-
gi okresowo lub ustugi dodatkowe w formie umow
cywilnoprawnych, w tym umow zlecen i o dzieto.
Fundacja korzysta tez z pomocy wolontariuszy, kté-
rzy nieodptatnie wykonujg czynnosci o charakterze
pomocniczym i uzupetniajgcym.

Szczegodtowo strukture organizacyjng przedsta-
wia rycina 2.1.

Dyrektor Fundacji petni funkcje wykonawczg,
odpowiada za catoksztatt zarzgdzania organizacja
oraz podejmuje, w porozumieniu z Zarzagdem, stra-
tegiczne decyzje, wyznaczajgc kierunki rozwoju
w dtuzszej perspektywie czasu. Podejmowane decy-
zje uwzgledniajg efektywne wykorzystanie zasobdéw
organizacji. Dyrektor sprawuje nadzoér nad powota-
nymi do zycia jednostkami organizacyjnymi, nad ich
prawidtowym funkcjonowaniem, catoscig spraw ad-
ministracyjnych i finansowych, zarzadza podlegtymi
kierownikami jednostek organizacyjnych, nadzoruje
pod wzgledem organizacyjnym i finansowym reali-
zowane zadania zlecone i projekty, sprawuje nadzoér
formalny nad jakoscig $wiadczonych ustug na rzecz
0s6b niepetnosprawnych, odpowiada za polityke
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zatrudniania, zarzgdzania, motywowania i rozwoju
pracownikéw. Do zadan nalezy tez podejmowanie
dziatan majacych na celu rozwdj dziatalnosci gospo-
darczej. Dyrektor odpowiada za przygotowanie oraz
wdrozenie odpowiednich procedur w celu optymali-
zacji toku pracy i efektywnosci dziatari organizacji.

Fundacja to réwniez szeroko rozumiane zaplecze
administracyjne sktadajace sie z pracownika petnia-
cego obowigzki specjalisty ds. organizacyjno- admi-
nistracyjnych, dziatu promocji i fundraisingu zatrud-
niajgcego specjaliste ds. komunikacji i promocji oraz
specjaliste ds. fundraisingu, ktéry utworzony zostat
w ramach prowadzonego projektu rozwojowego, jak
rowniez dziatu ksiegowosci, w ktérym zatrudniony
jest gtowny ksiegowy wraz z personelem pomocni-
czym. Specjalista ds. administracyjno-organizacyj-
nych jest odpowiedzialny za biezgce koordynowanie
dziatann organizacyjno-administracyjnych, obstuge
administracyjng biura, jak rowniez koordynacje wo-
lontariatu. Specjalista ds. komunikacji i promocji od-
powiada za kalendarz imprez i wydarzen, planuje
i realizuje kampanie promocyjno-reklamowe, utrzy-
muje kontakty ze Swiatem zewnetrznym, w tym
mediami. Specjalista ds. fundraisingu pozyskuje
sponsoréw, grantodawcow i darczyncéw gotowych
wesprze¢ dziatalno$¢ organizacji, dba o budowanie
dtugotrwatych relacji z darczyncami indywidualny-
mi i instytucjonalnymi, prowadzi réznorodne formy
pozyskiwania funduszy. Gtéwny ksiegowy to oso-
ba odpowiedzialna za prowadzenie rachunkowo-
$ci w organizacji, w tym sporzgdzanie sprawozdan
flnansowych zgodnie z wymogami, nadzoruje pra-
widtowy obieg dokumentéw ksiegowych, odpowia-
da za wspotprace z instytucjami zewnetrznymi typu
ZUS czy urzad skarbowy Gtowny ksiegowy sprawu-
je nadzor nad dziatem ksiegowosci, w ktérym okre-
sowo zatrudniane sg dodatkowe osoby $wiadczgce
ustugi w zakresie rozliczen finansowo-ksiegowych
w okresie wzmozonych prac.

W tle struktury, ktéra przedstawia Fundacje, znaj-
duje sie o$rodek Farma Zycia, jako najwieksze przed-
siewziecie jednostki. W ramach Farmy Zycia odnaj-
dziemy Dzienne Centrum Aktywnosci, Matopolski
Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia’, Cen-
trum Szkoleniowe Farmy Zycia oraz teren gospodar-
stwa ekologicznego wraz z wyréznionymi elemen-
tami rekreacji plenerowej. Jednostki te prowadzone
sg przez zespot kierownikow. Na poziomie pracy wy-
konawczej oraz operacyjnej organizacji niezwykle
istotna jest rola kadry kierowniczej. Wyrézniamy kie-
rownikdw wyzszego, $sredniego i nizszego szczeb-
la, w tym kierownikéw Domu Pomocy Spotecznej,
Dziennego Centrum Aktywnosci, koordynatoréow
projektéw, kierownika Centrum Szkoleniowego oraz

osobe prowadzaca gospodarstwo ekologiczne. Kaz-
demu z cztonkdw zespotu kierowniczego przydzielo-
no obszar, za ktéry odpowiada, i w ktérym ma prawo
podejmowac ostateczne decyzje. Wazna jest wspot-
praca pomiedzy nimi, decyzje jednak podejmowane
sg samodzielnie.

Dzienne Centrum Aktywnosci swojg dziatalnos¢
opiera na realizacji projektéw i zadan zleconych,
w tym takze ze srodkéw krajowych oraz zagranicz-
nych. Ze wzgledu na stosunkowo niewielka liczbe re-
alizowanych obecnie zadan, podjeto decyzje o nie-
powotywaniu kierownika Centrum. Zatrudnieni sa
natomiast koordynatorzy poszczegdlnych projek-
téw, przy czym gtéwna role odgrywa kierownik naj-
wazniejszego, a zarazem najwiekszego z nich, rea-
lizowanego od lat jako zadanie zlecone ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepet-
nosprawnych. Do zadan kierownika nalezy w szcze-
goélnosci  koordynowanie i organizowanie dziatan
w ramach Dziennego Centrum Aktywnosci, biezgce
koordynowanie dziatar organizacyjno-administracyj-
nych i promocyjnych realizowanych projektow i za-
dan zleconych, prowadzenie i koordynacja dziatan
rekrutacyjnych, przygotowanie i prowadzenie doku-
mentacji projektowej, zarzgdzanie podlegtym zespo-
tem wspierajgco-terapeutycznym, wspotpraca ze
specjalistami ds. autyzmu i superwizorami oraz po-
zostatymi koordynatorami realizowanych projektéw.
W sktad zespotu wspierajgco-terapeutycznego wcho-
dza, w zaleznosci od tematyki realizowanych projek-
téw, trenerzy terapeuci, trenerzy pracy, osoby wspo-
magajace, instruktorzy, rehabilitanci, inni specjalisci
uwarunkowani biezgcymi potrzebami. Trzonem ze-
spotu sa terapeuci, do ktérych zadan nalezy w szcze-
goélnosci planowanie, organizowanie, prowadzenie,
dokumentowanie i ocena zaje¢ rehabilitacyjnych
i terapeutyczno-edukacyjnych, tworzenie i realiza-
cja indywidualnych planéw dziatania dla powierzo-
nych pracownikowi uczestnikéw zajec¢, czynny udziat
w procesie przeprowadzenia diagnozy, prowadzenie
biezgcej oceny (ewaluacji) dziatari i ich ciggte dosto-
sowywanie do indywidualnych potrzeb uczestnikéw.

Kierownik Domu Pomocy Spotecznej zarzadza
i kieruje catoksztattem spraw zwigzanych z biezg-
cg dziatalnosciag Domu, w szczegdlnosci do jego
zadan nalezg: nadzér nad prawidtowym funkcjo-
nowaniem Domu, kierowanie catoscig spraw admi-
nistracyjnych, nadzér nad catoscig spraw gospo-
darczych i finansowych zgodnie z obowigzujgcymi
przepisami, reprezentowanie Domu na zewnatrz,
ksztattowanie i prowadzenie polityki kadrowej
w uzgodnieniu z dyrektorem Fundacji, zarzadzanie
podlegtym zespotem terapeutyczno-opiekunczym
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oraz pracownikami gospodarczymi, wydawanie nie-
zbednych regulamindw i instrukcji oraz zarzadzen
wewnetrznych w uzgodnieniu z Zarzgdem Fundacji,
wspotpraca ze specjalistami ds. autyzmu i superwi-
zorami oraz koordynatorami realizowanych projek-
téw. W sktad zespotu terapeutyczno-opiekunczego
wchodzg terapeuta, opiekunowie oraz pracownik
socjalny. Osoba zatrudniona na stanowisku terapeu-
ty sprawuje nadzér merytoryczny nad catoscig pro-
cesu opiekuniczo-terapeutycznego realizowanego
w Domu. Terapeuta planuje, organizuje i prowadzi
zajecia terapeutyczne z mieszkarncami. Odpowiada
za wykonanie indywidualnych planéw dziatania. Dba
o jak najpetniejszy rozwdj psychofizyczny, emocjo-
nalny i spoteczny mieszkancow. Terapeuta wspie-
ra jednoczesnie swojg wiedzg i doswiadczeniem
opiekunéw. Opiekunowie zatrudnieni w Domu od-
powiadajg za organizowanie srodowiska i otoczenia
mieszkaricow, pomagajg i towarzyszg im w codzien-
nych czynnosciach z zakresu samoobstugi, wykonu-
jg czynnosci pielegnacyjne, pomagajg przy uspraw-
nianiu ruchowym niepetnosprawnych, odpowiadaja
za kontakt z réznego rodzaju instytucjami i organi-
zacjami spotecznymi w celu rozwigzywania proble-
mow zdrowotnych, materialnych, mieszkaniowych,
rodzinnych i prawnych podopiecznego. Pracownik
socjalny odpowiada za prowadzenie dokumentacii
mieszkancow, bierze udziat w przyjmowaniu miesz-
kancow, bierze czynny udziat w prawidtowym pro-
cesie adaptacji mieszkanca, odpowiada za utrzymy-
wanie kontaktéw z rodzinami mieszkancow.

Ze wzgledu na staty pobyt w Domu Pomocy Spo-
tecznej dorostych oséb niepetnosprawnych intelek-
tualnie w stopniu znacznym, ktére wymagaja opieki
zdrowotnej, konieczna jest wspoétpraca z dodatko-
wym personelem medycznym. Z tego powodu Fun-
dacja korzysta z ustug internisty Swiadczgcego spe-
cjalistyczne ustugi w zakresie podstawowej opieki
zdrowotnej, psychiatry $wiadczacego specjalistycz-
ne ustugi w zakresie konsultacji i poradnictwa psy-
chiatrycznego oraz pielegniarki $wiadczacej ustugi
pielegniarskie dla mieszkancéw domu.

Specjalisci ds. autyzmu to zespdt osob odzna-
czajacych sie wysokim poziomem wiedzy z zakresu
zaburzen ze spektrum autyzmu, majacych wielolet-
nie doswiadczenie w bezposredniej pracy z osoba-
mi niepetnosprawnymi. Na poziomie osrodka Farma
Zycia petnig funkcje konsultantéw przypisanych do
poszczegdlnych jednostek organizacyjnych, czu-
wajgc w ten sposdéb nad przebiegiem pracy tera-
peutyczno-opiekunczej, a jednoczesnie wspierajgc
w procesie pracy pozostatych cztonkéw zespotéw

merytorycznych. Nad ich pracg czuwa z kolei bez-
posrednio prezes Fundacji jako osoba bedgca uzna-
nym specjalistg w dziedzinie autyzmu w Polsce,
ekspert do spraw merytorycznych. Nad sprawami
organizacyjnymi czuwa dyrektor Fundacji. Do za-
dan specjalistéw nalezy w szczegdlnosci weryfi-
kacja i dostosowywanie narzedzi terapeutycznych
do indywidualnych potrzeb osob niepetnospraw-
nych, konsultowanie metod pracy z poszczegdlny-
mi terapeutami, instruktorami i opiekunami, wybor
i konsultacja indywidualnych strategii w zakresie
minimalizacji zachowan trudnych, przeprowadzenie
corocznej ewaluacji w zakresie postepow w rehabi-
litacji uczestnikéw oraz ocena koncowa przeprowa-
dzonej rehabilitaciji.

Fundacja jest na etapie rozwijania dziatalnosci
w zakresie szkolen. W tym celu zostata powotana
i wyodrebniona w ramach prowadzonej dziatalnosci
nieodptatnej jednostka organizacyjna — Instytucja
Szkoleniowa — majgca na celu $wiadczenie ustug
szkoleniowych o réznorodnym zakresie, ze szcze-
golnym uwzglednieniem problematyki autyzmu i in-
nych rodzajéw niepetnosprawnosci. Jednostka nosi
nazwe Centrum Szkoleniowe Farmy Zycia. Po okre-
sie przygotowania jednostki do prowadzenia dzia-
talnosci w petnym zakresie, planowane jest prowa-
dzenie szkolen w ramach dziatalnos$ci gospodarcze;.
W celu wykonania wszelkich czynnosci niezbednych
do uruchomienia dziatalnosci powotano kierownika
Instytucji, do ktérego obowigzkéw nalezy w szcze-
golnosci opracowanie zasad jej dziatania, nadzoér
nad opracowaniem identyfikacji wizualnej, nadzér
i przeprowadzenie odpowiednich dziatari promocyj-
nych i marketingowych, opracowanie programéw
i procedur oceniania oraz wybér i nadzér nad wspoét-
pracg z trenerami i podwykonawcami.

Prowadzeniem gospodarstwa ekologicznego
zajmuje sie zatrudniony w tym celu specjalista, z od-
powiednim przygotowaniem oraz doswiadczeniem
zawodowym. Osoba ta dba o to, by gospodarstwo
prowadzone byto zgodnie z zasadami obowigzujg-
cymi przy prowadzeniu gospodarstw ekologicznych.
Okresowo, do pomocy w czasie wzmozonych prac
sezonowych, zatrudniani sg dodatkowi pracownicy
Swiadczacy ustugi w zakresie wykonania pomoc-
niczych prac ogrodniczych oraz w zakresie obstugi
zwierzat gospodarskich.

Fundacja okresowo korzysta rowniez z pomocy
ekspertéw zatrudnianych w celu przeprowadzenia
konsultacji w zakresie prowadzonej dziatalnosci, by
zwiekszy¢ efektywnosé¢ dziatart podmiotu i zapew-
ni¢ jej stabilizacje funkcjonowania.
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Zatacznik 1

Dokument bedacy wstepng deklaracjg wsparcia
dla miedzynarodowych dziatan wypracowanych

podczas spotkania naukowego

The Cracow Branch of the
Mational Society
for Autism

Cracow, 30, Nov. 2001

3 A

FUN
U! DAC ] A

Community of Hope
Foundation

Department of
Psychology
Pedagogieal University
in Cracow

Closing Document

As a result of the International Meeting ,Support system for persons with
autism. Collecting autism efforts for Poland to start national and international co-
operation™, I hereby sign this preliminary consent form in which I declare to
support the international framework that was formed during this meeting.

By signing this document I give my commitment to the realisation of the
international framework on the issues of

* organisation
= methods

# action research
* fund raising

and oblige myself to the further development of a support system on behalf of

people with autism

MName

Irma Donders

Alina Perzanowska
Maria Wroniszewska
Joanna Kossewska

Andrzej Kowal
Leszek Wrona

Rositta Symalla
Paul Frerichs
Thieu Daollevoet

%w‘%a Q’g!.‘?(‘;ogﬁ'v

Institution Signatu f

1D Praktyk @ L..f-z-"*‘m
Community of Hope Foundation mmﬁ;h
Synapsis Foundation o Mot

The Cracow Branch of the Mational

Society fior Autism

Specialistic J. Babifiski Hospital 17 . £ ., 7,_;,&..,,4 .
Department of Psychology,
Pedagogical University of

Cracow

Bethel Institute /2
Dr. Leo Kannerhuis '
Fontys OSD
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Zatacznik 2

Apel o wsparcie finansowe dla planowanej
budowy osrodka Farma Zycia

FUNDACJA e WSPOLNOTA NADZIEI e

biuroiifarma.or.pl , www farma or ol Regow IS1ENTI0

UL. KRAKUSHW 1A143, 30092 KRAKOW NIP 677-21-04-725 &

TEL, (012) 413-06-59, Fax. (012) 413-29-01 KRS 0000115868 FUNDACTE
WEPOLWOTA MABKIES

anr: Banr 5A. | Oooriee Krawdw, oL, Luaicz 23, 31-500 Krakow, wr 35-160010130002004 162045001

sz P
Krakdrr, dnia 3 marca 2004 r.,

W Polsee #yje ponad 100 tysicey ostb cierpigeyeh na autyzm | pokrewne mburzenia, Frak
odpowiednich migjse pobytu sprawia, 2e wigkszodd 2 nich miesedka 2e swoimi rodzinami, co stanowi
powkny problem dla nich, ich rodzin oraz najblitszege ofoczenia; problem, kidry nasila sig
z kardym kolejnym rokiem, gdy? osoby z autyzmem wymagajq stabej opieki.

W zwigzke = tym Fundacia andnlnm: Madzici postanowita stworzyd pionierski w Polsce
Oiredek  onazwie Farma Zycia, smpewnisjacy odpowiednie warunki micszkalne, barg
rehnbilitacyjno-sxkoleniows, warsztaty pracy i warsataty terapii zaj¢ciowej dia ponad 100 oséb
zautyzmem i # pokrewnymi zaburzeniami. W 2004 roku preysigpujemy do realizacii | ctapu
inwestycii, z kitrego korzystad bedeie ponad 25 oséb nicpelnospraweych, aw tym — plerwazyeh
pieciu misszkancdw.

Koszt realizacji pierwszego etapy projektu wynosi ponad 1,3 miliona zlotwch. Deigki
spodziewanemu wsparciu 2 PFRON-u modemy liczyd na pokrycie 50% kosztbw. Niezbgdmym
warunkiem jest jednak pokrycie kosztiw pozostabej cegici ze srodkiw whasnych. W chwili obecnej
posiadamy fundusze pochodzace od rodzin oshh potrecbujacych micjsca na Farmie. Brakuje nam
Jjeseere kilkaset tysigey zhotych,

W rwigzku z tym owracamy sig do Paistwa & prodhy o wsparcie finansowe przy realizacji
tego preedsigwripsa.

Stan gospodarczy naszego kraju nic jest najlepszy. Natomiast stan sdrowia | warnki zycia
osidb cierpigcych na asutyem sq katastrofaloe. Liczymy na PanaPaniPafstwa wyrozumiabosc
i zaangRiowanic.

W imieniu Fareadu Fundacii wraz 2 orpdownikami Farmy Zycia

Bt b= e g bt Cots AR ‘[L.Q-ﬂ- J‘Tﬁ”

Ksindz Kardynat
Franciszek Macharski  Wislawa Srymborska Crestaw Milosz Frof. Ryszasd Legutko

fenh DA /@‘:L Fb Aoy ol bt d

0. Jan Andreej
Leszek Mugosz Anna Dymna Jézefa Hennelowa Klocrowski
?ﬂnm* ]!:-'-M W: w 12,‘ E‘IIJW ?WL‘.L
Dr hat, Mibowit
Prof, £ygmunt Boleslaw Kosior Kunifiski Prof. Creslaw Porgheki
Kolenda
Alina Persanowska

Henryk Wodniakowski  Adam Zegajewski  Prof, Franciszek Ziejka  (Prezes Fundac)i)
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Zatacznik 3

Sktad personalny organéw Fundacji

w latach 1998-2020

|. ZGROMADZENIE FUNDATOROW

Pierwsze Zgromadzenie Fundatoréw (1998-2009)
liczyto dwie osoby. Byli to Jerzy Perzanowski, prezy-
dent i Witold Dygon.

Po $mierci Jerzego Perzanowskiego (maj 2009),
w grudniu 2009 prezydentem Zgromadzenia Funda-
toréw zostat Witold Dygon, a do Zgromadzenia we-
szli: Jozef Roman Butscher (od lipca 2009), Sabina

Il. RADA FUNDACJI

Rada Fundacji liczyta poczatkowo (1998-2003)
pie¢ osob: przewodniczacym byt Stefan Jurczak,
wiceprzewodniczacym — Leopold Zgoda, sekreta-
rzem Karol Musiot, cztonkami Rady: Pawet Gizbert-
-Studnicki i Andrzej Kowal.

W kolejnych latach sktad Rady ulegat zmianom
spowodowanym czynnikami losowymi  ($mier¢
cztonka) lub rezygnacja z petnionej funkcji z przy-
czyn osobistych.

Funkcje przewodniczgcego petnit przez wiele lat
Karol Musiot (2003-2017), aktualnie Radzie prze-
wodniczy Anna Konopacka (od roku 2017)

Wiceprzewodniczacym Rady Fundacji, od po-
czatku powstania Fundacji, jest Leopold Zgoda (od
1998 roku).

Sekretariat Rady prowadzity Halina Sztapa (od
2003 do lipca 2008) oraz Dorota Wasik (od roku
2008)

Cztonkami Rady byli: Pawet Gizbert-Studnicki (do
Smierci w roku 2007), Andrzej Kowal (do 2008 roku),

lll. ZARZAD FUNDACJI

Pierwszy sktad zarzadu (1998-2002) liczyt trzy oso-
by. Funkcje prezes petnita Alina Perzanowska, wice-
prezes Teresa Jaskiewicz-Obydzinska, sekretarza
zarzadu Anna Spiewak.

W ciggu lat sktad osobowy zarzadu jak réw-
niez liczba cztonkdw zarzadu ulegaty wielokrotnym

tyczakowska (od wrzesnia 2016) oraz Nela Grzego-
rzyk-Dtuciak (od sierpnia 2020).

Obecny (wrzesienn 2020) skitad Zgromadzenia
Fundatorow liczy cztery osoby: Witold Dygon (pre-
zydent), J6zef Roman Butscher, Sabina tyczakow-
ska, Nela Grzegorczyk-Dtuciak

Joézef Roman Butscher (2003-2017), Jerzy Perza-
nowski (2003—2009) oraz Janina Ujma (2003—2008).
Od lipca 2008 nowymi cztonkami Rady zostali:
Matgorzata Frazik-Adamczyk, Edward Kunicki, Ra-
dostaw Sosnowski, Barbara Grodowska, nastepnie
od lipca 2012 Kinga Zota, od wrzesnia 2012 Stani-
staw Myjak, od stycznia 2013 Anna Konopacka, od
listopada 2017: Krystyna tyczakowska, Teresa Jas-
kiewicz-Obydzinska i Jolanta Wojcikowska

Obecnie (wrzesien 2020) Rada Fundacji liczy
12 os6b. Sa to: Anna Konopacka — przewodniczga-
ca, Leopold Zgoda — wiceprzewodniczacy, Dorota
Wasik — sekretarz oraz nastepujacy cztonkowie:
Matgorzata Frazik-Adamczyk, Edward Kunicki,
Radostaw Sosnowski, Barbara Grodowska, Kin-
ga Zota, Stanistaw Myjak, Krystyna tyczakowska,
Teresa Jaskiewicz-Obydzinska, Jolanta Wojci-
kowska

zmianom. Najliczniejszy zarzad liczyt 7 oséb, naj-
mniejszym liczebnie (3 osoby) byt pierwszy sktad
zarzad oraz od roku 2017 — sktad obecny.

W sktad zarzadu — w okresie od 1998 do listo-
pada 2017 roku — wchodzity, poza Aling Perza-
nowska (prezes) i Teresg Jaskiewicz-Obydzinska
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(wiceprezes) nastepujgce osoby: Joanna Kossew-
ska (od lipca 2002 do czerwca 2005), Sabina tycza-
kowska, wiceprezes (od listopada 2006 do stycznia
2008), Krystyna Hubczenko-tyczakowska, wicepre-
zes (od stycznia 2008 do listopada 2017), Jacek Za-
they, sekretarz (od lipca 2002 do listopada 2006),
Zbigniew Wendorff, sekretarz (od lipca 2005 do
wrzesnia 2011), Wtadystaw Peksa (od listopada
2006 do stycznia 2008), Jolanta Wojcikowska (od lip-
ca 2002 do wrzesnia 2011 oraz w latach 2015-2017

jako sekretarz), Edward Bolak (od listopada 2006 do
marca 2015, w tym w latach 2011-2015 jako sekre-
tarz), Piotr Cwik (od grudnia 2009), Beata Grotkie-
wicz (od 2012 roku).

W roku 2003 honorowym cztonkiem zarzadu zo-
stat Gerard Dobelli, ktory petni te funkcje do tej pory.

Obecny sktad zarzadu (od listopada 2017): Ali-
na Perzanowska — prezes, Beata Rudko (Grotkie-
wicz) — wiceprezes, Piotr Cwik — sekretarz.
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Zatacznik 4

Sktad personalny kadry kierowniczej oraz
wazniejszych stanowisk specjalistycznych
w Fundacji Wspolnota Nadzieil -

stan na wrzesien 2020 roku

Stanowiska kierownicze zajmuja:

Beata Rudko (Grotkiewicz), dyrektor generalny Fun-
dagji

Rafat Trabka, gtéwny ksiegowy Fundacji

Piotr Bochonko, kierownik MDPS ,Na Farmie Zycia"

Wiestawa Gagsior, koordynator/kierownik projektu
(Dziennego Centrum Aktywnosci)

Edward Bolak, kierownik Centrum Szkoleniowego
Farmy Zycia

Patrycja Zurek, Kierownik Gospodarstwa Ekologicz-
nego

Specjalisci ds. autyzmu:
Alina Perzanowska

Edward Bolak
Oliwia Furgata

Honorowy Gospodarz Domu (Farmy Zycia):

Adam Wierzbicki
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Zatacznik 5

Nagrody, wyréznienia, dyplomy

dla Fundacji Wspoélnota Nadziei

I Aliny Perzanowskiej

Ztota Odznaka Przyjaciela Dzieci z Autyzmem
(1998, Wysoka Komisja Osrodka Terapeutyczno-
-Szkolnego dla Dzieci Autystycznych w Krako-
wie, ul. Batuckiego 6) dla Aliny Perzanowskiej

Nagroda Marszatka Wojewdédztwa Matopolskiego
(21 grudnia 2000 roku) dla Fundacji Wspdlnota
Nadziei w uznaniu osiggnie¢ w dziatalnosci na
rzecz 0sob niepetnosprawnych

Honorowy tytut ,Krakowianka Roku 2003" (Pierw-
szy Krakowski Klub Soroptimist International) dla
Aliny Perzanowskiegj

Dyplom w Konkursie o Nagrode Marszatka Wo-
jewédztwa Matopolskiego ,Krysztaty Soli”
(28 czerwca 2005 roku) dla Fundacji Wspdlnota
Nadziei, laureata w kategorii ,Polityka spoteczna”

Dyplom uznania dla uczestnika pétfinatu edyciji
Konkursu na Najlepsza Inicjatywe Obywatel-
ska Pro Publico Bono w roku 2005 (11 listopada
2005 roku)

Dyplom Kapituty Fundacji POLCUL dla Aliny Perza-
nowskiej za dziatalno$¢ na rzecz osoéb dotknie-
tych autyzmem (13 wrzesnia 2006)

Nagroda Samorzadu Wojewédztwa Matopolskie-
go dla Oséb Dziatajagcych na rzecz Dobra In-
nych Amicus Hominum (2007) — wyrdznienie
dla Aliny Perzanowskiej

Statuetka Kieleckiego Oddziatu Krajowego Towa-
rzystwa Autyzmu z okazji 15-lecia dziatalnosci
przyznana,za pos$wiecenie i trud wtozony w two-
rzenie placéwek Krajowego Towarzystwa Auty-
zmu w Kielcach (2009) dla Aliny Perzanowskiej

Wyréznienie w konkursie do Nagrody Pro Publi-
co ,Samorzadnos¢ dla solidarnosci” (listopad
2011) — projekt Centrum Nauki i Zycia Farma

Medal éw. Brata Alberta (2013) dla Aliny Perzanow-
skiej za dziatalnos$¢ na rzecz oséb autystycznych
i za stworzenie Farmy Zycia

Wyréznienie ,Semper in Altum” za utworzenie i pro-
wadzenie Centrum Nauki i Zycia Farma, o$rodka
pobytu statego, pracy, terapii i rehabilitacji oraz
rekreacji dla dorostych oséb z autyzmem, od po-
sta Jozefa Lassoty (2015)

Statuetka dla zastuzonego Rolnika (2016), Dozynki
Gminne 2016, Urzad Gminy Zabierzow

Tytut Kobiety Charyzmatycznej w Kategorii Ko-
bieta Wszechstronna dla Aliny Perzanowskigj
od Kapituty Programu: Kobieta Charyzmatyczna
wraz z organizatorami ,Why" Media Group oraz
Magazynem ,Why story” (2018)

Nagroda Starosty Krakowskiego dla Fundacji
Wspodlnota Nadziei za wybitne osiggniecia w dzia-
taniach na rzecz spotecznosci lokalnej w 2019
roku w dziedzinie ochrony zdrowia, wsparcie
0s6b niepetnosprawnych oraz pomoc spoteczng
(6 pazdziernika 2020).
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Zatacznik 6

Osoby uhonorowane tytutem
Dobroczyncy Fundacji Wspoélnota Nadziei

Wanda Sokotowska, Wielka Brytania (2000)

Katarzyna Trezise de domo Sokotowska, Wielka
Brytania (2000)

Krystyna Hubczenko-tyczakowska (2000)
Krzysztof Bogdanowicz (2000)

Barbara Gruskos (2005)

Jacek Stoktosa (2005)

Radostaw Sosnowski (2007)

Zbigniew Fijak (2008)

Maria i Michat Wroniszewscy (2008)

Irma Donders, Holandia (2008)

Organizacja Harcerek i Harcerzy ZHP poza grani-
cami kraju (2010)

Nuala i Pat Matthews (2011)

Anna Themerson (2011)

Prywatna Fundacja Holenderska pragngca pozo-
sta¢ anonimowym darczynca (2011)

Arkadiusz Malczyk (2013)
Jerzy Wodnicki (2013)
Andrzej Slaski (2013)
Wiadystaw Wilk (2013)

Firma Re-Bau Sp. z 0.0. (2014)
Jerzy Miller (2015)

Pierwszy Krakowski Klub Soroptimist Internatio-
nal (2017)

Fundacja Anny Dymnej ,Mimo Wszystko” (2020)
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Zatacznik 7

Osoby I instytucje
wyroznione statuetkag SEMPER UTILI

w zwigzku z Jubileuszem 20-lecia
Fundacji Wspolnota Nadziei w 2018 roku

Osoby:

© o N o g~ W N» S

Leopold Zgoda
Barbara Grodowska
Dorota Wasik

Anna Konopacka
Stanistaw Myjak
Joanna Kossewska
Iwona Pisiewicz

Ojciec Jozef Bremer SJ

Krzysztof Maj

Organizacje:

1.
2.

Ochotnicza Straz Pozarna w Wieckowicach

Szkolne Koto Wolontariatu przy Zespole Szkot
Ponadgimnazjalnych im. Wincentego Witosa
w Giebuttowie

Fundacja Anny Dymnej ,Mimo Wszystko"

4. Fundacja im. Brata Alberta

Instytucje:

IS A

Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w Krakowie
Urzad Gminy Zabierzow

Sotectwo w Wieckowicach

Dom Pomocy Spotecznej w Wieckowicach
Zaktad Karny w Trzebini

Kancelaria Adwokatéow i Radcéw Prawnych
SPCG

Statuetki zaprojektowane zostaty przez Jacka

Marie Stoktose i wykonane przez Firme Treko Laser
w Skawinie. Dziekujemy za nieodptatng prace i po-
niesione koszty.
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2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

Fundatorzy: Jerzy Perzanowski, Witold Dygon (1999)

Teresa Jaskiewicz -Obydzinska, wiceprezes Fundacji, wita gosci
przybylych na uroczystoé¢ poswiecenia kamienia wegielnego pod
budowe osrodka w Wieckowicach (2003)

Jerzy Michal, mieszkaniec Hostelu, z opiekunem Pawtem (2001)

Koncepcja architektoniczno-urbanistyczna Farmy: zdjecie makiety
(2001)

Po$wiecenie kamienia wegielnego pod budowe o$rodka Farma Zy-
cia i kamienia wegielnego pod budowe Pierwszego Domu (2003); na
zdjeciu JE Ksiadz Kardynal Franciszek Macharski, w tle m.in. Alina
Perzanowska, prezes Fundacji, Karol Musiol, sekretarz Rady Fun-
dacji, Jacek Zathey, czlonek Zarzadu; za Ksigdzem Kardynalem -
Adam Wierzbicki, mieszkaniec Wieckowic

Pierwsze uprawy uczestnikow zaje¢ ogrodniczych organizowanych
przez O$rodek Wsparcia w Wieckowicach (w ramach projektu ,,Or-
ganizacja systemy wsparcia dla 0sob z autyzmem?”, $rodki Programu
Access, 2002)
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el P
g

Budowa pierwszego budynku: stan surowy zamkniety (zima 2004)

Adam, mieszkaniec Hostelu, z mama (2001) Zagospodarowywanie terenu w Wieckowicach - zaorane pole pod
planowana fake i sad (jesient 2005)

Zima na Farmie Zycia (2005/2006) Zima na Farmie Zycia - Pierwszy Dom (2005/2006)




2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

Pobyty adaptacyjne na Farmie Zycia dla przysztych mieszkanek Far-
my Zycia (2005-2007); na zdjeciu mieszkanki przy stole, z jednym
z uczestnikow zajeé dziennych

Plakat przygotowany przez uczestnikow zaje¢ dziennych dotycza-
cy organizowanej przez Fundacje Wspdlnota Nadziei Konferencji
»Domy dla naszych dorostych dzieci” (Akademia Pedagogiczna, 2005)

Po$wigcenie kamienia wegielnego pod budowe drugiego domu:
JE Ksigdz Kardynat Franciszek Macharski, Jerzy Perzanowski, fun-
dator, Adam Wierzbicki, trener pracy zatrudniony w Fundacji (2007)

Podzigkowania dla zastuzonych wolontariuszy - w ramach obcho-

dow Tygodnia Autyzmu i Konferencji ,Domy dla naszych dorostych

dzieci”. Na zdjeciu Lucyna Wodecka, wolontariuszka, Alina Pe-  Niespodziewana wizyta JE Ksiedza Kardynata Franciszka Machar-
rzanowska, prezes Fundacji, Jerzy Perzanowski, fundator Fundacji  skiego ,,po §wieze warzywa z Farmy”; na zdjeciu Ksigdz Kardynat
(Akademia Pedagogiczna, 2005) z koszykiem warzyw (2007)




2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI ALBUM

Aukcja dziel sztuki po Koncercie Charytatywnym ,,Ostatnia Réza  Integracyjne spotkanie karnawalowe Fundacji Wspdlnota Nadziei:

Lata” choru Enchiriadis Treis Choir z Irlandii (2007); obraz prezen-  od lewej Krystyna Lyczakowska, Teresa Jaskiewicz - Obydzinska,

tuje Sabina Lyczakowska, wiceprezes Fundacji Edward Bolak, Alina Perzanowska, Zbigniew Wendorft - czlonko-
wie zarzadu Fundacji (Klub Rotunda, 2008):

Obchody 10-lecia Fundacji Wspolnota Nadziei i nadanie tytulu Do-
broczyncy Fundacji Irmie Donders, terapeutce z Holandii; od lewej
Alina Perzanowska, prezes, Irma Donders, terapeutka, Karol Musiol,
przewodniczacy Rady Fundacji, Andrzej Slaski, prowadzacy (2008)

Wystawa w Krakowskim Magistracie ,Rainman razem znami” przy ~ Fragment mapki z obrysem posadowienia pierwszego budynku i ob-
plakacie Dorota Wasik, sekretarz Rady Fundacji (2008) rysemfundamentéw projektowanego drugiego budynku (2009)



ALBUM 2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

Uczestnicy zaje¢ dziennych podczas prac ogrodniczych (2009) Stoisko informacyjne Fundacji przed Piknikiem: przy stoisku Tere-
sa Jaskiewicz-Obydzinska, wiceprezes Fundacji, Lucyna Wodecka,
pracownik Fundacji (2009)

Przed Piknikiem ,,Dzient Farmera”- scena Przed Piknikiem ,,Dzient Farmera”- produkty na kiermasz

Goécie na Pikniku ,Dzierr Farmera™ Nela Grzegorczyk-Diuciak — Goécie na Pikniku ,Dzied Farmera™ od lewej — Jézef Roman
z synkiem Michalem, w towarzystwie Kamila, uczestnika zaje¢ w DCA ~ Butscher, fundator, Stanistaw Myjak, cztonek Rady Fundacji, Witold
Dygon, fundator (2011)
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Goscie na Pikniku ,,Dzien Farmera™ od lewej — Dorota Wasik, sekre- Goscie na Pikniku: Malgorzata Wladek, pracownik Fundacji, Jozef
tarz Rady Fundacji, Leopold Zgoda, wiceprzewodniczacy Rady Fun- ~ Roman Butscher, fundator
dacji, Ojciec Jozef Bremer SJ

Gos$cie na Pikniku: Anna Konopacka, czlonek Rady Fundacji ~Budowa drugiego budynku na Farmie Zycia (2010-2011)
(od roku 2017 przewodniczacaRady Fundacji)

Zdjecie tablicy po$wieconej §. p. Januszowi Sokolowskiemu, odsto- ~ Uroczyste otwarcie Drugiego Domu: Irma Donders z JE Ksiedzem
nietej w piata rocznice powstania Farmy Zycia (2010) Kardynalem Franciszkiem Macharskim przy odstonietym kamie-
niu wegielnym (2011)
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Pamigtkowy wpis do Kroniki Fundacji jednej ze stazystek z AIESEC
(2011)

2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

Obchody 15-lecia Fundacji Wspélnota Nadziei: czlonkowie zarza-
du (Teresa Jaskiewicz-Obydzinska, Piotr Cwik, Alina Perzanowska)
dzielg okolicznosciowy tort (Piknik Dziert Farmera, 2013)

Studenci z Uniwersytetu Rolniczego zagospodarowuja ogrod przy-
domowy (2014)

Dwoch mieszkancow Drugiego Domu z wizyta ,u dziewczyn” (2014)

Mieszkancy Pierwszego Domu przed wejsciem od wschodu do bu-
dynku (2014)

Uhonorowanie Strazy Miejskiej wyrdznieniem ,,Instytucja przyja-
zna osobom z autyzmem” (2015)



2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI ALBUM

Sciezka zdrowia na Farmie Zycia (2014) Kapliczka Matki Boskiej Dzielnej na Farmie Zycia (2015)

Wytwory prac uczestnikéw zaje¢ dziennych w Pracowni Rekodzie-
ta (2019)

Jeden z mieszkancow na zajeciach z gospodarstwa domowego (2017) ~ Wytwory prac uczestnikow zaje¢ dziennych w Pracowni Rekodzie-
fa (2019)



ALBUM 2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI

Mieszkaicy MDPS ,,Na Farmie Zycia” z opiekunem Robertem, pod-  Krystyna Lyczakowska, wiceprezes Fundacji z senatorem Bogdanem
czas Akcji ,,Za$wiec sie na niebiesko” na Rynku Gléwnym w Krako-  Klichem, podczas Akcji ,,Wkre¢ sie w autyzm” (2015)
wie (2014)

Piknik ,Dzien Farmera™ wreczanie tytulu Dobroczyncy Fundacji
Pierwszemu Krakowskiemu Klubowi Soroptimist International; na
Piknik ,Dzieri Farmera™ Krystyna Lyczakowska, wiceprezes Fun-  zdjeciu Janina Lichota, prezydentka Klubu; z kwiatami - przedsta-
dacji (2015) wiciele Zarzadu Fundacji (2017)

TERA '—ﬁ SFE:ﬂﬁuFFR_ '

BOHATERA

Uczestnicy zajg¢ dziennych - na wycieczce, w ramach tzw. zaje¢  Uczestnicy zaje¢ w DCA - wolontariusze podczas kiermaszu w Ga-
uspoleczniajacych (2019) lerii Bronowice (2019)



2. FUNDACJA WSPOLNOTA NADZIEI ALBUM

Licytacja zdje¢ Tomasza Trulki na pikniku ,Dzien Farmera” na  Aukcja charytatywna na rzecz Farmy Zycia: Andrzej Slaski, prowa-
zdjeciu od lewej Anna Gajewska, Adam Wierzbicki, Edward Bolak  dzacy licytacje (2017)
- pracownicy Fundacji (2018)

Aukcja Charytatywna na rzecz Farmy Zycia: obrazy prezentuja Mar-  Miedzynarodowa Konferencja Naukowa ,,Focus on Autism”: Edward
cel, Helenka i Julek, wnuki Krystyny Lyczakowskiej (2018) Bolak, autor plakatu, specjalista ds. autyzmu (2018)

Akcja ,,Choinki Jedynki™ Anna Dymna, prezes Obchody 15-lecia Farmy Zycia; na zdjeciu od lewej: Beata Rudko (Grotkiewicz), wice-

Fundacji ,Mimo Wszystko”, Alina Perzanowska, prezes, dyrektor generalny Fundacji, Piotr Bochonko, kierownik MDPS ,Na Farmie

prezes Fundacji Wspélnota Nadziei, Maja Jawor-  Zycia”, Edward Bolak, kierownik Centrum Szkoleniowego, Alina Perzanowska, prezes

ska, wiceprezes Fundacji ,Mimo Wszystko” (2019) ~ Fundacji, Mariola Szulc, instruktor zaje¢ plastycznych, Oliwia Furgala, specjalista ds.
autyzmu, Wieslawa Gasior, koordynator projektu/ kierownik DCA (2020)
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Rozdziat 3

FARMA ZYCIA

Alina Perzanowska

3.1. Zatozenia koncepcyjne

Pierwsze zetkniecie z ideg farm dla osob z auty-
zmem nastagpito w 1995 roku. W Kongresie Autyzm-
-Europa w Barcelonie uczestniczyty dwie osoby
z Krakowskiego Oddziatu Krajowego Towarzystwa
Autyzmu, w tym — Alina Perzanowska. Udziat
w Kongresie byt nadzwyczaj inspirujacy i umozliwit
nawigzanie znajomosci z rodzicami oséb z auty-
zmem z innych krajéw, m.in. z Patem Matthewsem
i jego zong Nualg z Irlandii, twércami Dunfirth Farm
Community koto Dublina.

Ten pierwszy kontakt zapoczgtkowat bliska, wie-
loletnig wspodtprace z twdrcami irlandzkiej farmy.
Byto wiele okazji do spotkan, ale dla podjecia przez
Fundacje zadania utworzenia i prowadzenia Famy
Zycia na polskim gruncie najwazniejsza byta wizyta
studyjna prezes Fundacji w siedzibie Irlandzkiego To-
warzystwa Autyzmu w Dublinie oraz bezposrednie
zwiedzanie Dunfirth Farm Community, a takze innych
pomniejszych osrodkdw tworzacych wraz z macie-
rzystg Farma stale rozbudowujgca sie sie¢ wsparcia.

Podczas kongresu w Barcelonie istotne dla przy-
gotowania koncepcji Farmy Zycia byto réwniez spot-
kanie z prof. Jane Giddan, psychiatrg, omawiajaca
podczas jednej z sesji temat farm utworzonych dla
0s6b z autyzmem zaréwno w Europie, jak i w USA.
Badaczka wspomniata takze, ze wspdlnie z mezem
napisali dwie monografie na temat farm dla oséb

z autyzmem: jedng opisujaca farmy amerykariskie
(Giddan, Giddan,1991), druga przedstawiajaca far-
my europejskie (Giddan, Giddan, 1993). Obie mono-
grafie udato sie zamowic i staty sie one inspiracja
do dyskusji dla rodzicow skupionych w Krakowskim
Oddziale Krajowego Towarzystwa Autyzmu, zasta-
nawiajacych sie nad przysztoscig swoich dorastajg-
cych dzieci z autyzmem.

Dokonany przez Normana i Jane Giddan opis
7 farm europejskich (Somerset Court w Anglii, Dun-
firth Community w Irlandii, Ny Allerogard w Danii,
Dr Leo Kannerhuis Wolheze w Holandii, La Pradelle
we Francji, Hof Meyerwiede w Niemczech i La Garri-
ga w Hiszpanii) wskazywat na pewne podobienstwa.
Mozna do nich zaliczy¢: umiejscowienie na wsi, ana-
logiczny powdd powstania farmy, zaangazowanie
rodzicéw, duze zréznicowanie grupy mieszkancow
pod wzgledem poziomu umiejetnosci. Farmy roz-
nity sie wielkoscig, sposobem zarzadzania, oczeki-
waniami rezydentéw itp. Wszyscy tworcy wyrazali
jednakze zdecydowanie pozytywne opinie o rozwia-
zaniach typu ,wspdlnota wiejska” i przewadze osrod-
kow zlokalizowanych na wsi nad domami grupowy-
mi w miescie (Giddan, Giddan, 1993).

Przekonujace dla tworcéw podkrakowskiej Far-
my byty réwniez argumenty Bernarda Rimlanda, ba-
dacza problematyki autyzmu, ojca dorostego syna
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Marka. Jego zdaniem domy w srodowisku wiejskim
daja wiekszg stabilizacje i poczucie bezpieczenstwa,
umozliwiajg takze dtugotrwate zabezpieczenie do-
godnych warunkéw zycia. Srodowisko wiejskie jest
rowniez pozbawione nadmiaru bodzcow, charaktery-
stycznych dla srodowiska miejskiego, takich jak: ha-
tas, ruch, ttok, pospiech. Na farmie jest tez wieksza
mozliwos¢ wykonywania pracy zrozumiatej dla oséb
z autyzmem, np. hodowli zwierzat czy uprawy wa-
rzyw. Przestrzen dziata wyciszajaco, obniza poziom
stresu. Rytm zycia zsynchronizowany z porami roku
jest przewidywalny i stanowi naturalng, corocznie po-
wtarzajacg sie strukture, a powtarzalnos¢ i struktura
daje osobom z autyzmem tak bardzo wazne poczu-
cie bezpieczenstwa (Giddan, Giddan, 1993).

Najwieksze znaczenie dla twércow podkrakow-
skiej Farmy Zycia miaty do$wiadczenia Irlandczy-
kéw. Celem Dunfirth Farm Community, opisywanej
jako wspdlnota wiejska, byto zapewnienie miesz-
kancom godziwego zycia, z poszanowaniem ich
godnosci, praw i pragnien, niezaleznie od pozio-
mu funkcjonowania i wspdtistniejgcych problemaéw
zdrowotnych czy probleméw w zachowaniu.

Mieszkancy Farmy Dunfirth nazywani byli wspét-
pracownikami (co-workers), poniewaz wraz z zatrud-
nionym personelem gospodarczym, dojezdzajgcym
do pracy z okolicznych miejscowosci, zajmowali sie
hodowlg zwierzat domowych oraz uprawg warzyw
i owocow. Na Farmie produkowano ekologiczna
zywnosc¢ i rozprowadzano po okolicznych sklepach
i hotelach. Koszyk $wiezych warzyw z Farmy trafiat
raz w tygodniu pod drzwi klientéw w Dublinie. Na
Farmie rozwijane byto tez tkactwo i produkcja ce-
ramiki. Cze$¢ oséb z autyzmem brata udziat w pra-
cach kuchennych oraz pomocniczo-remontowych
(Perzanowska, 1996; Perzanowski, 1996).

Farma byta bezpiecznym domem, a takze bardzo
dobrym miejscem terapii. Formuta Farmy uznajgca
indywidualno$¢ osoby z autyzmem, zaktadajaca je
prawo do uczestnictwa w zyciu spotecznym, zapew-
niajaca kontakt z naturg — okazata sie najbardziej na-
turalng bazg uspoteczniania jej mieszkancow. W wa-
runkach poszanowania kazdej osoby, w bezstresowe;j
atmosferze, u osob tam mieszkajacych zanikaty za-
chowania agresywneiautoagresywne, a pojawiata sie
motywacja do uczestniczenia w zyciu tamtejszej spo-
tecznosci i pracy. Z zasady nie stosowano zadnych

nego Wspierania Zachowania.

srodkéw przymusu bezposredniego. W przypadku
wystepowania zachowania trudnego najwazniejsza
byta — zdaniem tworcow Farmy — cierpliwos¢ per-
sonelu i wzmacnianie kazdego, choc¢by niewielkiego
przejawu pozytywnego zachowania’.

Duze znaczenie w przygotowaniu koncepcji me-
rytorycznej osrodka w Wieckowicach, jak rowniez jej
pozniejszej realizacji miaty oczekiwania i potrzeby
przysztych mieszkancow oraz ich rodzin. Dziatajgcy
przy hostelu Zespét Programowy Scisle wspotpraco-
wat z rodzinami oséb kandydujgcych do zamieszka-
nia na Farmie i na podstawie m.in. wynikéw przepro-
wadzonej wsrdd rodzin ankiety zatytutowanej ,Moje
dziecko na Farmie Zycia’, opracowat ogdlne zasady
dotyczgce doboru mieszkancéw do zamieszkania
pod wspdlnym dachem, liczby potrzebnego perso-
nelu i systemu pracy, codziennego wyzywienia, ro-
dzaju aktywnosci itp.

Poczatkowo mgliste wyobrazenie twércow pod-
krakowskiego osrodka ulegto stopniowej konkrety-
zacji z chwilg otrzymania w Wieckowicach w uzytko-
wanie 7 hektarow parceli. Dziatalno$¢ merytoryczna
prowadzona byta jednoczesnie z praca nad koncep-
cja architektoniczno-urbanistyczna, z uwzglednie-
niem m.in. lokalizacji przysztego osrodka i przyrod-
niczo-geograficznych uwarunkowan?,

Tworcy Farmy Zycia przyjeli podstawowe zasa-
dy programowe, podobne do tych, ktére wdrozono
i respektowano na Farmie Dunfirth Community. Pod-
krakowska Farma — w zamierzeniu tworcoéw — mia-
ta by¢ cieptym i bezpiecznym domem dla jej miesz-
karicow, ale takze miejscem aktywnosci dziennej
i rekreacji. We wstepnej koncepcji Farmy w Wiec-
kowicach, tworzonej jeszcze przed powotaniem
Fundacji Wspdlnota Nadziei, pojawiaty sie wyrazne
akcenty wspoélnotowe (Perzanowska,1997), nawig-
zujace nie tylko do wzoréw Irlandzkich, ale tez zna-
nych w $wiecie wspdlnot LArche. Byty one odzwier-
ciedleniem marzen rodzicéw oséb z ASD.

Wspdlnie z rodzicami przysztych mieszkancéw
zdecydowano o pojedynczych pokojach mieszkal-
nych (sypialniach) z indywidualnymi tazienkami,
a nawet o osobnych mieszkaniach dla relatywnie do-
brze funkcjonujacych i bardziej samodzielnych oséb
z autyzmem. Zdecydowano tez, ze tworzony pod-
krakowski osrodek bedzie stuzyt grupie 29 miesz-
kanicow, korzystajgcych z 5 planowanych domoéw

Bylo to zgodne z przyjetymi w Dunfirth Farm Community zaleceniami prof. Gary’ego LaVigny, tworcy modelu Pozytyw-

Dla wytycznych architektoniczno-budowlanych wazne okazalo si¢ bliskie sasiedztwo zabytkowych zabudowan dwor-

skich w Wigckowicach i realizacja inwestycji w poblizu Jurajskich Parkéw Krajobrazowych (np. kazdy budynek mial mieé
okreslony stopien nachylenia dachu, wysoko$¢ na 1,5 kondygnacji itd.).
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i mieszkajgcych w 5—6-osobowych podgrupach —
w obrebie jednej wspdlnoty domowe).

Podobnie jak Dunfirth Farm Community, osro-
dek miat oferowac¢ aktywnos$¢ dostosowang do in-
dywidualnych mozliwosci i zainteresowan kazdego
mieszkanca. Aktywno$¢ mogta mie¢ zatem cha-
rakter rzeczywistych czynnosci pracy w przypadku
0s0b bardziej samodzielnych i zmotywowanych do
wykonywania tego rodzaju zadan, jak réwniez mog-
ta mie¢ charakter terapeutyczny, tj. pozostawac tera-
pig zajeciowg czy — inaczej méwigc — jedng z form
rehabilitacji spoteczne;.

Realizacja projektu scisle wigzata sie z tworze-
niem gospodarstwa ekologicznego.

Koncepcja architektoniczno-urbanistyczna zo-
stata przygotowana w roku 2000 nieodptatnie
przez APPA sp. z. 0.0. (arch. Krystyna tyczakowska,
arch. Weronika Themerson).

Zgodnie z koncepcja na Farmie w Wieckowicach
miato powstac 5 budynkdéw skupionych wokét domu
Centrum. Zabudowania miaty utworzy¢ wewnetrzng
strefe stuzgcy pieszej komunikacji.

W kazdym z 5 budynkéw mieszkalnych miato
mieszkaé kilka oséb z autyzmem, z ktérych kazda
miata dysponowac indywidualnym pokojem miesz-

kalnym (sypialnia) i tazienkg, z mozliwosciag korzysta-
nia z czesci wspodlnej dla wszystkich domownikdw:
pokoju dziennego z aneksem kuchennym i/lub jadal-
nig. Jak juz wspomniano, w koncepcji uwzgledniono
takze dwa samodzielne lokale mieszkalne sktadaja-
ce sie z pokoju dziennego z aneksem kuchennym, sy-
pialni i tazienki.

Budynek Centrum miat stanowi¢ strategiczne
miejsce aktywnosci Farmy Zycia, petnigce rézno-
rodne funkcje uzytkowe, na przyktad: recepciji, biur
administracji, gabinetéw lekarskich, stotéwki z jadal-
nig oraz sali konferencyjnej. Potudniowo-wschodnie
skrzydto budynku miato by¢ przeznaczone w ca-
tosci na pomieszczenia do zaje¢ rehabilitacyjnych:
sale gimnastyczna, basen, saune i inne pomiesz-
czenia terapeutyczne wraz z zapleczem. W skrzydle
poétnocno-wschodnim planowano warsztaty terapii
zajeciowej, takie jak: Warsztaty ogrodniczo-warzyw-
ne, rzemieslnicze, a takze pralnie z maglem.

Na poddaszu przewidziano mieszkania stuzbo-
we i pokoje o charakterze hotelowym oraz pomiesz-
czenia techniczne.

W koncepcji opisane sg takze: budynek inwen-
tarsko-gospodarczy oraz zagospodarowanie terenu
ekologicznego gospodarstwa rolnego.

3.2. Realizacja budowy Farmy i zagospodarowywania terenu

Realizacja budowy Farmy i zagospodarowywania te-
renu podzielona zostata na etapy.

W | etapie zaprojektowano i wybudowano budy-
nek mieszkalny typu B* oraz wykonano ogrodzenie
catego terenu.

Pierwszy budynek mieszkalny powstat w 2005
roku. Kondygnacja parterowa miata stuzyé miesz-
karicom. Na poddaszu budynku przewidziano
mieszkanie stuzbowe dla personelu, ktory w zamian
za prowadzenie domu korzystatby z tego lokum bez-
ptatnie lub za matg odptatnosciag. Z uwagi na to, ze
w czasie powstawania Farmy zmienit sie sktad kan-
dydatow do zamieszkania i zamiast dwdéch dobrze
funkcjonujgcych oséb z ASD miejsca mieszkalne
otrzymaty osoby wymagajgce znacznego wspar-
cia, konieczne stato sie $wiadczenie bezposrednigj
opieki w bliskiej odlegtosci od mieszkancow. Opieka

taka konieczna byta rowniez w nocy. Wstepne plany
zaktadaty ogdlny nadzor sprawowany z wyzej poto-
zonej kondygnacji. Tym samym mieszkanie stuzbo-
we zmienito z czasem pierwotnie planowang funkcje
mieszkalng na miejsce terapii zajeciowe).
Ostatecznie po dokonanej w roku 2013 adaptacji
Dom zostat przeznaczony dla sze$ciorga oséb z au-
tyzmem. Ma on 3 niezalezne wejscia z zewnatrz. Jed-
no z wej$¢ (wschodnie) prowadzi do zespotu 3 jedno-
osobowych pokoi z tazienkami ze wspdlnym pokojem
dziennym i aneksem kuchennym. Drugie wejscie (po-
tudniowe), bedace takze wejsciem gtéwnym do bu-
dynku, prowadzi do 2 jednoosobowych sypialni z ta-
zienkami. Nalezg one do jednego wspdélnego modutu
mieszkalnego majgcego réwniez wspomniane juz
wejscie od wschodu. Caty zatem modut, z wejsciem
wschodnim i potudniowym, stuzy tgcznie pieciorgu

Dokladniejszy opis koncepcji zawiera folder Fundacji wspdlnota Nadziei, wydany z okazji Jubileuszu 20-lecia (Pisiewicz,

»20-lecie Fundacji Wspolnota Nadziei”, 2018), www.farma.org.pl (data dostepu: 30 czerwca 2020).

W zalozeniach dom ten mial stuzy¢ osobom najbardziej samodzielnym i pierwotnie skiadat si¢ z 2 moduléw mieszkal-

nych: 2 samodzielnych mieszkan dla pojedynczych mieszkanicéw oraz jednego mieszkania dla trojki mieszkancéw. Przy-
jeto sie, ze czg$¢ mieszkalng pierwszego budynku nazywamy Domem Pierwszym, a cz¢s¢ mieszkalng budynku drugiego -

Domem Drugim.
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mieszkancom. Trzecie wejscie do budynku — od za-
chodu — prowadzi do samodzielnego mieszkania zaj-
mowanego przez pojedynczg osobe.

Wewnetrzna klatka schodowa z windg taczg hall
wejsciowy z poddaszem, na ktérym znajduje sie m.in.
biuro Fundacji. W przyziemiu, dostepnym réwniez
Z zewnatrz, z poziomu terenu, dziatajg: pracownia
ogrodniczo-przyrodnicza, pracownia stolarska oraz
pralnia, w ktérych prowadzone sg zajecia dzienne®.

Na pietrze budynku znajdujg sie 3 niewielkie pra-
cownie terapii zajeciowej (komputerowo-biurowa, edu-
kacyjna, sztuki uzytkoweyj), 3 pomieszczenia biurowe,
z ktérych jedno petni tez funkcje biblioteki Fundaciji, ga-
binet pielegniarki, pomieszczenie socjalne i schowki.

Zrealizowany w 2011 roku (Il etap realizacji) dru-
gi budynek mieszkalny, usytuowany zostat po stro-
nie potudniowo-zachodniej pierwszego budynkuy,
a nie po stronie wschodniej, jak poczatkowo projek-
towano. Nieuregulowany status uzytkowanej parceli
(85/14)° spowodowat, ze musielismy odstagpi¢ od
pierwotnej koncepcji urbanistycznej.

Drugi Dom przeznaczony jest dla 7 mieszkan-
céw. Na parterze zlokalizowano 7 jednoosobowych

pokoi z tazienkami, pokdj dla opiekundw i sgsiadujg-
cy z nim ,pokdj relaksacyjny’, a obok niego — szat-
nie z wyjsciem na zewnatrz. Przestronny hall taczy
sie z czescig dzienng przeznaczong do wspdlnego
spedzania wolnego czasu oraz jadalnig. Przy jadalni
wydzielono kuchnie cateringowg dostepng roéwniez
z zewnatrz. Od strony potudniowo-wschodniej poko-
ju dziennego zaprojektowano taras.

W przyziemiu dostepnym z poziomu terenu znaj-
duje sie zespot pomieszczen o charakterze zaplecza
socjalnego dla oséb wykonujgcych prace ogrodnicze
w ramach Dziennego Centrum Aktywnosci, obejmu-
jacy szatnie, tazienki i matg jadalnie z kuchenka.

Zaprojektowano takze — z osobnym wejsciem —
zespot pomieszezen przeznaczonych do przetwor-
stwa owocowo-warzywnego i/lub kuchni centralne
stuzacej zywieniu mieszkancéw. Pomieszczenia te
sg gotowe, nadal jednak czekajg na wyposazenie
w urzgdzenia gastronomiczne.

W kolejnym Il etapie realizacji wykoriczono na
poddaszu dwa mieszkania goscinne, pomieszczenia
biurowe dla MDPS ,Na Farmie Zycia” i DCA, sale re-
habilitacyjng oraz pracownie rekodzieta.

3.3. Dziatalno$é Farmy Zycia w ciagu 15 lat (2005-2020)

W dziatalnosci i rozwoju Farmy Zycia mozna wyrdz-

ni¢ trzy etapy:

a) etap ,rozruchu” dziatalnosci Farmy i rozpocze-
cia pierwszych regularnych zaje¢ dziennych
(2005-2008);

b) etap prowadzenia i rozwijania zaje¢ dziennych
wraz z uruchomieniem pierwszej statej formy
ustug bytowo-opiekunczych — w formie Ro-
dzinnego Domu Pomocy — a takze podjeciem
i zrealizowaniem dziatan inwestycyjnych, czyli
budowy drugiego budynku (2008-2012);

c) etap kontynuacji podstawowych form dzia-
talnosci oraz innych zréznicowanych dziatan
(2012-2020).

W dalszej czesci opracowania przedstawio-
ny zostanie skrétowy opis tych etapéw, poniewaz

5

wiekszos$¢ istotnych faktow zawartych zostato
w rozdziale o Fundacji.

Ad a)

Za date powstania Farmy Zycia uwaza sie rok 2005.

Jeszcze zanim zakonczyty sie prace przy budo-
wie pierwszego budynku, Fundacja zarejestrowata
sie jako producent rolny i przygotowata wraz z do-
radcami z Matopolskiego Osrodka Doradztwa Rol-
niczego plan dziatalnosci rolno-srodowiskowej na
okres: czerwiec 2005 — pazdziernik 20009.

W pierwszych latach dominujacg forma dzia-
talnosci byty prace zwigzane z zagospodarowywa-
niem catego siedmiohektarowego terenu oraz przy-
gotowaniem gospodarstwa ekologicznego’. Prace te
wykonywaty osoby z autyzmem oraz kadra zatrud-
niona w realizowanych projektach. Byli to trenerzy/

Pracownie w przyziemiu powstaly w miejsce planowanych wczesniej niskich i ,$lepych” magazynéw. W zwiazku z ko-

nieczno$cig poglebienia wykopéw pod fundamenty, co okazalo sie w trakcie budowy, pomieszczenia te staly sie wyzsze
i mogty zosta¢ zaadaptowane pod przyszle pracownie. W tym tez celu wykuto otwory okienne i otwory drzwiowe (na

drzwi zewnetrzne).
Jest o tym mowa w rozdz. 2.

Bylo to mozliwe dzieki udziatowi Fundacji w dwdch duzych projektach: projekcie ,,Strategia na zycie — integracja zawo-

dowa i spoleczna 0séb z autyzmem” (Srodki Ministerstwa Pracy i Polityki Spolecznej w ramach Rzagdowego Programu
Funduszu Inicjatyw Obywatelskich) oraz projekcie ,,Partnerstwo dla Rain Mana i Rain Man dla Partnerstwa” (srodki
z Europejskiego Funduszu Spolecznego, w ramach Inicjatywy Wspdlnotowej EQUAL, otrzymane w ramach partnerstwa
w projekcie na zaproszenie Fundacji Synapsis - lidera projektu).
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terapeuci, asystenci wspierajgcy oraz ogrodnik. Prace
pomocnicze wykonywali pracownicy gospodarczy®.
W przygotowanej w 2007 roku ,Strategii funkcjo-
nowania i rozwoju gospodarstwa ekologicznego” (ty-
czakowska, Frazik-Adamczyk, Kunicki, Pajdzik, Kna-
pik, 2007) wyrazona zostata m.in. nastepujgca mysl:

Celem wspdlnoty Farma Zycia w Wieckowicach jest
zapewnienie jej mieszkancom godziwego zycia, za-
spokajanie ich potrzeb oraz respektowanie praw.
Ma ona tworzy¢ zintegrowang, opartg na wspdl-
nym mieszkaniu i zyciu spotecznos¢. Poszanowa-
nie natury, przestrzeganie zasad zdrowego zywie-
nia, ochrona bioréznorodnosci, segregacja Smieci,
poszukiwanie alternatywnych Zrédet energii — to
dopetnienie projektu Farma o idee ekologii i zrow-
nowazonego rozwoju.

Wedtug pierwotnych zamierzen i zapiséw projek-
towych® Farma miata by¢ przedsiebiorstwem spo-
tecznym, zatrudniajgcym osoby z ASD w gospodar-
stwie ekologicznym. W ramach projektu testowane
byty mozliwosci/umiejetnosci pracy osob z auty-
zmem w ogrodzie i w polu oraz doskonalone kompe-
tencje przydatne w zawodzie ogrodnika.

Zatrudniona pani ogrodnik wraz trenerami przy-
gotowywali listy podstawowych czynnosci w go-
spodarstwie ekologicznym, jak réwniez wizualne
oznaczenia pomieszczen, miejsc w gospodarstwie,
narzedzi (zob. zatacznik 1 (s. 108)). Zadaniem trene-
row byto rozpisywanie czynnosci ogrodniczych na
kroki, by utatwi¢ osobom z autyzmem przyswojenie
pojedynczej, elementarnej czynnosci, a nastepnie
catej sekwencji czynnosci ztozonej, jakg byto np. pie-
lenie bez okopywania krzewéw wokét budynku czy
pielenie ze Scinaniem duzych chwastéw motyczka.

Staraniem treneréw powstat tez tzw. Test Mozli-
wosci Pracy, ktéry miat stuzy¢ jako narzedzie ,prze-
siewowe" do oceny mozliwosci pracy 0sob z auty-
zmem w zawodzie ogrodnika'®.

W etapie ,rozruchu” personel merytoryczny od-
byt intensywne cykle szkoleri z zakresu terapii 0séb
Z autyzmem oraz réwnolegle — z zakresu ogrodni-
ctwa ekologicznego.

Ad b)

W okresie tym nadal dominujaca forma aktywno-
Sci 0sob z ASD byta praca, a doktadniej moéwigc:

szkolenie zawodowe i wykonywanie czynnosci zwig-
zanych z pracg w ramach stazy zawodowych odby-
wanych w réznych miejscach, réwniez poza terenem
Farmy.

Farma byta jednym z gtéwnych miejsc szko-
leri oséb z ASD prowadzonych w projektach finan-
sowanych ze s$rodkéw Europejskiego Funduszu
Spotecznego w ramach POKL. W jednym z nich
zatytutowanym ,Organizacja modelu wsparcia
w dziedzinie zatrudnienia osob dorostych z auty-
zmem" brato udziat 56 oséb z terenu 7 powiatéw
wojewddztwa matopolskiego, a z aktywnosci na
Farmie korzystato bezposrednio 25 oséb, w drugim
zas, zatytutowanym ,Wsparcie zatrudnienia oséb
dorostych z autyzmem”, brato udziat 59 oséb do-
rostych z autyzmem, z czego z zaje¢ na Farmie ko-
rzystato 39 oséb.

Szkolenia zawodowe i nieodptatne praktyki od-
bywaty sie w obrebie Farmy, jak réwniez w innych
miejscach, takich jak: Treko Laser Sp. z 0.0. w Ska-
winie, Wspdlnota Mieszkaniowa w Krakowie, Fitness
Klub ,SPRINT" w Krakowie, Bank Zywnosci w Krako-
wie, Extend Vision Sp. z 0.0. w Krakowie. Czes$¢ za-
dan projektowych realizowana byta takze przez ka-
dre merytoryczng w ramach dziatan wyjazdowych,
na terenie osrodkéw wspoétpracujacych z Fundacja
Wspdlnota Nadziei, takich jak: Fundacja im. Brata
Alberta, Chetmek: Warsztat Terapii Zajeciowej; Fun-
dacja Mada: Warsztaty Terapii Zajeciowej w Nowym
Saczu. Kilka oséb z autyzmem odbywato ptatne
staze zawodowe na terenie roznych firm. Poza wy-
mienionymi Treko Laser Spoétka z 0.0. i Fitness Klub
,SPRINT" w Krakowie byty to: ATTIC Sp. z 0.0., Har-
cerski Osrodek Ksztatcenia, Wypoczynku i Rekre-
acji w Korzkwi, Stowarzyszenie Sportowe POTOK
(Swietlica OSP — Wieckowice).

Poza aktywnoscig zawodowg i quasi-zawodo-
wg odbywaty sie na Farmie tzw. pobyty adaptacyj-
ne dla osdb, ktére miaty na niej zamieszkac¢. Osoby
te uczestniczyty we wskazanych wyzej projektach,
a raz w miesigcu przez kilka dni przebywaty cato-
dobowo w swoich mieszkaniach, wyposazonych
w prywatne, zakupione przez rodzicéw meble oraz
sprzet gospodarstwa domowego.

Jak juz wspomniano, ten proces adaptacji trwat
ponad rok, by w koricu jesienig 2008 roku pierw-
sza trojka najstarszych wiekiem oséb zamieszkata

Byli to poborowi odbywajacy stuzbe zastepcza oraz okoliczni rolnicy. Od roku 2013 nieodptatng prace wykonuja skazani

z Zakladu Karnego w Trzebinii w ramach programu readaptacji spotecznej ,,Szkarpa”.

Projektu ,Partnerstwo dla Rain Mana, Rain Man dla Partnerstwa”.
Skladat si¢ on z dwdch czesci: 10 zadan zawodowych (np. przekopywanie ziemi, sadzenie warzyw z rozsady) i 6 metaumie-

jetnosci pracowniczych (np. umiejetnosci spoteczne — wspétpraca).

88



3.3. Dziatalno$¢ Farmy Zycia w ciggu 15 lat (2005-2020)

na Farmie w jednostce organizacyjnej Fundacji —
Rodzinnym Domu Pomocy (RDP). Czwarta osoba
kandydujaca do zamieszkania i odbywajaca poby-
ty adaptacyjne z przyczyn losowych ($mieré matki,
a nastepne zmiana decyzji dotyczace] miejsca jej
zamieszkania, podjeta przez opiekujgcg sie nig 0so-
be) zmuszona byta do zrezygnowania z miejsca na
Farmie.

Rodzinny Dom Pomocy prowadzony byt przez
Fundacje Wspolnota Nadziei jako zadanie zlecone
przez Gmine Zabierzéow''. Funkcjonowat on do poto-
wy roku 2012'2. W zwigzku z zasiedlaniem drugiego
budynku, wzniesionego w 2011 roku i planami pro-
wadzenia domu pobytu statego dla 13 osdb, formuta
RDP musiata ulec rozwigzaniu'®.

Dom Pomocy Spotecznej zarejestrowany zostat
w roku 2012. Niestety, mimo intensywnych staran
Fundacji o powotanie takiej wtasnie jednostki przez
Urzad Marszatkowski i zlecenie Fundacji zadania
jego prowadzenia, nie byt to Regionalny Dom Pomo-
cy Spotecznej dla 0séb z autyzmem. Na mocy po-
rozumienia o wspotpracy z Urzedem Marszatkow-
skim dla DPS przyjeta zostata nazwa Matopolskiego
Domu Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”, ale nie
wigzato sie to z powierzeniem Fundacji zadania jego
prowadzenia, na co liczylismy. Co wiecej, Matopolski
Dom Pomocy Spotecznej zostat zarejestrowany jako
dom pomocy spotecznej dla oséb niepetnospraw-
nych intelektualnie, poniewaz ustawa o pomocy spo-
tecznej nie wyodrebniata specjalistycznych domaow
dla 0s6b z autyzmem'.

MDPS ,Na Farmie Zycia" liczyt w roku 2012 pie-
cioro mieszkancow. Kolejni kandydaci oczekiwali na
decyzje macierzystych osrodkéw pomocy spotecz-
nej w sprawie planowanego przez nich zamieszka-
nia na Farmie'®

i wojta Gminy Zabierzéw (Elzbiety Burtan).

Na tym etapie Farma tetnita zyciem, prowadzac
wiele réznych dziatan | goszczac zainteresowane
tym miejscem osoby'®.

Ad c)

W okresie tym kontynuowane byty starania o wpro-
wadzenie do ustawy o pomocy spotecznej nowego
typu domu pomocy spotecznej — dla oséb z ASD.
Mimo naciskéw Fundacji i catego srodowiska pracu-
jacego z osobami z ASD i ich rodzinami, do tej pory
(wrzesiert 2020) nie udato sie w tej sprawie uzyskac
przychylnosci Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki
Spoteczngj'” .

MDPS ,Na Farmie Zycia" ma status placéwki pry-
watnej i — co za tym idzie — mate gwarancje co do
statosci finasowania. Jako dom dla dorostych nie-
petnosprawnych intelektualnie podlega rozporzg-
dzeniom wtasciwym dla tego witasnie typu domaow,
nieadekwatnym do finansowo-organizacyjnych
potrzeb specjalistycznego domu dla oséb wyma-
gajacych znacznego, catodobowego wsparcia.
Kontekst tych trudnosci powoduje duzy dyskom-
fort pracy u kierownictwa placéwki, jak réwniez
niepokdj o przysztos¢ domu u rodzin jej miesz-
kancow.

W opisywanym etapie kontynuowana jest i roz-
wijana dziatalno$¢ wszystkich trzech'® wyodrebnio-
nych na Farmie jednostek organizacyjnych, takich
jak: MDPS ,Na Farmie Zycia", DCA oraz gospodar-
stwa ekologicznego. Sg one szczegdétowo omowio-
ne w dalszej czesci publikacii.

W pordéwnaniu z latami wczesniejszymi, ostatni
okres cechuje mniej dynamiczny niz wczesniej roz-
wdj inwestycyjny. Wykonane zostaty jedynie (sitami
wolontariuszy i darczyricow) prace wykonczeniowe
na poddaszu drugiego budynku oraz przygotowany

Uruchomienie i prowadzenie RDP bylo mozliwe dzigki przychylno$ci MOPS w Krakowie (dyr. Jolanty Chrzanowskiej)

Kierownikiem RDP, wolontariuszem, byta Alina Perzanowska.

W myél obowiazujacych przepiséw RDP mogt by¢ jednostka prowadzong dla 3-8 oséb. Dlatego juz podczas prac projek-
towych drugiego budynku i staran o pozyskanie na budowe §rodkéw z konkursu grantowego (MRPO) opisywana byla
struktura miejsca pobytu stalego bedaca domem pomocy spotecznej.

W ustawie o pomocy spolecznej wyrdznione sg nastepujace typy doméw pomocy spolecznej: 1) dla 0séb w podesztym
wieku; 2) dla 0séb przewlekle somatycznie chorych; 3) dla oséb przewlekle psychicznie chorych; 4) dla dorostych niepel-
nosprawnych intelektualnie; 5) dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych intelektualnie; 6) dla oséb niepetnosprawnych
fizycznie; 7) dla 0séb uzaleznionych od alkoholu (Ustawa o pomocy spotecznej, 2004).

Okazalo sie, ze otrzymanie decyzji nie jest proste. Dwéch kandydatéw do zamieszkania w MDPS ,,Na Farmie Zycia” de-
cyzja MOPS w Krakowie zostalo skierowanych do DPS przy ul. Lanowej w Krakowie. Intensywna interwencja Fundacji
i wlaczonych w sprawe mediéw spowodowaty zmiang tej niekorzystnej decyzji i po kilku miesiacach obaj mezczyzni za-
mieszkali na Farmie.

Wigcej szczegoltow zawiera rozdz. 2.

Odpowiedz brzmi, ze Ministerstwo ,,nie przewiduje” zmian w tej sprawie.

W fazie koncepcyjnej jest czwarta, niedawno powstata jednostka organizacyjna - Centrum Szkoleniowe Farmy Zycia.
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zostat projekt budynku rehabilitacyjnego. W kwiet-
niu 2019 roku uzyskalismy pozwolenie na budowe'®,
ale na jego realizacje nie ma na razie srodkow.

Nie zostatatez zrealizowana planowana juz wczes-
niej, jeszcze w I etapie budowy, droga przeciwpoza-
rowa i budowa zbiornikéw odwadniajgcych?’. Doko-
nano jedynie przebudowy jednego z samodzielnych
mieszkan Pierwszego Domu (sktadajgcego sie z po-
koju dziennego z aneksem kuchennym, sypialni i ta-
zienki) na 2 indywidualne pokoje z tazienkami oraz
dodatkowo wyodrebniong toalete dla personelu.

Powstaty elementy matej architektury, takie jak:
altana w poblizu pierwszego budynku, blisko migjsca
na ognisko, ,$ciezka zdrowia" w czesci rekreacyjnej
Farmy, niewielki drewniany budynek gospodarczy,
a na tace powyzej drugiego budynku — kapliczka
Matki Boskiej Dzielnej. Kapliczka sfinansowana zo-
stata ze srodkéw rodzicow pierwszych dziesieciorga
mieszkancow na pamigtke obchoddw dziesieciole-
cia powstania Farmy (2015). Drewniang figure Mat-
ki Boskiej Dzielnej wyrzezbit i ofiarowat Farmie prof.
Janusz Karwacki.

W ostatnich latach poszerzone zostato zaplecze
Dziennego Centrum Aktywnosci. W drugim budynku
pojawity sie nowe pracownie, a do Pracowni Rekodzie-
tazostatm.in. zakupiony piec ceramiczny, ktéry umoz-
liwia prowadzenie z uczestnikami zaje¢ z ceramiki.

Waznym wydarzeniem byto powotanie w lipcu
2016 roku Rady Programowej Farmy Zycia na mocy
uchwaty zarzadu Fundacji (9/2016). Jej celem jest
czuwanie nad programem Farmy Zycia, wspieranie
jej dziatalnosci w formie konsultacji i porad w kwe-
stiach merytorycznych, opiniowanie prowadzonej
dziatalnosci i kierunkéw rozwoju osrodka, wspotpra-
ca w obszarze szkolen i praktyk.

W sktad Rady Programowej wchodza: dr Re-
nata Stefaniska-Klar, psycholog, Paristwowa Wyz-
sza Szkota Zawodowa w Raciborzu, Institutum In-
vestigationis Scovorodianum przy Autism Team,

kierownik Sekgji Psychologicznej, dr Krzysztof Gerc,
psycholog, Instytut Psychologii Stosowanej UJ,
Specjalistyczna Poradnia Psychologiczno-Pedago-
giczna w Skawinie, dr hab. Danuta Wolska, prof. UP,
pedagog, Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie, dr
Andrzej Wolski, pedagog, Centrum Autyzmu i Cato-
Sciowych Zaburzen Rozwojowych w Krakowie, Ane-
ta Garncarz-Podlasko, psycholog, Centrum Autyzmu
i Catosciowych Zaburzen Rozwojowych w Krakowie.

Cztonkowie Rady Programowej pracujg na rzecz
Fundacji nieodptatnie.

W br. zmienit sie obraz tetnigcej zyciem Farmy.
Od marca 2020 roku, w zwigzku z epidemig koro-
nawirusa, na kilka miesiecy zawieszone zostaty za-
jecia dla uczestnikéw zaje¢ dziennych, a mieszkan-
com uniemozliwiono wychodzenie poza teren Farmy
i kontaktowanie sie z rodzicami. Mieszkaricy po raz
pierwszy spedzili tez Swieta Wielkanocne we wtas-
nym gronie, w MDPS ,Na Farmie Zycia". Nie wycho-
dzili takze poza terytorium swoich mieszkan na za-
jecia dzienne. Mimo staran personelu o jak najlepsze
samopoczucie mieszkaricow odbito sie to niestety
negatywnie na ich funkcjonowaniu psychicznym.
Nawet kojagca zwykle przestrzen Farmy okazata
sie niewystarczajgca do ustabilizowania nastroju
w okolicznosciach ,wyizolowania” i niezrozumiatej
dla 0oséb z ASD radykalnej zmiany.

Pogorszenie nastroju zaobserwowano tez
u uczestnikéw zaje¢ dziennych, ktérzy dojezdzaja
do DCA z domoéw rodzinnych. Kilkumiesieczne prze-
bywanie w zamknietych srodowiskach, szczegdlnie
w matych mieszkaniach w blokach, byto mocno ob-
cigzajgce dla catej rodziny i w wielu sytuacjach od-
bito sie negatywnie na ich samopoczuciu, relacjach
rodzinnych i atmosferze domu. Po kilkumiesiecz-
nej przerwie wiekszos¢ uczestnikéw z radoscia po-
wrocita do zaje¢ i cho¢ odbywajg sie one w zmie-
nionym rytmie?', sg bardzo waznym elementem
ich zycia.

Projekt nosi tytut ,,Budowa budynku rehabilitacyjnego do zaje¢ z animaloterapii na terenie Farmy Zycia — o$rodka poby-

tu stalego oraz pracy i rehabilitacji oséb dotknigtych autyzmem wraz z instalacjami [...] oraz budowg polaczenia z droga
gminng wewn. na dz. Nr 85/13, 85/63, 85/12 w m. Wieckowice”. Nieodplatnie prowadzone prace projektowe i sfinalizowa-
nie staran o uzyskanie pozwolenia na budowe to zastuga Wandy i Zbigniewa Wendorffow.

20

Projekt: ,[...] droga przeciwpozarowa wraz z odwodnieniem, przebudowa budynku mieszkalnego nr 1 (111 etap Farmy Zy-

cia) [...] oraz budowa odwodnienia terenu przy budynku mieszkalnym nr 1”. Pozwolenie na budowe z dnia 30.08.2012.

21

Dla wigkszego bezpieczenstwa (epidemia) uczestnicy sa podzielni na male grupy, z ktérych kazda odbywa zajecia w in-

nym miejscu (w DCA - na Farmie, w filii DCA - w Krakowie). Niektdrzy biora udziat w zajeciach online, nie opuszczajac
domow rodzinnych. Niestety, sytuacja w kazdej chwili moze ulec zmianie.
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3.4.1. Matopolski Dom Pomocy Spotecznej
»Na Farmie Zycia"

Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zy-
cia” powstat w sierpniu 2012 roku w miejsce Rodzin-
nego Domu Pomocy.

Za statutem czytamy m.in., ze:

1. Dom przeznaczony jest dla oséb z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu (F.84) i niepetnospraw-
noscig intelektualng; kobiet i mezczyzn wyma-
gajgcych catodobowego wsparcia w zakresie
i formach wynikajgcych z ich indywidualnych po-
trzeb.

2. Dom $wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze, wspo-
magajace i edukacyjne na poziomie obowigzuja-
cego standardu.

3. Organizacja Domu, zakres i poziom $wiadczo-
nych ustug uwzglednia w szczegdlnosci wol-
nos¢, intymnosé¢, godnosé i poczucie bezpie-
czenistwa 0sOb umieszczonych w nim oraz ich
stopien fizycznej i psychicznej sprawnosci.

4. Dom moze swiadczy¢ ustugi opiekuncze i spe-
cjalistyczne ustugi opiekuncze dla oséb w nim
niezamieszkujacych.

5. Dom zapewnia 13 miejsc zakwaterowania. Dom
moze réwniez zapewnia¢ miejsca okresowe-
go pobytu [.] (Statut MDPS ,Na Farmie Zycia",
2014).

Mimo statutowego zapisu, ze Dom jest przezna-
czony dla oséb z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu (F.84) i z niepetnosprawnoscia intelektualna,
formalnie jest to placéwka dla dorostych oséb nie-
petnosprawnych intelektualnie i podlega przepisom
witasciwym dla tego wtasnie typu doméw pomocy
spotecznej. Przepisy te nie uwzgledniajg specyfi-
ki autyzmu i tym samym uniemozliwiajg wdrozenie
zasad organizacyjnych i standardéw, jakie powinny

22

szalkowskiego byl brak §rodkéw na ten cel w budzecie.
23

24

obowigzywa¢ w catodobowych placéwkach dla
0s6b z autyzmem wymagajgcych znacznego wspar-
cia. W élad za tym nie idzie adekwatne do potrzeb
specjalistycznego osrodka dofinansowanie. Z uwagi
na koniecznos¢ zatrudniania wiekszej niz w domach
dla 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie liczby
opiekunéw w stosunku do liczby mieszkancow wy-
sokos$¢ niezbednych do prowadzenia dziatalnosci
funduszy powinna by¢ znacznie wyzsza.

Zgodnie z zatozeniami twércéw Dom miat mieé
charakter specjalistyczny — dla oséb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu — a takze miat by¢ placoéwka
wojewddzka, Regionalnym Domem Pomocy Spotecz-
nej. Szczebel regionalny, zlecajgcy Fundacji zadanie
prowadzenia specjalistycznego domu, miat zapew-
nia¢ formalng i finansowg stabilizacje tej struktury?2.

Matopolski Dom Pomocy Spotecznej prowadzo-
ny jest przez Fundacje w ramach odptatnej dziatal-
nosci statutowej. Za pobyt w MDPS pobierane sg
od mieszkancow optaty w wysokosci 70% ich do-
chodéw (renty)?®. Kwota ta nie pokrywa catkowite-
go kosztu utrzymania mieszkanca, ktéry aktualnie
oszacowany zostat na poziomie 6420 zt miesiecznie
(od 1 kwietnia 2020)*. Rdznice pomiedzy kosztem
utrzymania mieszkanca Domu a odptatnoscia po-
noszong przez mieszkanca pokrywa gmina, z ktérej
wywodzi sie mieszkaniec?. W kosztach partycypujg
takze rodzice mieszkarncéw, na mocy umoéw dodat-
kowo zawieranych z gminami.

Wedtug zapisow statutowych i regulaminowych
szczegdtowg organizacje domu w zakresie dziata-
nia, odpowiedzialnosci i struktury okresla jego re-
gulamin organizacyjny. Z kolei szczegétowe zasady
dziatania w waznych dla domu dziedzinach okreslaja
wtasciwe regulaminy ustalajgce sposoby postepo-
wania. Dodatkowo sposdb prowadzenia i zatatwia-
nia spraw w domu normujg odpowiednie procedury
(Regulamin MDPS ,Na Farmie Zycia", 2014).

Mimo staran Fundacji nie udalo si¢ Zadnego z tych zamiaréw zrealizowac (zob. rozdzial 2). Argumentem Urzedu Mar-

Wigkszos¢ mieszkancdw ma przyznang rente socjalng, jeden otrzymuje rente rodzinng (po $mierci ojca).
Miesigczny koszt utrzymania mieszkanica na Farmie jest stosunkowo wysoki. Trzeba doda¢, ze realny koszt miesiecznego

pobytu w domu jest jeszcze wyzszy i wynosi ponad 9000 zt miesiecznie. Wysokie koszty wynikaja z potrzeby zatrudniania
wiekszej niz w innych placéwkach liczby personelu opiekunczego. Mimo ze otrzymujg oni stosunkowo niskie wynagro-
dzenie, ich duza liczba powoduje, ze catkowite koszty wynagrodzen personelu sag wysokie. Co wigcej, wskazane byloby
zatrudnianie kadry specjalistycznej, by dom odpowiadal oczekiwanym standardom ,,dobrej praktyki”, ale to jeszcze bar-

dziej zwigkszyltoby koszty.

25

Na podstawie obowiazujacych przepiséw i odrebnie zawieranych uméw z gminami.
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Wedtug zapiséw zawartych w Regulaminie zada-
niem wszystkich dziatow? jest m.in.:

zapewnienie mieszkaricom warunkéw zycia zblizo-
nego w maksymalnym stopniu do warunkéw domu
rodzinnego, w ktérym kazda z zamieszkujgcych
0sob odczuwa atmosfere ciepta rodzinnego, zycz-
liwosci i wzajemnego zaufania, zaspokojenie po-
trzeb bytowych, opiekunczych, wspomagajacych
i edukacyjnych mieszkaricow w sposob i w stopniu
umozliwiajgcym ich godne zycie (Regulamin MDPS
,Na Farmie Zycia", 2014).

W zapisach regulaminowych znajdujg sie tez ta-
kie okreslenia, jak: ,podmiotowe traktowanie miesz-
kancéw domu i partnerstwo ze strony personelu
oraz poszanowanie prawa do godnego zycia’, ,ce-
lem jest zapewnienie warunkoéw bezpiecznego i god-
nego zycia", a takze ,Mieszkaniec domu ma prawo
do bezpiecznego i godnego zycia, ochrony dobr
osobistych, intymnosci oraz niezaleznosci, a takze
w miare posiadanych mozliwosci ma prawo do za-
chowania samodzielnosci i wyboru stylu zycia"?".

W domu obowigzuje 10 nastepujgcych procedur:

+ procedura dotyczaca zasad postepowania w sy-
tuacji nagtego zachorowania lub wypadku miesz-
karica Matopolskiego Domu Pomocy Spotecznej
,Na Farmie Zycia";

+ procedura postepowania personelu z mieszkan-
cami Matopolskiego Domu Pomocy Spotecznej
,Na Farmie Zycia" przejawiajgcymi zachowania
trudne;

+ procedura odwiedzin mieszkancéw Matopolskie-
go Domu Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia"
w Wieckowicach;

+ procedura dziatania Zespotu Terapeutyczno-
-Opiekunczego w Matopolskim Domu Pomocy
Spotecznej ,Na Farmie Zycia’;

+ procedura zakupu lekéw, Srodkdw pomocniczych
i ortopedycznych dla Matopolskiego Domu Po-
mocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”;

26

+ procedura zamawiania, przechowywania, ukta-
dania i wydawania lekéw mieszkaricom Matopol-
skiego Domu Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zy-

n

Cla;,

+  procedury wyjs¢ stuzbowych pracownikéw Ma-
topolskiego Domu Pomocy Spotecznej ,Na Far-
mie Zycia" oraz innych pracownikéw z mieszkan-
cami;

+ procedura zwrotu odptatnosci za nieobecnosé
w Matopolskim Domu Pomocy Spotecznej ,Na
Farmie Zycia”;

+ procedura postepowania z dokumentami oraz
wartosciowym wyposazeniem mieszkancow
Matopolskiego Domu Pomocy Spotecznej ,Na
Farmie Zycia;

+ procedura powotania i funkcjonowania Zespotu
HACCP.

Podstawowym personelem jest personel opie-
kunczy. Dom zatrudnia 10 opiekundéw na umowe
o prace i 19 osdb na umowe zlecenie?®. Domem kie-
ruje kierownik. Oprécz wskazanych pracownikéw
zatrudnieni sg: terapeutka® w wymiarze catego eta-
tu oraz pracownik socjalny w wymiarze 1/5 etatu.
W wymiarze kilku godzin tygodniowo pracuje pieleg-
niarka, a kilka godzin w miesigcu — lekarz internista
i lekarz psychiatra. Personel gospodarczy tworzg
osoba sprzgtajgca i konserwator. Okresowo w pra-
cach gospodarczych domu, jak réwniez pracach
zwigzanych z gospodarstwem ekologicznym, biorg
udziat osadzeni z Zaktadu Karnego w Trzebini, z kté-
rym Fundacja podpisata umowe w ramach ,Progra-
mu Szkarpa"?.

W DPS przyjeta jest praca w systemie 12-godzin-
nym, a niekiedy dodatkowo z 8-godzinnym dyzurem
.wspierajacym”. Zwykle dyzur dzienny dla 10 miesz-
kancéw sprawuje 5 opiekundw, ale bywajg okresy,
ze dla zapewnienia bezpieczeristwa mieszkancow,
opiekundéw musi by¢ 6, czyli 3 opiekundw na piecioro
mieszkaricéw. To liczna i — co za tym idzie — kosz-
towna obsada. Jest ona jednak niezbedna.

W strukturze organizacyjnej domu wyodrebnia si¢: Dzial Terapeutyczno-Opiekunczy (Wspierajacy), Dzial Finansowo-

-Ksiggowy, Dzial Administracyjno-Gospodarczy (Statut, 2014). W rzeczywisto$ci struktura ta jest skromniejsza, a ,,dzia-

ty” mniej wyraziste.
27

Tre$¢ cytowanych zapisow jest zbiezna z zalozeniami programowymi Fundacji Wspélnota Nadziei i koncepcjg Farmy Zy-

cia, opierajacymi si¢ na Karcie Praw Osob z Autyzmem - najwazniejszym dokumencie wyznaczajacym dziatania Funda-
cji. Dokladamy staran, by rzeczywiste dzialania domu byly zgodne z tymi zapisami.

* Stan na 31.08.2020.

29

Terapeutka jest zatrudniona dzieki otrzymanej w br. dotacji od Fundacji Anny Dymnej Mimo Wszystko. Wcze$niej

MDPS nie zatrudniatl terapeuty, co wynikalo wytacznie z braku $rodkow.

30

Z uwagi na pandemie¢ od marca 2020 roku wspolpraca z Zaktadem Karnym jest zawieszona.
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Na nocnym 12-godzinnym dyzurze w kazdym
Domu przebywa jeden opiekun, co stanowi dla kazde-
go z nich duzy dyskomfort i jest rozwigzaniem przy-
jetym przez MDPS z koniecznosci. Jest to obsada
,Na granicy bezpieczenstwa’, poniewaz mieszkancy
miewajg noce bezsenne, okresowo cierpig na rézne,
niezidentyfikowane niekiedy dolegliwosci, ktore trud-
no opiekunowi ocenié, szczegolnie w przypadku bra-
ku mozliwosci porozumienia sie z osobami niema-
wigcymi. Krzyk mieszkanca, a czasem dodatkowo
widoczny stan narastajgcego niepokoju z niebez-
pieczng dla niego autoagresjg wymagajg ze strony
opiekuna umiejetnosci nadzwyczajnego opanowania
i podjecia wtasciwej w danym momencie interwencji.
Sytuacje komplikuje obecnos¢ w poblizu innych, cze-
sto wyrwanych ze snu mieszkancéw, ktérym zwykle
udziela sie niepokoj wspotmieszkanca. Zasadne by-
toby obsadzanie na nocnym dyzurze trzech opieku-
néw, sposrdd ktoérych jeden z nich bytby dodatkowa
0sobg wspierajgcg w potrzebie opiekuna z Pierwsze-
go lub Drugiego Domu, w zalezno$ci od sytuacji®'.

Wspotpraca z rodzicami jest od poczatku bar-
dzo Scista. Rodzice tworzg Rade Rodzicow MDPS
,Na Farmie Zycia". Sg oni wigczani w dziatania pro-
mocyjne | interwencyjne, wystepuja w mediach,
wspotfinansujg zakupy sprzetu, szukajg srodkow na
pokrycie deficytu finansowego domu. Wakacje i $wie-
ta mieszkancy spedzajg zwykle w domu rodzinnym,
poza Farma. Przyjeto sie, ze poza okresem wakacji
i Swigt odwiedziny mieszkaricéw u rodzicéw odbywa-
jg sie w regularnym cyklu — co dwa tygodnie®?,

Zywienie mieszkancow obstugiwane jest przez
firme cateringowa. W planach byto uruchomienie
wtasnej kuchni, szczegdlnie ze MDPS magtby wy-
korzystywac swieze, ekologiczne warzywa i owoce
uprawiane na Farmie. W budynku drugim, powsta-
tym w roku 2011, zostata w tym celu przygotowana
specjalistyczna infrastruktura do prowadzenia pro-
fesjonalnej kuchni, ale z powodu braku $rodkéw na
wyposazenie, zaplecze kuchenne jest wykorzysty-
wane gtéwnie na magazyny.

Dwie wspdlnoty mieszkaniowe zamieszkujg par-
terowe kondygnacje kazdego z budynkdw.

Mieszkania w budynku pierwszym, powstatym
w 2005 roku, po dokonanej w roku 2013 adaptacji,
przewidziane sg dla szes$ciorga mieszkancow: czte-
rech kobiet i dwdch mezczyzn. Obecnie w Domu
Pierwszym mieszka pie¢ osdb: sg to cztery kobiety

i jeden mezczyzna. Szésty mieszkaniec, mezczyzna,
nie zdecydowat jeszcze o zamieszkaniu na Farmie
Zycia i przebywa pod opiekg rodzicow w Krakowie.
Jest on uczestnikiem zaje¢ dziennych.

Kazdy mieszkaniec ma swoj indywidualny pokdj
7 tazienkg oraz dostep do pokoju dziennego z anek-
sem kuchennym. Indywidualne pokoje i tazienki
wyposazone sg w prywatne meble mieszkancow
i majg charakter wielofunkcyjny: sg sypialniami, ale
tez stuza jako prywatne miejsce aktywnosci dzien-
nej lub wypoczynku. Indywidualne pokoje sg stosun-
kowo duze ($rednio 15 m?), mieszkancy potrafig sa-
modzielnie obstugiwac znajdujgcy sie w nich wtasny
sprzet radiowo-telewizyjny, potrzebujg niewielkiej
pomocy w czynnosciach samoobstugowych i czyn-
nosciach dnia codziennego, takich jak: higiena oso-
bista, zmiana ubrania i dobdér odziezy uwzgledniajg-
cy pore roku i warunki atmosferyczne oraz drobne
czynnosci porzadkowe.

Mieszkancy Domu Pierwszego postugujg sie je-
zykiem werbalnym, ale czesto w sposéb mato zrozu-
miaty, nie potrafig czytac i pisa¢, z wyjatkiem jedne-
go z mieszkancow (mezczyzny). Wiek mieszkancow
jest zréznicowany: najstarsza mieszkanka ma 58 lat,
druga z kolei liczy lat 46, a dwie najmtodsze kobie-
ty maja po 33 lata. Pigty mieszkaniec, mezczyzna,
skonczyt niedawno 41 lat. Okres zamieszkania na
Farmie, wliczajgc etap Rodzinnego Domu Pomocy,
wynosi: 11 lat (trzy osoby), 7 lat (jedna osoba), 5 lat
(jedna osoba).

Wszyscy mieszkancy majg orzeczony znacz-
ny stopien niepetnosprawnosci, miewajg stany nie-
kontrolowanego pobudzenia, okresowo manifestujg
zachowania trudne (agresja, autoagresja), doswiad-
czajg powaznych problemoéw ze snem i taknieniem,
ponadto jedna z mieszkanek cierpi tez na epilepsje.
Sg leczeni farmakologicznie od wczesnego dziecin-
stwa. Dwoje mieszkancéw ma za sobg traumatycz-
ne doswiadczenia zwigzane z pobytem w szpitalu
psychiatrycznym.

Mimo pojawiajgcych sie problemdéw i trudnosci,
istnieja dowody na to, ze wszyscy mieszkancy czu-
jg sie na Farmie bardzo dobrze. W czasie gdy byty
jeszcze mozliwe odwiedziny w domach rodzinnych
(przed pandemig), powrét mieszkaricow na Farme
odbywat sie bez zadnych oporéw, a nawet byt rados-
nym i oczekiwanym przez nich momentem. Po przy-
jezdzie natychmiast zegnali sie z rodzicami i od razu

' Powodem obsadzania na dyzurze nocnym pojedynczego opiekuna jest brak wystarczajacych $rodkow finansowych na

wynagrodzenia.
* W 2020 rytm ten ulegl zaburzeniu (pandemia).
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witgczali sie w rytm codziennych domowych i poza-
domowych aktywnosci (zajecia w DCA).

Wydaje sie, ze na Farmie czujg sie bezpiecznie
i ,u siebie”. Jeden z mieszkaricéw, mezczyzna, po
kilku latach przestat sie izolowa¢ w swojej sypialni
i stfuchac¢ bez konca tych samych ptyt, stat sie roz-
mowny, otwarty na spotkania z nowymiludzmi, przy-
jazny. Ulubionym jego zajeciem jest oprowadzanie
gosci po Farmie, ktéremu towarzyszg nastepujgce
komentarze: ,Tu mamy mieszkania, tu jest warzyw-
nik, gdzie sie chodzi do pracy, tu mozna sie pohus-
ta¢ i pospacerowac” itd. Czuje sie gospodarzem, jest
,U siebie”. To wielki sukces i rados$¢ dla bliskich i ca-
tego naszego zespotu.

Wszyscy mieszkancy Domu Pierwszego rekru-
tujg sie z Krakowa i tam sg zameldowani. W MDPS
,Na Farmie Zycia" majg zameldowanie czasowe
(w Gminie Zabierzéw). Wszyscy otrzymujg doptaty
do kosztéw pobytu z Miejskiego Osrodka Pomocy
Spotecznej w Krakowie na mocy umowy zawieranej
z Fundacjg corocznie®.

W Domu Drugim mieszka obecnie pieciu, z sied-
miu planowanych mezczyzn. Zaden z nich nie ko-
munikuje sie werbalnie, a trzech mezczyzn ma duze
problemy z rozumieniem mowy.

Mieszkaricy Domu Drugiego, podobnie jak Domu
Pierwszego, majg wtasne jednoosobowe pokoje z ta-
zienkami oraz dostep do pokoju dziennego, a dodat-
kowo — do jadalni. Ich indywidualne pokoje sg duzo
mniejsze ($rednio 10 m?) niz mieszkancow domu
pierwszego; petnig jedynie funkcje sypialni i nie maja
charakteru wielofunkcyjnego. Z wygladu sg bardziej
,ascetyczne’, w wiekszosci bez zdje¢ czy ozddb na
Scianach, bywaja tez mniej lub bardziej ,zdezelowa-
ne” w zwigzku z réznymi uporczywymi zaintereso-
waniami niektorych mieszkarncow?*,

Mieszkaricy Domu Drugiego licza: 39 lat, 37 lat,
36 lat, 35 lat, 31 lat. Okres zamieszkania w MDPS:
jedna osoba mieszka 8 lat, trzy osoby — 7 lat, jed-
na osoba — 6 lat. Wszyscy majg orzeczony znaczny
stopien niepetnosprawnosci.

Trzech sposréd pieciu mieszkanicow wywo-
dzi sie z Krakowa i — podobnie jak w przypadku

33

mieszkancéw Domu Pierwszego — otrzymuje do-
ptate do kosztéow pobytu z MOPS w Krakowie.
Dwodch pozostatych mieszkaricow wywodzi sie spo-
za Krakowa: jeden z Gminy Skawina (powiat krakow-
ski), drugi — z Gminy Wilamowice (wojewddztwo
$laskie). W przypadku tych dwdch ostatnich miesz-
kancéw umowy sag zawierane z tamtejszymi osrod-
kami pomocy spotecznej®®.

Dobér pierwszych 10 mieszkacow Farmy Zy-
cia byt wynikiem wieloletniej wspotpracy i umoéw
z rodzicami zrzeszonymi przed laty w Krakowskim
Oddziale Krajowego Towarzystwie Autyzmu. Obec-
ni mieszkancy Farmy byli dzieémi, gdy ich rodzice
zaczeli marzy¢ o bezpiecznym domu na czas ich
dorostego zycia®. Trzeba dodaé, ze rodzice poniesli
znaczny wktad finansowy w przygotowanie tego
miejsca i zywig nadzieje, ze bedzie ono stabilnym
domem dozywotniego zamieszkania ich dzieci.

Merytoryczno-organizacyjne zasady wynikajg
z przyjetych przez Fundacje ogdlnych zatozen pro-
gramowych i zasad (zob. rozdziat 2). Podstawowym
dokumentem programowym jest Karta Praw Osoéb
z Autyzmem, a podejmowane dziatania opiekuriczo-
-terapeutyczne realizowane sg na podstawie gtéw-
nych zatozen Programu TEACCH oraz Programu Po-
zytywnego Wspierania Zachowan Gary'ego LaVigny.
Obowigzujg zasady wynikajagce z ustawy o pomocy
spotecznej oraz szczegdtowe wytyczne zwigza-
ne z prowadzeniem domu pomocy spotecznej oraz
jego statutem i regulaminem.

Zgodnie ze statutem i przyjetym regulaminem
MDPS:

,Na Farmie Zycia" dziata zespot terapeutyczno-
-opiekunczy (wspierajacy), sktadajacy sie z pracow-
nikéw domu, ktérego celem jest opracowywanie
indywidualnych planéw wspierania (IPW) mieszkan-
cow, a takze wspdlna, w miare mozliwosci, ich reali-
zacja (Statut MDPS ,Na Farmie Zycia", 2014; Requla-
min MDPS ,na Farmie Zycia", 2014).

Mieszkaniec Domu jest wtgczany w opracowy-
wanie planu, jezeli pozwalajg na to jego mozliwosci
intelektualne. W przypadku MDPS ,Na Farmie Zycia”
w tworzenie IPW wtgczani sg opiekunowie prawni

Zawierana na rok umowa nie satysfakcjonuje Fundacji, gdyz jest to zbyt krotki okres, by mie¢ poczucie ustabilizowania

sytuacji finansowej. Na zawarcie dtugoterminowych (wieloletnich) uméw MOPS nie wyraza jednak zgody.

34

Prawdopodobnym powodem tego rodzaju aktywnosci ,destrukcyjnych” jest brak planu dnia, ktéry bylby wypelniony

wieloma atrakcyjnymi dla mieszkancow aktywnos$ciami. Realizacje bogatego programu dnia utrudnia zbyt szczupta ob-
sada kadrowa, ale nie ustajemy w wysitkach optymalnego zorganizowania i uatrakcyjnienia mieszkanicom czasu spedza-

nego w domu.
35

36

0s6b z autyzmem (Kaik, 2017).

W tym wypadku na okres kilkuletni, co jest bardziej korzystne dla Fundacji niz umowy zawierane na rok.
Wspomnienia rodzicéw pierwszych 10 mieszkancéw zawiera ksigzka Anny Kaik Deszczowi ludzie. Prawdziwe historie
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mieszkancoéw — rodzice, a dziatania wynikajgce z in-
dywidualnych planéw wsparcia koordynuje tzw. pra-
cownik pierwszego kontaktu. W mysl regulaminu
kazdy mieszkaniec ma prawo wyboru tego pracow-
nika.

W ramach spotkan zespotu terapeutyczno-opie-
kunczego (wspierajgcego) indywidualny plan wspar-
cia kazdego mieszkarica jest weryfikowany w zalez-
nosci od wystepujacych potrzeb, ale nie rzadziej niz
raz na 12 miesiecy.

W indywidualnym planie wsparcia opisuje sie ob-
szary funkcjonowania mieszkanca, ktére wymagaja
wsparcia, oraz tworzy sie plan ze wskazaniem kon-
kretnych zalecen i sposobow jego realizacji.

Przyjete zostaty nastepujgce obszary funkcjono-
wania mieszkanca:

1) stan zdrowia i kondycja fizyczna, w tym sen, tak-
nienie, problemy sensoryczne, waga, wzrost, mo-
toryka duza i mata;

2) samodzielno$¢ w czynnosciach higienicznych
i prostych czynnosciach domowych (toaleta, ka-
piel, spozywanie positkdw);

3) funkcjonowanie poznawcze i umiejetnosci wyko-
nawcze;

4) potrzeby i umiejetnosci spoteczne;
5) umiejetnosci komunikacyjne,

6) preferencje i zainteresowania, organizacja czasu
wolnego;

7) wystepowanie zachowan niepozadanych i za-
chowan trudnych.

IPW opracowuje sie na okres jednego roku, ale
zawsze trzeba pamieta¢ o catozyciowej perspekty-
wie mieszkania danej osoby w tym miejscu — na Far-
mie. Dlatego w planowanym wspieraniu kazdej oso-
by wazne jest przemyslenie, a nastepnie stosowanie
dtugofalowych strategii proaktywnych, oprécz stra-
tegii obejmujgcych okres jednego roku (IPW) oraz
tzw. strategii ,incydentalnych” (Hanbury, 2016).

Strategie dtugofalowe stuzg zmianie trybu zycia
o0soby z autyzmem na taki, ktéry umozliwia obnize-
nie doswiadczanego przez nig poziomu pobudzenia.
Wszystko, co obniza niepokdj czy poziom ekscytaci
danej osoby, jest dziataniem proaktywnym i w per-
spektywie wieloletniej odnosi sie do wszystkich pod-
stawowych dziedzin zycia, takich jak np. dieta, zdro-
wie, wypoczynek, wypowiadanie sie we wtasnych
sprawach, wsparcie sensoryczne, umiejetnosci

i wiedza (Hanbury, 2016, s. 42). Jednym stowem, na-
lezy wspiera¢ mieszkancow tak, by doswiadczany
przez nich poziom pobudzenia byt jak najnizszy.

Strategie krotkoterminowe wynikajg ze strategii
dtugofalowych. Odnosza sie one jednak do aktualnie
wyrazanych potrzeb i rytmu codziennej aktywnosci.
Na przyktad w konkretnym planie dziatari (wspar-
cia) w IPW formutuje sie nastepujgce zalecenia: ,do
uktadania planu dnia stosowa¢ PCS-y", ,komuniko-
wac oczekiwania wobec mieszkanki z wyprzedze-
niem czasowym i sytuacyjnym’, ,nauczy¢ umiejet-
nosci ,proszenia o..." (jedzenie, picie, przerwe itd.)",
,Stosujac podpowiedzi wizualne, wprowadzi¢ wyko-
nywanie przez mieszkanica prostych, kilkuminuto-
wych ¢wiczent gimnastycznych w plenerze”, ,wzbo-
gaci¢ oferte spedzania czasu wolnego o proste gry
stolikowe itp.”

Proaktywne strategie ,odnoszenia sie do kon-
kretnych incydentéw” dotyczg interwencji tu i teraz”.
Mozna wyrézni¢ cztery kategorie strategii/technik
krotkoterminowych: unikanie, uspokajanie, odwraca-
nie uwagi, umozliwianie dokonywania wyboru (Han-
bury, 2016, s. 45)%".

Praktyczne rady podnoszgce skutecznos¢ od-
dziatywan proaktywnych zawiera jeden z rozdziatéw
ksigzki poswieconej terapii behawioralnej (Sucho-
wierska, Ostaszewski, Babel, 2012). Rady dotyczg
srodowiska edukacyjnego i uczniéw szkolnych, ale
sg na tyle uniwersalne, Ze z powodzeniem mozna je
wykorzystaé w pracy z osobami dorostymi.

Opisywane przez personel MDPS zachowania
problemowe czesto spowodowane sg nastepujgcy-
mi czynnikami: przestrachem, stawianymi wyma-
ganiami, checig zwrdcenia na siebie uwagi, checiag
wymuszenia atrakcyjnej przekaski, potrzebg rozta-
dowania napiecia wynikajacego z ,nadmiaru wra-
zen', hatasem, znudzeniem. Wazna jest zawsze
umiejetnos¢ stuchania mieszkanica (uwaga prze-
kazana przez dr. Andrzeja Wolskiego, cztonka Rady
Programowej Fundacji ) i stata gotowos¢ opiekundw
do podejmowania proby zrozumienia danego zacho-
wania.

Zawsze trzeba wiec przeanalizowac¢ cechy $ro-
dowiska oraz posiadane przez osobe z autyzmem
umiejetnosci, a takze mozliwe przyczyny (motywy)
wystepujgcych zachowan trudnych.

Jezeli zatem powodem wystgpienia zacho-
wan problemowych jest mato urozmaicony plan
dnia i zwigzana z tym nuda, to strategig proaktyw-
ng jest uatrakcyjnienie mieszkancowi planu dnia

¥ Autor omawia je w przystepny sposob, odnoszac sie do opisu i korekty zachowania rzeczywistych, znanych sobie 0s6b.
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I zaproponowanie mu udziatu w interesujacych ak-
tywnosciach; jezeli mieszkanka potrzebuje roztado-
wania napiecia emocjonalnego/fizycznego, a przy
tym sama to komunikuje (,$ci$nij mi rece”), nalezy
zastosowaé stymulacje czucia gtebokiego z uzy-
ciem poduszek czy materaca; jezeli mieszkanke/
mieszkarica meczy przebywanie w grupie, trzeba
ograniczac jej/jego udziat w zajeciach grupowych;
jezeli mieszkaniec ma przeciggajacy sie w czasie ry-
tuat zwigzany z ubieraniem sie na spacer, nie nalezy
go pospieszac, nie komentowaé jego zachowania,
lecz cierpliwie czekac¢. Jezeli mieszkaniec przejawia
zwykle duzy niepokdj i moze sie u niego pojawic za-
chowanie problemowe w razie zmiany planu dnia,
warto przygotowaé go wczesniej do zmiany, objas-
niajgc powdd zmiany i umieszczajgc w planie dnia
inny, adekwatny do okolicznosci, PCS czy zdjecie.

Strategie reaktywne stosuje sie, jezeli zachowa-
nia trudnego nie udaje sie uniknaé, przy czym nie po-
winny by¢ one awersyjne®. W zadnym wypadku nie
wolno straszy¢ mieszkarnca (np. ze przyjedzie karet-
ka pogotowia i trafi on do szpitala)®°.

Strategie reaktywne majg na celu przerwac za-
chowania trudne lub przeciwdziata¢ ich eskalaciji.
Jak sie powszechnie podkresla, nie stuzg one zmia-
nie zachowania w przysztosci (Sekta, 2018).

Zgodnie z przyjetymi zasadami, indywidualny
plan wsparcia powinien zawiera¢ proponowane stra-
tegie proaktywne, czyli indywidualny plan proaktyw-
ny (IPP) oraz nieawersyjny indywidualny plan reak-
tywny (IPR).

Indywidualny plan reaktywny jest skierowany na
korekte zachowania, ktdre juz sie pojawito®®, a per-
sonel powinien sie stosowaé do przyjetych i spraw-
dzonych zasad uniwersalnych oraz do zasad indy-
widualnych, specyficznych dla danego mieszkanca/
mieszkanki.

W Fundacji sg one przyjete w formie okreslonej
,Procedury postepowania personelu z mieszkanca-
mi MDPS przejawiajgcymi zachowania trudne”, opie-
rajgcej sie na ,wytycznych” dokumentu Irlandzkiego
Towarzystwa Autyzmu oraz na podobnych, spraw-
dzonych w praktyce zaleceniach innych $rodowisk

38

(Frerichs, 2002; Morgan, 2004; Brown, 2017; Sekta,
2018).

Procedura zawiera nastepujgce zasady:

Zasady uniwersalne:
Pozostan spokojny.

Minimalizuj kontakt wzrokowy.

w N~

Stan pod katem 45° do tej osoby, a nie bezpo-
$rednio naprzeciwko niej.

4. Nie stawaj zbyt blisko tej osoby (minimalna od-
legtosc to okoto 1,5 m).

5. Minimalizuj kontakt fizyczny.

6. Unikaj postawy agresywnej (np. postawy stoja-
cej z rekami na biodrach).

7. Uzywaj spokojnego tonu, unikaj krzyku, nie
przeklinaj, uzywaj pozytywnego jezyka (za-
miast: ,nie réb”, ,nie biegaj”, ,usigdz prosze").

Il. Zasady indywidualne (przyktadowe):
1. Podaj herbatke rumiankowg z miodem.
2. Uciskaj dtonie.

3. Zaintonuj ,sprawdzong” w praktyce piosenke.

Zasady indywidualne opracowuje zespot tera-
peutyczno-opiekuriczy (wspierajgcy) lub zespot ds.
zachowan trudnych, o ile taki powstat i jest aktywny.
Zawierajg one specyficzne zasady i sposoby wspie-
rania mieszkarica w radzeniu sobie z zachowaniem
problemowym, ktére juz wczesniej ,sprawdzity” sie
w praktyce. Wymagajg one dobrej znajomosci danej
osoby, gdyz to, co dla jednej osoby moze by¢ uspo-
kajajgce, dla drugiej przeciwnie — moze j3 jeszcze
bardziej rozdraznic.

Wsréd stosowanych w  praktyce indywidual-
nych wskazéwek mozna wymienié: wykorzystanie
muzyki czy piosenki, masaz, gtebokie oddychanie,
¢wiczenie fizyczne. Niektérym osobom pomaga
uspokajanie stowne czy napisane na kartce uspo-
kajajace informacje, czasem wystarczy podanie

Termin ,,bodziec awersyjny” dotyczy stosowanych w latach szes¢dziesigtych XX wieku w terapii behawioralnej technik

koncentrujacych si¢ na eliminowaniu zachowan niepozadanych (np. samouszkodzen, stereotypii) z zastosowaniem nie-
dopuszczalnych dzisiaj sposobéw: kar fizycznych, bodzcéw bdlowych, szokdéw elektrycznych. Przedstawicielem tego nur-

tu byl m.in. O.I. Lovaas (Danielewicz, Pisula, 2003).
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dolegliwosci (np. bol, nudnosci).

Zwraca si¢ na to uwage podczas cyklicznych szkolen personelu.
Tu istotna uwaga: zawsze trzeba uwaznie przeanalizowal sytuacje, by nie przeoczy¢ komunikatu o jakiej$ niewidocznej
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wspomnianej herbatki rumiankowej z miodem czy
ulubionego soku.

Zasady powyzsze nie wymagajg uzycia sity
fizycznej i traktowane sg priorytetowo. Mimo to kaz-
dy praktyk, w tym opiekun z MDPS ,Na Farmie Zy-
cia’, moze opisac przyktady bardzo trudnych sytua-
cji, ktére wymuszajg interwencje fizyczna.

Omawiajgc ten ostatni problem, szkoleniowcy
wskazujg zwykle na dopuszczalne w praktyce tech-
niki z zastosowaniem sity fizycznej, podkreslajgc
jednoczes$nie ich nieawersyjny charakter’'. Ponizej
wymieniono takie przyktadowe techniki.

Ill. Techniki, w ktorych dopuszcza sie stosowanie
sity fizycznej, np. ostanianie fizyczne (przez blo-
kowanie), ,przekierowywanie”, uwalnianie sie od
niebezpiecznego uchwytu*?.

Powstaje oczywiste i wazne pytanie, czy stosowa-
nie takich technik z uzyciem sity fizycznej jest do-
puszczalne w osrodku, w ktérym z zatozenia nie
stosuje sie srodkéw przymusu bezposredniego?®.
Wydaje sig, ze tak — jest to dopuszczalne, gdy cho-
dzi o zapewnienie bezpieczeristwa osobie z ASD,
jej wspotmieszkancom i opiekunowi. Te wskazane
wyzej fizyczne metody zabezpieczajgce sg ponad-
to metodami o minimalnej lub zadnej restrykcyjno-
$ci**. Wymagajg one jednak wyuczenia pod kierun-
kiem wykwalifikowanego szkoleniowca, a nastepnie
umiejetnego stosowania®®.

Personel nie moze jednakze nigdy zapominac
o priorytetowo traktowanych strategiach proaktyw-
nych i gtéwnie w tym zakresie korzysta¢ z regular-
nych szkolen.

Tu trzeba doda¢, ze mozliwos¢ roztadowania na-
piecia i tym samym zapobiezenia wystgpieniu za-
chowania trudnego zapewnia rozlegty teren Farmy
Zycia. Niektorzy uczestnicy odczuwajg potrzebe

41
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intensywnego pobiegania, innych moze ukoi¢ spo-
kojny spacer z terapeutg do altany czy sadu. Gtosny
krzyk roztadowujacy emocjonalne napiecie tez jest
,do przyjecia" na rozlegtym terenie, bo nie zaktdca
on ciszy i spokoju oséb przebywajacych w obrebie
budynku.

Z cata pewnoscig wysitek fizyczny zwigzany
z prowadzonym gospodarstwem rolno-ogrodni-
czym ,tagodzi obyczaje" i w naturalny sposob roz-
tadowuje napiecie. Aktywnosc¢ fizyczna, przestrzen
i piekno otaczajgcej przyrody majg duze znacze-
nie terapeutyczne. Hortiterapia®® jest polecana dla
0s6b z réznymi problemami zdrowotnymi, w tym
0s6b z niepetnosprawnosciami i problemami psy-
chicznymi.

Farma Zycia ma takze wydzielone pomieszcze-
nie ,relaksacyjne”. Znajduje sie ono w budynku dru-
gim, w poblizu wejscia do MDPS. Jego funkcja nie
byta na poczatku wyraznie okreslona: pomieszcze-
nie to miato by¢ po prostu bezpieczne i przygotowa-
ne ,na wszelki wypadek”. Ten ,wszelki wypadek” to
przewidywana przez twércéw Farmy mozliwosé po-
jawienia sie u mieszkanca/uczestnika potencjalnie
niebezpiecznego zachowania trudnego, ktére w ta-
kim wtasnie, oddalonym od innych oséb i bodzcow
sensorycznych pomieszczeniu mogtoby ulec samo-
isthemu ,wyciszeniu”. Zaktadalismy, ze warunkiem
powodzenia musi by¢ jednak wczesniejsze oswoje-
nie uczestnika z tym pomieszczeniem oraz naucze-
nie go korzystania z tego miejsca w razie odczuwa-
nej przez niego potrzeby ,izolacji".

Pojawiajgca sie niekiedy wsréd kadry meryto-
rycznej Fundacji niepewnos$é co do korzystania
z pomieszczenia ,relaksacyjnego” wynikata naj-
czesciej z ich matej czy tez niewystarczajgcej wie-
dzy dotyczacej zachowania okreslonej osoby i — co
za tym idzie — braku umiejetnosci ,technicznych’
pozwalajgcych na realizacje przyjetego schematu

Techniki muszg by¢ odpowiednio wyuczone i stosowane w $cisle okreslonych sytuacjach.
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Zalecenia: 1) ostaniaj fizycznie mieszkanca, by nie mégt sobie wyrzadzi¢ krzywdy (przez tzw. blokowanie); 2) fizycznie/
manualnie ,,przekieruj” nieodpowiednie zachowanie na inne (niekompatybilne z tym nieodpowiednim, np. grabienie tra-
wy zamiast samookaleczania); 3) zastosuj technike uwolnienia si¢ do niebezpiecznego uchwytu, np. reki, obu rak, uwol-
nienia od ztapania za wlosy lub za tuléw od tytu, od duszenia, od ugryzienia (Sekta, 2018).

Wymienia si¢ nastepujace $rodki przymusu bezposredniego: przytrzymanie, przymusowe zastosowanie lekéw, unieru-
chomienie, izolacja. Zasady stosowania reguluje Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego z roku 1994 roku i Rozporza-
dzenie Ministra Zdrowia z dnia 21 grudnia 2018 roku (Dz.U. z 2018 r., poz. 1878).

Niedopuszczalne sg techniki o duzej restrykcyjnosci, takie jak np. przytrzymywanie, wyprowadzenie, potozenie na pod-
todze, przytrzymywanie w pozycji poziome;.

W Wielkiej Brytanii wskazane jest korzystanie ze szkolent akredytowanych przez BILD (The British Institute of Learning
Disabilities). Jest tam dopuszczalne stosowanie technik przymusu bezposredniego, ktore zostaly wczesniej sprawdzone
przez ekspertéw z dziedziny prawa i medycyny (BILD, 2004; Brown, 2017).

O hortiterapii, czyli terapii ogrodniczej, bedzie mowa ponizej, przy okazji opisu gospodarstwa ekologicznego.
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postepowania. Zdobycie pierwszych pozytywnych
doswiadczen zwigzanych z korzystaniem z ,mate-
racowego” pomieszczenia przez jednego z uczest-
nikéw spowodowato, ze kadra nabrata przeswiad-
czenia o0 uzytecznosci tego sposobu i obecnie jest
gotowa podjag¢ kolejng probe w razie potrzeby.

Podsumowujac, dopuszczalne jest korzystanie
z pokoju ,materacowego”’, jezeli mieszkaniec lub
uczestnik zaje¢ bez przymusu chetnie sie do niego
udaje w sytuacji narastajgcego niepokoju czy w ra-
zie potrzeby chwilowego ,wytgczenia sie” z zajec.
Taka potrzebe sygnalizowat wspomniany uczestnik,
ktory wybierat konkretny piktogram wskazujgcy na
che¢ spedzenia w tym miejscu okreslonego czasu.
Po 7-10 minutach wracat do zajec.

Podstawowg zasadg jest w tym wypadku na-
uczenie umiejetnosci zakomunikowania potrzeby
,relaksu” w sposéb dostosowany do mozliwosci
uczestnika — jest to komunikat stowny albo bez-
stowny, z wykorzystaniem AAC.

Jak juz wczesniej wspomniano, wiele praktycz-
nych podpowiedzi zawiera ksigzka Bo Heilskova El-
vena Nie gryze, nie bije, nie krzycze. Jak zachowywac
sie pozytywnie w stosunku do 0séb z autyzmem i in-
nymi dysfunkcjami rozwojowymi (2018). Opisuje on
metody zorientowane na samokontrole, ktére warto
bra¢ pod uwage, szukajgc skutecznego ,klucza” do-
stosowanego do okolicznosci i indywidualnych przy-
zwyczajen. Autor nie powotuje sie wprawdzie na mo-
del Gary'ego LaVigny i raczej odcina sie od strategii
behawioralnych, ale — jak sie wydaje — jego podej-
Scie w istocie nie jest sprzeczne z PBS.

Praktyczne podpowiedzi zawierajg tez inne, cy-
towane wczesniej, ,przewodniki” (Hanbury, 2016;
Brown, 2017).

Indywidualny plan wsparcia jest wymaganym
,konstruktem” z punktu widzenia przepiséw o do-
mach pomocy spotecznej. Nasze doswiadczenia
i przemyslenia sktaniajg nas jednakze do brania
pod uwage szerszej perspektywy — wymiaru ca-
tego zycia. Irlandzkie dokumenty zawierajg plan

opieki (i plan audytéw jakosci zycia), ktory obejmu-
je wszystkie aspekty zycia cztowieka: fizyczny, psy-
chologiczny, spoteczny, intelektualny, emocjonalny,
duchowy, zawodowy. Nacisk na audyt jakosci zycia
zostat tez potozony w ksigzce Dorosli z autyzmem
(Morgan, 2004)*",

Na catozyciowg perspektywe i jakos¢ zycia
zwraca uwage Hilde de Clerc (De Clerc, 2013, s. 15,
16) piszac nastepujgco:

Osoba nie jest tylko pacjentem ani klientem, ale
obywatelem. Taka osoba powinna doswiadczac
wszystkiego, czym sie interesuje w ramach swojej
spotecznosci, powinna otrzymac wsparcie, ktérego
potrzebuje. Najwazniejsze staje sie wtedy pytanie,
jakie sg marzenia takiej osoby i jak mozna je zrea-
lizowac?

Co oznacza dla osoby niepetnosprawnej jakosé
zycia[..]? Czym jest dobre zycie lub co dla tej osoby
oznacza dobre zycie? Kim jest ta osoba i czego po-
trzebuje, aby prowadzi¢ jakosciowe zycie? Jakos$é
Zycia wigze sie z jakoscia bycia i to oznacza znacz-
nie wiecej niz jakos$¢ opieki.

Taka osoba nie jest problemem, problem lezy
w spoteczeristwie, ktdre nie dysponuje odpowiedni-
mi miejscami dla wszystkich obywateli. [..]

Szczescie jest definiowane w wielu wymiarach,
ale zdajemy sie zapominac, jak bardzo te wymiary
sg dla nas oczywiste.

Wedtug O'Brien istnieje pie¢ wymiardw, ktore sg
bezposrednio zagrozone, gdy zycie ludzkie zalezy
od opieki innych. Te wymiary to: relacje migedzyludz-
kie, dokonywanie wyboréw, podejmowanie decyzji,
status spoteczny, szacunek i zajecie jakiej$ pozycji
w spoteczenstwie!

Bedac pod opieka innych osdéb trudno jest spot-
ka¢ nowych ludzi, zawiera¢ nowe znajomosci, po-
gtebiac relacje miedzyludzkie. [..]

Przychylajgc sie do tej opinii, staramy sie
uwzgledniaé temat jakosci zycia i perspektywy zy-
ciowej naszych mieszkancow, m.in. przy okazji

Y Wszedzie tez podkresla, jak bardzo istotne sg potrzeby i oczekiwania 0s6b z autyzmem. I tak, na pytanie, jakie obszary zy-
ciaw domu grupowym s3 najwazniejsze, ankietowane w Wielkiej Brytanii osoby z autyzmem odpowiedzialy nastepujaco:
dostep do réznych udogodnien w miejscu zamieszania — sklep, poczta;
posiadanie wplywu na to, kogo si¢ zatrudnia jako personel;
dobre zgranie wspdlnie zamieszkujacych, wspdlnie wyjezdzajacych;
poszanowanie prawa do samostanowienia, np. nienarzucanie, co nalezy robi¢;
w zakresie jedzenia — mozliwo$¢ wyboru potraw czy napojow;
w zakresie zycia towarzyskiego, uszanowanie checi pozostania w samotnosci lub wlaczenia sie w Zycie wspolne;
mozliwo$¢ rozwijania wlasnych zainteresowan w czasie wolnym;
posiadanie mozliwosci wsparcia w sytuacjach wymagajacych komunikowania sig;
jest tez zyczenie, aby wszystko bylo przewidywalne, by nie byto niespodzianek (Morgan, 2004,s. 56).
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omawiania z personelem MDPS ,Na Farmie Zycia"
zawartosci IPW i przebiegu jego realizacji*®.

Dla kazdego mieszkanca codziennie przygoto-
wywany jest tzw. Ramowy Dzienny Plan Aktywno-
Sci. Dla wiekszosci domownikéw Farmy odpowied-
nim planem jest plan obrazkowy, skonstruowany
z piktogramow lub PCS-éw. Jeden z mieszkancow
wraz z opiekunem preferuje plan w formie pisemne;j,
ktéry nastepnie zatwierdza zamaszystym podpi-
sem. W tym ostatnim wypadku, gdy opiekun petnig-
cy dyzur jest mieszkaricowi znany od lat, pisemny
plan nie jest potrzebny. Wystarczy omowienie ust-
ne kolejnych punktéw programu dnia tgcznie z po-
daniem okreslonych interwatéw czasowych lub le-
piej — Scistych poér danego dnia (okreslenia godziny,
a czasem nawet liczby minut uptywajacych po danej
godzinie). Duza koncentracja uwagi na odmierzajg-
cych czas zegarach i dobra pamie¢ ustalert odno-
szacych sie do okreslonych godzin i minut umozli-
wiajg stosowanie sie do planu bedacego ,w gtowie”.
W przypadku dyzuru nowego opiekuna wieksza
pewnos¢ daje jednak plan pisemny, dlatego wskaza-
ne jest, by byt on bezwzglednie stosowany.

W przypadku innego mieszkarica kazdy papiero-
wy plan obrazkowy maégtby szybko ulec zniszczeniu,
dlatego warto postugiwac sie planami obrazkowymi,

przedstawianymi w formie elektronicznej, z uzyciem
tabletu lub smartfonu.

Mieszkancy uczestniczg w zajeciach Dzienne-
go Centrum Aktywnosci. Nie jest to niestety aktyw-
nos¢ codzienna, bo rzeczywistosé ,projektowa’, sta-
nowigca podstawe DCA, wymusza okreslone formy
i czas trwania danej aktywnosci. W kolejnym roz-
dziale znajduje sie doktadniejszy opis tej jednostki
i rodzaju prowadzonych zajec.

W Ramowym Dziennym Planie Aktywnos$ci zazna-
cza sie wyjsécie mieszkanca do Dziennego Centrum
Aktywnosci symbolem ,praca”. Po przyjsciu do DCA
mieszkaniec zapoznaje sie z proponowanym przez
terapeute planem aktywnosci, w ktérym zamieszczo-
ne sg symbole okreslonych pracowni. Nastepnie, po
udaniu sie do wskazanej w planie pracowni, miesz-
kaniec zapoznaje sie z kolejnym planem aktywnosci
(czynnosci), jakie sg w danej pracowni do wykonania.

Niezaleznie od mniej lub bardziej obszernego Ra-
mowego Dziennego Planu Aktywnosci stosuje sie
pomoce wizualne do przygotowania planu wybranej
aktywnosci (czynnosci) szczegdtowej, np. wyciera-
nia kurzu, podlewania kwiatéw czy posortowania,
a nastepnie uktadania posortowanych rzeczy w sza-
fie. Jest to przydatne w odniesieniu do czynnosci
wykonywanych na terenie Domu.

* Wspomniano o tym wyzej, przy okazji opisywania potrzeby stosowania calozyciowych strategii proaktywnych. W jakim
stopniu udaje sie nam respektowaé wszystkie prawa os6b z autyzmem w MDPS ,,Na Farmie Zycia” i na ile Farma stanowi
miejsce godnego zycia, jest mowa m.in. w rozdziale zatytutowanym Farma Zycia szansg na godne zycie 0s6b z autyzmem
ksiazki Wsparcie mtodziezy i doroslych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Teoria i praktyka (Perzanowska, 2017).
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Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”

Budynki na Farmie Zycia (na pierwszym planie - Pierwszy Dom,  Krystyna i Agnieszka, mieszkanki Pierwszego Domu, z opiekunkg
za nim - Drugi Dom) podczas ulubionego poczestunku

Agnieszka i Krystyna, mieszkanki Pierwszego Domu na zajgciach ~ Bozena, mieszkanka Pierwszego Domu na zajeciach ogrodniczych
ogrodniczych

Bozena, mieszkanka Pierwszego Domu, podczas spotkania online  Krystyna, mieszkanka Pierwszego Domu, podczas zaje¢ edukacyj-
Ze SW0j3 mama nych




Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”

Krystyna na zajeciach ogrodniczych Krystyna relaksuje sie po wczesniejszym grillowaniu

Anna, mieszkanka Pierwszego Domu, na zajeciach edukacyjnych Jerzy Michal, mieszkaniec Pierwszego Domu, $wietuje 39. urodziny




Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia” ALBUM

Anna na hustawce ustawionej w obrebie ,,Sciezki Zdrowia” Jerzy Michat w jagodniku, podczas zajg¢ ogrodniczych

Agnieszka i Anna, mieszkanki Pierwszego Domu, na Krzysztof i Michal, mieszkancy Drugiego Domu, na zaj¢ciach z gospodarstwa do-

zajeciach z karaoke mowego

Mieszkancy Pierwszego Domu z wizyta u mieszkancéw Drugiego ~ Wojciech porzadkuje otoczenie Domu
Domu



ALBUM Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”

Adam podczas zajec plastycznych Adam podczas zaje¢ ogrodniczych

Krzysztof przy weekendowym grillu Michal podczas zaje¢ ogrodniczych

Lukasz podczas zajec z gospodarstwa domowego Mieszkancy Drugiego Domu na tarasie podczas positku



Matopolski Dom Pomocy Spotecznej ,Na Farmie Zycia”

Mieszkancy Drugiego Domu z Piotrem Bochonko, kierownikiem
MDPS ,Na Farmie Zycia” i Aling Perzanowska

Grupa mieszkancow Farmy w Krakowie, podczas XVI Tygodnia  Mieszkancy Farmy w Krakowie, podczas XVI Tygodnia Oséb Nie-
Os6b Niepetnosprawnych ,,Kocham Krakdw z wzajemnoscig” pelnosprawnych ,Kocham Krakéw z wzajemnoscig”




3.4. Jednostki organizacyjne Farmy Zycia

3.4.2. Dzienne Centrum Aktywnosci

Zaczatkiem Dziennego Centrum Aktywnosci byty
pierwsze na Farmie Zycia formy aktywnosci dla
0s6b z autyzmem, zorganizowane w trybie dzien-
nym dla uczestnikéw pierwszych projektow. Gtowna
formg aktywnosci dziennej byta aktywizacja zawo-
dowa. Czes¢ zadan zawodowych odbywata sie na
Farmie Zycia, a cze$¢ na otwartym rynku pracy.

Warto wspomnie¢, ze Fundacja zatrudniata
wowczas m.in. doradcow zawodowych i job-coa-
chow, a na Farmie istniata jednostka o nazwie: Za-
ktad Praktycznego Doradztwa Zawodowego. Osoby
z autyzmem przygotowywane byty m.in. do pracy
na stanowiskach: rolnik/ogrodnik, handlowiec, twor-
ca sztuki uzytkowej (stolarstwo, hafciarstwo, krawie-
ctwo), osoba sprzatajgca.

Rownolegle z zajeciami z zakresu aktywizacji za-
wodowej dla stabiej funkcjonujgcych oséb z ASD od-
bywaty sie zajecia z zakresu rehabilitacji spotecznej
finansowane ze $rodkéw PFRON. Zajecia te skon-
centrowane byty na usprawnianiu funkcjonowania
0sob z ASD. W ciggu lat w zapisach projektowych
nacisk ktadziony byt najczesciej na: prowadzenie
grupowych i indywidualnych zaje¢, ktdre: a) majg na
celu nabywanie, rozwijanie i podtrzymanie umiejet-
nosci niezbednych do samodzielnego funkcjonowa-
nia osob niepetnosprawnych; b) rozwijajg umiejet-
nosci sprawnego komunikowania sie z otoczeniem
0s6b z uszkodzeniami stuchu, mowy i z niepetno-
sprawnoscig intelektualng; c) usprawniajg i wspiera-
jg funkcjonowanie oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng w réznych rolach spotecznych i w réznych
srodowiskach (Program Partner II1).

Dzieki projektom i zadaniom realizowanym
z osobami z ASD znacznie réznigcymi sie pozio-
mem funkcjonowania Fundacja zdobyta doswiad-
czenia, ktoére ukierunkowaty dalsze myslenie o pro-
wadzeniu DCA jako struktury bardzo elastycznej,
w ktorej ,odnajdg sie” i ci najstabsi, najmniej sa-
modzielni, i ci lepiej funkcjonujacy, bardziej samo-
dzielni, cho¢ tez potrzebujacy wsparcia. Z rekrutacji
uczestnikéw do okreslonego projektu, jak réwniez
z weczesniejszych doswiadczen wynikato, ze aktywi-
zacja zawodowa jest wtasciwa tylko dla niewielkie]
podgrupy. Dla pozostatych oséb natomiast najbar-
dziej odpowiednia jest terapia zajeciowa na bardziej
podstawowym poziomie.

Dlatego tez w zasadach i Regulaminie Dziennego
Centrum Aktywnosci widnieje zapis, ze DCA swiad-
czy ustugi w szerokim zakresie: terapii, rehabilitacji
i edukacji 0séb z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu oraz aktywizacji spotecznej i zawodowej.

Realizowane przez DCA formy wsparcia to:

+ treningi usamodzielniajace, treningi umiejetnosci
spotecznych, treningi komunikacji, treningi prak-
tycznych czynnosci domowych, treningi wykony-
wania czynnosci pozadomowych/prostej pracy,
treningi spedzania wolnego czasu, treningi ucze-
nia sie i stosowania wiedzy;

rehabilitacja oraz aktywizacja spoteczna i zawo-
dowa, w tym treningi sprawnosci i umiejetnosci
spotecznych i zawodowych, umozliwiajacych
przyszte zatrudnienie w warunkach pracy chro-
nionej lub na przystosowanym miejscu pracy;

staze zawodowe ptatne i nieodptatne, zatrudnie-
nie wspierane, wprowadzanie do pracy na chro-
nionym rynku pracy, wprowadzanie do pracy na
otwartym rynku pracy, doradztwo zawodowe,
kursy i szkolenia zawodowe oraz inne instrumen-
ty aktywizacji zawodowej;

poradnictwo psychologiczne;
rehabilitacja ruchowa;

inne dziatania zmierzajgce do petnej integracji
i usamodzielnienia uczestnika.

Dzienne Centrum Aktywnosci jest placéwka
pobytu dziennego, w ktérej prowadzone sg zajecia
w trybie ciggtym — od poniedziatku do pigtku, w go-
dzinach od 6smej do szesnastej — wedtug ustalone-
go harmonogramu zaje¢. W budynku ,hostelu” przy
ul. Olsztynskiej dziata filia DCA oraz odbywajg sie
w niej treningi mieszkalnictwa. Prowadzone zajecia
maja charakter grupowy oraz indywidualny. Grupy
uczestnikéw sg mato liczne: 3—4 0sdb.

DCA posiada 7 pracowni:

1) pracownia ogrodniczo-przyrodnicza;
2) pracownia gospodarstwa domowego;
3) pracownia sztuki uzytkowej;

4) pracownia rekodzieta;

5) pracownia stolarska;

6) pracownia edukacyjna;

7) pracownia komputerowo-biurowa.

Szczegdlnie wazna ze wzgledu na charak-
ter osrodka Farma Zycia, jest pracownia ogrodni-
czo-przyrodnicza, ktora obejmuje swoimi dziatania-
mi teren catego gospodarstwa ekologicznego wraz
z zapleczem inwentarsko-gospodarczym.

Kazda pracownia ma odrebny regulamin, spe-
cyficzny dla rodzaju prowadzonych w niej zajeg,
a zajecia w kazdej z nich koncentrujg sie wokot
trzech gtéwnych zadan: rozwijania umiejetnosci,
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przyswajania wiedzy merytorycznej oraz ksztatto-
wania wtasciwych postaw. Na przyktad w pracowni
komputerowo-biurowej uczestnicy uczg sie umiejet-
nosci wykonywania prostych i ztozonych czynnosci
biurowych oraz prac o charakterze poligraficzno-
-biurowym (np. spinania, dziurkowania, ale takze ob-
stugi komputera), nabywajg specjalistyczng wiedze
zwigzang z pracami biurowymi i mata poligrafig (np.
rozpoznawania urzadzen, materiatéw i oprogramo-
wania) oraz uczg sie wtasciwych postaw (m.in. sto-
sowania sie do instrukcji czy ogdlnie przyjetych za-
sad wspotzycia spotecznego, wspotpracy w zespole
oraz odgrywania rél spotecznych i zawodowych).
W pracowni ogrodniczo-przyrodniczej uczg sie wy-
konywania prostych i ztozonych prac zwigzanych
z gospodarstwem rolno-ogrodniczym (np. doboru
narzedzi i sprzetu ogrodniczego oraz dbania o nie,
samodzielnego przygotowania i wykonania nasa-
dzen), przyswajaja wiedze ,zawodowag’, np. w zakre-
sie rozpoznawania roslin i narzedzi oraz ksztattuja
wtasciwe postawy.

DCA dysponuje salg rehabilitacyjng, w ktérej pro-
wadzone sg zajecia z zakresu rehabilitacji ruchowej.
Zajecia odbywajg sie takze w plenerze, w obrebie
tzw. sciezki zdrowia.

DCA dysponuje réwniez pomieszczeniem ,relak-
sacyjnym’, stuzacym uczestnikom zaje¢ potrzebu-
jacym przerwy w prowadzonych zajeciach terapeu-
tycznych. To pomieszczenie stuzy odpoczynkowi,
odprezeniu i relaksacji, a w razie wystgpienia stanéw
niepokoju — wyciszeniu. Jest to pomieszczenie zlo-
kalizowane w poblizu wejscia z korytarza do MDPS
,Na Farmie Zycia" — Drugi Dom“’. Opisywano je juz
wczesniej.

Obecnie w projekcie bierze udziat 31 uczestni-
kéw z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum auty-
zmu. Jest to 8 kobiet i 23 mezczyzn w wieku 22—58
lat. Najliczniejsza grupe (15 0séb) stanowig osoby
w wieku od 31.—40. roku zycia. Grupa oséb w wieku
21-30 lat liczy 10 0séb, a grupa oséb w wieku 41-50
lat liczy 5 osob. Najstarsza uczestniczka ma 58 lat.
Z zestawienia widac, ze przewazajg osoby w wieku
powyzej 30. roku zycia (tacznie 21 0sdb).

Jezeli chodzi o stopien niepetnosprawnosci:
27 0s6b ma znaczny stopien niepetnosprawnosci,
4 osoby — umiarkowany. Wsréd uczestnikow zajec
dziennych 17 0séb jest ubezwtasnowolnionych cat-
kowicie, a 14 0sdb nie jest ubezwtasnowolnionych.
Wszyscy réznig sie znacznie poziomem funkcjono-
wania.

Specjalistyczne ustugi swiadczone w ramach
DCA, ich rodzaj i zakres dostosowane sg do indy-
widualnych potrzeb i mozliwosci psychofizycznych
kazdego uczestnika oraz opierajg sie na opracowa-
nych dla kazdego z nich indywidualnych planach
dziatania (IPD) lub ich odpowiednikach zdefiniowa-
nych w realizowanych zadaniach zleconych i projek-
tach.

Dla uczestnikéw zaje¢ prowadzona jest indywi-
dualna dokumentacja. Za dokumentowanie zajec
odpowiedzialni sg prowadzacy zajecia pracownicy.

W indywidualnym planie dziatania opisuje sie ob-
szary funkcjonowania uczestnika, ktére wymagaja
rehabilitacji (wspierania, treningéw), a to z kolei bez-
posrednio wynika z ogdlnego opisu i ocen zawar-
tych w dokumencie ,ocena funkcjonowania”.

Ocena funkcjonowania powstaje z zastosowa-
niem metod, ktére opisane zostaty wyzej, w rozdzia-
le o Fundagji (rozdz. 2), natomiast dziatania rehabili-
tacyjne (wspierajgce, treningowe) polegaja na:

1) podtrzymywaniu i usprawnianiu kondycji fizycz-
nej, w tym motoryki matej i duzej;

2) stymulowaniu aktywnosci poznawczej;

3) usamodzielnianiu w wybranych obszarach (czyli
rozwijaniu umiejetnosci wykonawczych, szcze-
gdlnie w obszarze zycia codziennego);

4) zaspokajaniu potrzeb oraz ksztattowaniu kompe-
tencji i umiejetnosci spotecznych;

5) rozwijaniu umiejetnosci komunikacyjnych;

6) rozwijaniu zainteresowan i umiejetnosci spedza-
nia czasu wolnego;

7) wypracowaniu strategii ograniczajacej/eliminu-
jace] wystepowanie zachowan niepozadanych
(trudnych).

Tu trzeba dodag, ze katalog zalecanych czynno-
$ci wspierajgcych/treningdw mozna tez ujgé nieco
inaczej, np. scisle projektowo, nawigzujac do wyrdz-
nionych w projekcie form wsparcia. Zawsze trzeba
jednak pamieta¢, ze cele zawarte w IPD majg wy-
nika¢ z oceny funkcjonowania oraz odpowiada¢ na
indywidualne potrzeby danej osoby, a nie by¢ rezul-
tatem zapisow i celéw projektowych (to mylenie ,po-
je¢" zdarza sie czasem niedo$wiadczonej kadrze).

IPD powinien zawiera¢ proponowang strategie
nauczania, rodzaj strukturalizacji wspierajgcy sa-
modzielne wykorzystywanie posiadanych umiejet-
nosci i opis otoczenia, w jakim najlepiej prowadzi¢

* Byla o nim mowa podczas opisywania kondygnacji parterowej Drugiego Domu i pomieszczen stuzgcych mieszkaricom.
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trening. Wskazujac wybrang do trenowania (ucze-
nia) umiejetnosé, najlepiej rozpisac jg na kroki, ktére
nie muszg wchodzi¢ w sktad IPD, lecz by¢ tylko za-
tacznikiem do dokumentacji danego uczestnika pro-
wadzonej w okreslonej pracowni.

Wedtug regulaminu DCA kadre merytoryczng
stanowi tzw. Zespot Wspierajgco- Terapeutyczny, za
ktérego prace odpowiedzialnyjestkoordynatordane-
go projektu. Wspodtpracuje on scisle ze specjalistg ds.
autyzmu. W zaleznosci od realizowanego projektu

50

zmu (realizacja: 1.04.2018-31.03.2021).

w sktad Zespotu Wspierajgco-Terapeutycznego
wchodzg: trenerzy terapeuci, trenerzy pracy, osoby
wspomagajace, instruktorzy, rehabilitanci, inni spe-
cjalisci. Biorg oni udziat w procesie oceny funkcjo-
nowania 0sob z autyzmem oraz przygotowywaniu
IPD, a nastepnie w realizacji zaje¢. Na kazdym etapie
Scisle wspotpracujg ze specjalistg ds. autyzmu.

Obecnie w realizowanym projekcie®® zatrudniong
kadre stanowig: terapeuci, instruktorzy, rehabilitant,
specjalista ds. autyzmu i koordynator.

»Ku samodzielnosci, integracji i samostanowieniu. Kompleksowe wsparcie 0s6b niepelnosprawnych ze spektrum auty-
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Zatacznik 1

Drogowskaz na Farmie
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Zatacznik 2

Oznaczenia Pracowni

pracownia [
komputerowo -biurowa

p.[acwni.a edukacyjna

sala rehabilitacyjna

pracownia ogrodniczo -
przyrodnicza

pracownia rekodzieta
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Zatacznik 3
Przyktadowy Plan Dnia (obrazkowy)
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Zatacznik 4
Przyktadowy Plan Dnia (pisemny)
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Zatagcznik 5
Przyktadowy Plan Dnia (pisemny)
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Zatacznik 6
Przyktadowy profil TTAP

TTAP

Profil umiejetnosci zawodowych i spotecznych TEACCH
(TEACCH Transition Assessment Profile)

Ankieta nsnl'" -

mie | nanwisko os M X Mgzoryzna |

:FHH-‘MGJH WSO WADLED
Data badansa mm D Lf ‘E '! ) I | narwisko
Data uwiodzend /‘[‘a 31’ a4 .E,.r b nawiske |

Profile - _
Prafil wynikdw
= e e e T W
Db | Do ";:: Qe | Dom ’:‘:‘: O bep | Do i"';:; Qe | o e i

o D TR
J e )

b 4 A a

S A
) G eI ERE B EN LD EIE

Profile umicjetnodci i irednie] oceny akal

|1 | B T
gsii!—‘-\r:h- Blwio|wlo|lo o|=in

Profil umhjrtnu-iu Profil dredniej oceny skal
| czln_.z_ i__s |¢-cwl "'Pl s ' [ [ —— |wm-m:
= Ll
11

| d |0
B

=n | Fod | b | | R
b

_.é e
1k crauh

o~ L)

35 F;s%‘ GF

q'?'

P Dawedowe, B = EipEisis avecor Hmodpeen OUW ~ Degirmaitevires (J9oy WONQa, Ui iteind Porafo el S 3 = EOElETROE Ol e

113



Zatacznik 7
Przyktadowy profil TTAP

Profil umiejetnosci zawodowych i spotecznych TEACCH
(TEACCH Transition Assessment Profile)
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Zatacznik 8

Dziennik zajeé
z Pracowni Ogrodniczo-Przyrodniczej

Ku samodzielnosci, integracji i samostanowieniu.
Kompleksowe wsparcie dorosfych oséb niepetnosprawnych ze spektrum autyzmu.

DZIENNIK ZAJEC PRACOWNI OGRODNICZO- PRZYRODNICZEJ — ZAJECIA GRUPOWE

Imiona i nazwiska uczestnikow: 1............... e 2ttt e

Datar...ccoveeereeecreeeecneene. CZAS trwania zajeli. e
Prowadzacy zajecia: 1 ....cocceveveenecenee

Forma wsparcia: Rehabilitacja poprzez nabywanie i rozwijanie umiejetnosci wykonywania czynnosci pracy

Gtéwny cel zajeé: ROZWIJANIE UMIEJETNOSCI WYKONYWANIA PRACY POPRZEZ (podkres| wiasciwg
kategorie):

nabywanie umiejetnosci pracy fizycznej ,rozwijanie umiejetnosci pracy fizycznej, wykonywanie prac
ogrodniczych, wykonywanie prac polowych, pielegnowanie terendw zielonych, nabywanie wiedzy o
otaczajacym Swiecie, ksztattowanie postaw i umiejetnosci wspotpracy w zespole, uczenie petnienia rol
spotecznych i zawodowych.

Temat zajeé/zadania ..........cc.covvevververrnneneeseene s e e s

Lo e
2t Bt s
B s e e

D s s Bl e

Przebieg zajec: Czy zajecia odbyly sie zgodnie z powyzszym planem TAK NIE (wymien punkty, ktére nie

zostaty zrealizowane,uzasadnij dlaczego,opisz wprowadzone zmiany)......

2 TAK NIE CZESCIOWA (opisz) ... s e
Rodzaj i czgstotliwosé udzielanego wsparcia/komunikacja: Czestotliwosé : 0-brak, 1-mata, 2-Srednia, 3-duza

Uczestnik 1

Uczestnik 2

Komunikowanie swoich potrzeb z pomoca.......samodzielnie
Podpowiedzi fizyczne:
Wskazéwki wizualne

Komunikowanie swoich potrzeb z pomoca......samodzielnie...
Podpowiedzi fizyczne: . Podpowiedzi stowne:
Wskazéwki wizualne .... inne wsparcie (wskaz)

.Podpowiedzi stowne:
.. inne wsparcie (wskaz).

Panstwowy Fundusa Projekt wspétfinansowany ze srodkow A
Fefuabalitac) Osob Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych .
Hiepelnasprawnych AR TN
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3. FARMA ZYCIA

Ku samodzielnosci, integracji i samostanowieniu.
Kompleksowe wsparcie dorostych osob niepetnosprawnych ze spektrum autyzmu.

Zachowania trudne/zaktécajace: Nasilenie: 0 — brak, 1-stabe, 2-$rednie, 3-duze

Uczestnik 1: Uczestnik 2:

Zachowania agresywne: (okresl) Zachowania agresywne: (okresl)

O e LB e O
[} [l LD e Bl
lle razy wystapity...............Czas trwania....... Nasilenie....coveveereenee Ile razy wystgpity...............Czas trwania....... Nasilenie............
Zachowania autoagresywne: (okresl) Zachowania autoagresywne: (okresl)

O
Ile razy wystapity..

Ile razy wystapity. .Czas trwania.. ...Czas trwania

Zachowania zaktécajace: (okresl) Zachowania zaktécajace: (okresl)
0O 0. et e L1 e rreeeereenene s e
I nl |

Ile razy wystapity...............Czas trwania....... Nasilenie Ile razy wystapity..

Stosowane wzmocnienia:

Uczestnik 1: Uczestnik 2:

lle razy...

Whioski (struktura zaje¢,przystosowanie otoczenia)

Podpis prowadzacego / prowadzacych

Panstaowy Fundusz Projekt wspotfinansowany ze $rodkow =y
Rehabilitacjl 048 Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych 5
Nigpetnosprawnych bl sieni saianie
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Zatacznik 9

Dziennik zajeé
z Pracowni Gospodarstwa Domowego

Ku samodzielnosci, integracji i samostanowieniu.
Kompleksowe wsparcie dorosfych oséb niepetnosprawnych ze spektrum autyzmu.

DZIENNIK ZAJEC - PRACOWNIA GOSPODARSTWA DOMOWEGO/DZIAtAN CODZIENNYCH-
INDYWIDUALNE ZAJECIA

Imi€ i NazWisko UCZEStNIKA:.....c.ccvveveveenrieririiereie e [RUSTRRRRRRNN b T-1 - HOO TR
Czas trwania zajec ........cccecvvevvrnnenn...Miejsce zajeé: DCA: FARMA/HOSTE
ProwadzaCy ZajECia. .ottt es st st s
Gtéwny cel zajeé: ZWIEKSZENIE SAMODZIELNOSCI POPRZEZ ( podkresl wiasciwa kategorie) :
dbanie o swdj wyglad, przestrzeganie norm i wtasciwych spotecznie zasad zachowania, rozwijanie umiejetnosci
komunikacji interpersonalnej, wykonywanie czynnosci samoobstugowych, nabywanie umiejetnosci kulinarnych,
samodzielne organizowanie czasu wolnego, ksztattowanie wtasciwych spotecznie zasad zachowania,
wykonywanie prac domowych, wykonywanie czynnosci porzadkowych, rozwijanie zaradnosci

Temat zajec

Planowany przebieg zajec:

PN e
00 NO WU

Przebieg zajec: Czy zajecia odbyly sie zgodnie z powyzszym planem TAK NIE (wymien punkty, ktore nie
zostaty zrealizowane,uzasadnij dlaczego,opisz wprowadzone zmiany)... .

Stosowanie technik relaksacyjnych w trakcie zajeé TAK NIE(okresljakich)

Rodzaj i czgstotliwos¢ udzielanego wsparcia/komunikacja: czgstotliwo$é: 0-brak, 1-mata, 2-$rednia, 3-duza
Komunikowanie swoich potrzeb z pomoca. ..samodzielnie
Podpowiedzi fizyczne: Podpowiedzi stowne:....
Wskazowki wizualne nNe WSPArcie(Wskaz)........oc.coveeeereeereereeenenns
Zachowania trudne/ zaktécajace: nasilenie: 0-brak, 1-stabe, 2-érednie, 3-duze

Zachowania agresywne: (okresl) Zachowania autoagresywne: (okresl)

[0 et seeees eresesesseesessensenasseanasseansesns O e

(]
lle razy wystapity. ..Czas trwania....... Nasilenie......... Ile razy wystagpity......Czas trwania
Zachowania zaktdcajace: (okresl)

O
Ile razy wystgpity....... Czas trwania.......Nasilenie..........
Stosowane wzmocnienia:

Jakie

1€ TAZY .ottt e ettt e e e s e

Whioski i uwagi(struktura zajeé,przystosowanie otoczenia).

Fanstwowy Fundusa Projekt wspétfinansowany ze srodkéw

Fiehabilitaci Osdb Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
Hiepetnosprawnych
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Zatacznik 10

Karta obserwacji 1 analizy zachowan
trudnych

KARTA OBSERWACJI | ANALIZY ZACHOWAN TRUDNYCH

OzA (IMIE | NAZWISKO):

DATA:

GODZINA:

ILE MINUT TRWALO CALE ZDARZENIE:

CZAS NAJWIEKSZEGO NASILENIA (ILE MINUT):

GDZIE MIALO MIEJSCE ZDARZENIE (w razie potrzeby zaznacz kilka oraz podaj
znaczace szczegoty sytuacyjne ponizej) ?

Bus - dojazd na zajecia / powr6t z zaje¢;

Hostel — Krakéw (gdzie?): pokdj dzienny/ kuchnia / pracownia na dole / korytarz / schody
/ toaleta / ogrodek przydomowy;

Farma -(gdzie?); teren farmy (pole) — warzywnik / sad / jagodnik / aleja lipowa / tereny
rekreacyjne — zielone / altana / tunele foliowe / domki narzedziowe (,blaszaki’ - nr1 inr2)/,
droga pomigedzy Domami / parking (gérny-dolny) / ogréd przydomowy wokét Domu 1 —
ogrod przydomowy wokét Domu 2/; teren w poblizu kapliczki; teren przed brama wjazdowa;
Farma - Dom 1 - (gdzie?): Pracownia (Komp.-Biur.; Sztuki Uzyt.; Eduk.; GD-Pralnia,
Stolarska, Ogr.-Przyr.), GD- Kuchenka ,nha dole”, toaleta ,na dole”; korytarz: przyziemie,
parter, | pietro; szatnia; klatka schodowa; GD- Kuchenka ,ha goérze”, toaleta na gorze (1,2)
Farma- Dom 2- (gdzie): Pracownia (Gosp - Dom; kuchnia ,centralna”, Prac. Rekodz., Sala
Reh.); szatnia: 1, 2, 3, 4; tazienka (w przyziemiu): 1,2; korytarz: przyziemie, parter, | pietro;
klatka schodowa; toaleta | p.

Poza Farma- (gdzie?): na spacerze (gdzie?); na wycieczce (gdzie?); inny srodek transportu
(podréz — samochod / autobus / tramwaj / PKP / inne; inne

LTS Tt PP

INNE OzA OBECNE PODCZAS WYSTAPIENIA ZACHOWANIA:

PERSONEL OBECNY PODCZAS WYSTAPIENIA ZACHOWANIA:

INNE OSOBY (np. wolontariusze):
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3.4. Jednostki organizacyjne Farmy Zycia

Zachowanie OzA bezposrednio PRZED wystgpieniem opisywanej sytuaciji

— ,CZYNNIK SPUSTOWY” — co bezposrednio wywotato zachowanie
trudne?

Zachowanie OzA w czasie wystgpienia sytuacji (podac¢ tylko fakty bez interpretacji-
jak sie porusza, co robi, co méwi, jakie odgtosy wydaje, itp.):

Co OzA osiagneta poprzez swoje zachowanie (czy np. dostata pozadany przedmiot,
aktywnos¢, uzyskata mozliwos¢ autostymulaciji, zyskata uwage, uzyskata pozadany
przedmiot, unikneta wykonania czynnosci, zakomunikowata itp.

GRUPA = INNE OzA, KADRA |

— Co dziato sie w grupie BEZPOSREDNIO PRZED wystapieniem
opisywanej sytuaciji?
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3. FARMA ZYCIA

— Co dziato sie w grupie W TRAKCIE opisywanego zachowania? W jaki
sposob zareagowaly pozostate osoby?

HIPOTEZY

— CZY OBECNIE ISTNIEJA HIPOTEZY DOTYCZACE PRZYCZYN
ZACHOWANIA (PRZYCZYNA - SKUTEK)? NIE / TAK/ NIE WIEM
- KTORE Z PONIZSZYCH (otocz w kéteczko lub podkresl)
gitdéd, pragnienie, pobudzenie seksualne, temperatura otoczenia, warunki atmosferyczne,
nagte niespodziewane zdarzenia, zmiana planu dnia/aktywnos$ci, niezrozumienie sytuaciji
/komunikatu , cudze zachowanie, zazywane srodki farmakologiczne/zmiana lekéw, zty stan
zdrowia, inne — wpisz ponizej

WNIOSKI / PODJETE KROKI / UWAGI/
KOMENTARZE / INNE

DATA / CZYTELNY PODPIS

UWAGA ZACHOWANIE TRUDNE, KTORE OPISUJEMY ZA POMOCA NINIEJSZEJ KARTY TO:

— zachowanie ktére zagrazajg zyciu, zdrowiu lub bezpieczenstwu OzA, otoczeniu lub kadrze
(autoagresja, agresja, ucieczki nieumiejetne uzywanie potencjalnie niebezpiecznych
przedmiotéw, urzadzen np. elektrycznych, substancji chemicznych, etc);

— powazne niszczenie przedmiotow;
— powazne zakidcenie zasad spotecznych, norm kulturowych (np. niewtasciwe zachowanie

w miejscach publicznych: obnazanie sie, publiczne wykonywanie czynnosci fizjologicznych lub
publiczne prezentowanie zachowan seksualnych).
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ALBUM Dzienne Centrum Aktywnosci

Michal, uczestnik zaje¢ dziennych z Panig ogrodnik podczas pracy ~ Uczestnicy zaje¢ dziennych wraz z trenerami pracy/terapeutami sa-
w polu dza $wierki i sosny wzdluz ogrodzenia

Ewa, uczestniczka zaje¢ dziennych podlewa rosliny w tunelu Kuba podczas zaje¢ ogrodniczych



Dzienne Centrum Aktywnosci ALBUM

Uczestnicy zaje¢ DCA w tunelu Uczestnicy zaje¢ dziennych z terapeutka na lace, po
sianokosach

Lukasz podczas zaje¢ ogrodniczych Gabriela podczas zaje¢ kulinarnych



Dzienne Centrum Aktywnosci

Uczestnicy zaje¢ dziennych w Pracowni Ogrodniczej Kamil i Michal, uczestnicy zaje¢ dziennych podczas zaje¢ plastycz-
nych

Rafal podczas zaje¢ kulinarnych Jerzy Michal i Zbyszek odpoczywaja po zajeciach w Swietlicy
Wiejskiej w Wigckowicach




Dzienne Centrum Aktywnosci ALBUM

Swieto Niepodleglosci na Farmie Zycia — przed domem, przed wy-  Zima na Farmie - od$niezanie parkingu
wieszeniem flag

Zima na Farmie - $§niegowy balwanek Swiety Mikotaj na Farmie Zycia

Swiety Mikotaj na Farmie Zycia Swiety Mikotaj na Farmie Zycia



ALBUM Dzienne Centrum Aktywnosci

Zwiedzanie Sanktuarium Ecce Homo w Krakowie Spacer po Krakowie i spotkanie z mimem

Zwiedzanie Muzeum Figur Woskowych w Krakowie Przed wejsciem na Targi Bozonarodzeniowe, Rynek Gléwny w Kra-
kowie



3. FARMA ZYCIA

3.4.3. Gospodarstwo ekologiczne

Aby prowadzi¢ gospodarstwo ekologiczne, Funda-
cja zarejestrowata sie w roku 2005 w Agencji Roz-
woju i Modernizacji Rolnictwa (ARMIR) jako produ-
cent rolny (nr ewidencyjny Fundacji, producenta:
058280502).

W zwigzku z prowadzeniem gospodarstwa eko-
logicznego Fundacja ma obowigzek spetniania roz-
maitych warunkéw formalnych i wywigzywania sie
z okreslonych procedur narzuconych przez ww.
Agencje oraz Biuro Certyfikacji COBICO, ktére zwyk-
le raz w roku prowadzi kontrole gospodarstwa eko-
logicznego.

Fundacja korzysta z tzw. ptatnosci bezposred-
nich, w tym ptatnosci obszarowych. W roku 2019
kwota ptatnosci wynosita 6058,86 zt. Przez kilka
wczesniejszych lat korzystaliSmy takze z ptatnosci
wynikajgcych z obowigzujgcego Programu Rozwoju
Obszaréw Wiejskich.

Catkowita powierzchnia gospodarstwa rolnego
na Farmie Zycia wynosi obecnie 6,88 hektara, z cze-
go 5,39 hektara powierzchni uzytkéw rolnych prze-
znaczona jest na produkcje ekologiczna.

Fundacja ma status gospodarstwa ekologiczne-
go, ale odpowiedni tryb formalny nakazuje co roku
sktada¢ wniosek o tzw. certyfikat zgodnosci. Waz-
nos¢ aktualnego certyfikatu wygasta z dniem 31 maja
2020 roku. Spodziewamy sie kolejnego certyfikatu.

W certyfikacie zgodnosci podana jest ilos¢ i ro-
dzaj produktéw ekologicznych, takich jak np. siano,
jabtka, morele, gruszki, sliwki, aronia, boréwka ame-
rykanska, porzeczki czarne, porzeczki czerwone,
Sliwki mirabelki, pomidor, satata, cukinia, burak ¢wi-
ktowy, pietruszka, ziemniaki, gorczyca.

W zwigzku z prowadzeniem gospodarstwa eko-
logicznego i potrzebg przestrzegania okreslonych
zasad i procedur Fundacja zatrudnia do prowadze-
nia wigzacych sie z tym spraw ogrodnika, zwykle
w niewielkim wymiarze czasu. Osoba ta najczes-
ciej jest pracownikiem Dziennego Centrum Aktyw-
nosci i prowadzi zajecia z uczestnikami w Pracowni
Ogrodniczo-Przyrodniczej, a dodatkowo, w ramach
innej umowy, zajmuje sie sprawami gospodarstwa.
W sprawy gospodarstwa wtgczajg sg tez inni pra-
cownicy, interesujgcy sie tematem ekologii i udzia-
tem w szkoleniach organizowanych przez Matopol-
ski Osrodek Doradztwa Rolnego (MODR).

Matopolski Osrodek Doradztwa Rolniczego
wspotpracuje z Fundacjg od ponad 15 lat, Swiadczac
nieodptatne doradztwo i pomagajgc w wypetnianiu

niezbednych procedur formalnych. Pracownicy
MODR wtgczeni byli kiedys w przygotowanie wspo-
mnianegj juz wyzej ,Strategii Funkcjonowania i Roz-
woju Gospodarstwa Ekologicznego”, jak réwniez
w inne dziatania Farmy.

W 2010 roku Fundacja przystgpita do Stowa-
rzyszenia Rolnikéw Indywidualnych NATURA, kto-
rego siedziba znajduje sie w MODR. Poza udziatem
w szkoleniach pracownicy Fundacji biorg udziat
w organizowanych przez MODR lub Stowarzyszenie
wizytach studyjnych do najlepszych gospodarstw
ekologicznych na terenie Matopolski.

Fundacja wspotpracuje réwniez Scisle z Uniwer-
sytetem Rolniczym juz od roku 2001. Uniwersytet
objat tez patronat honorowy nad Farmg Zycia. Kil-
ka lat temu na terenie Farmy odbywaty sie regularne
praktyki zawodowe studentéw, w znacznym stopniu
wspierajagce prowadzone na Farmie prace rolno-
-ogrodnicze.

Pracownicy Uniwersytetu Rolniczego wiacze-
ni byli takze w przygotowanie ww. ,Strategii funk-
cjonowania i rozwoju gospodarstwa ekologiczne-
go', a w okresie pézniejszym — w prace projektowe
zwigzane z zagospodarowaniem wybranych frag-
mentow terenu Farmy. | tak w 2012 roku pracowni-
cy Katedry Dendrologii i Architektury Krajobrazu pod
kierunkiem dr inz. Matgorzaty Frazik-Adamczyk wy-
konali m.in. projekt zagospodarowania terenu ziele-
ni wokot drugiego budynku, ktory zostat w wiekszo-
sci zrealizowany nieodptatnie, sitami studentéw UR.
Kierownik Katedry, prof. UR Piotr Muras, w pismie do
Fundacji zwrdcit sie z proshg o uszanowanie praw
autorskich, a jednoczesnie deklarowat chec¢ dalszej
pomocy i wspotpracy.

Dwoje pracownikéow UR wchodzi w sktad Rady
Fundacji i do dzisiaj $wiadczy nieodptatng pomoc
w sprawach zwigzanych z gospodarstwem.

W grudniu 2014 roku Fundacja zarejestrowata
sie tez w Agencji Rynku Rolnego. Wedtug zapiséw
rejestrowych Fundacja zostata uznana za organi-
zacje charytatywng uprawniong do otrzymywania
i dystrybucji pozyskanych od organizacji producen-
téw iich zrzeszer owocdw i warzyw nieprzeznaczo-
nych do sprzedazy. Dzieki temu Fundacja okresowo
otrzymywata produkty stuzgce potrzebom miesz-
kancéw i uczestnikow zajec.

W roku 2015, po konsultacjach z doradcami
z MODR, Fundacja nabyta 5 owiec z gospodarstwa
ekologicznego w Zebie koto Nowego Targu. Stado
z czasem sie powiekszyto, poniewaz wsréd owie-
czek znajdowat sie baranek®'.

' Nie wiedzieli$my o tym, a zapytany o baranka wtasciciel stada odpowiedzial zartobliwie: ,,co to za stado bez barana...”.

126



3.4. Jednostki organizacyjne Farmy Zycia

W planach Fundacji bierze sie w przysztosci pod
uwage przyrost stada — do 20 owiec®. Sporej wiel-
kosci obszar tgk i pastwisk moze z powodzeniem
stuzy¢ wiekszemu stadu, a Farma miataby korzysé
zwigzang z koszeniem, ktore w duzej mierze byto-
by dokonywane przez owce — ,zywe kosiarki’. W tej
chwili dalszy przyrost stada nie jest pozgdany i sta-
ramy sie mie¢ nad tym kontrole.

Stado zostato zarejestrowane w ARMIR pod nu-
merem 058280502001, a owce otrzymaty ponume-
rowane kolczyki. Z posiadaniem zwierzat wigzg sie
dodatkowe obowigzki: weterynaryjne, zywieniowe
oraz formalne, np. zwigzane ze sprzedazg. Fundacja
musi zgtaszac tzw. przemieszczanie owiec, z poda-
niem numeru identyfikacyjnego zwierzecia.

Prowadzgc gospodarstwo ekologiczne, Fundacja
zobligowana jest takze do prowadzenia tzw. rejestru
czynnosci agrotechnicznych.

Na gospodarstwo ekologiczne Farmy Zycia prze-
de wszystkim sktadajg sie: warzywnik, sad i jagod-
nik, taki i pastwiska, ogréd rekreacyjny.

Zgodnie z koncepcjg przedstawiong w ,Strategii”®®
warzywnik zajmuje obszar 1000 m?, w tym 500 m?
przeznaczonych jest pod uprawe ziemniakéw. Na po-
zostatej czesci uprawia sie m.in. warzywa kapustne,
dyniowate, satate, cebule, kukurydze, seler, por, bura-
ki, marchew, pietruszke, szpinak, koper, fasole oraz
stonecznik. Wybiera sie odmiany zalecane do upra-
wy ekologicznej. Cze$¢ upraw odbywa sie w tunelach
foliowych. Sg to ogérki, papryka, pomidory, nowalijki.

Stosowany jest ptodozmian w cyklu czterolet-
nim. Przyktadowy plan nasadzen znajduje sie w za-
tacznikach 12113 (s. 130-131).

Sad i jagodnik zajmuje powierzchnie 0,6 hek-
tara. W sadzie rosng m.in. jabtonie, grusze, sliwy,
wisnie, czeresnie, brzoskwinie, morele, w jagodniku
natomiast: boréowka amerykanska, maliny, jezyny,
porzeczka czarna i czerwona, agrest, leszczyna, aro-
nia, jagoda kamczacka.

Wsrod drzew owocowych dominujg jabtonie (81
sztuk), grusze (48 sztuk), sliwy (45 sztuk). Warto do-
dag, ze wsréd ponad 300 drzew owocowych panuje
duza réznorodnos$¢ odmian. Dzieki temu sg mozliwe
zbiory przez caty sezon letni i jesienny.

Ogréd rekreacyjny znajduje sie w potudniowo-
-wschodniej czesci gospodarstwa na powierzchni
0,89 hektara. Opisana w ,Strategii” koncepcja ogro-
du®* zostata tylko czesciowo zrealizowana zgodnie

z pierwotnymi zatozeniami. Do czesci rekreacyjnej
prowadzi szeroka aleja lipowa rozpoczynajaca sie ko-
listg altang od strony budynkéw mieszkalnych, a kon-
czaca sie bramg tylng Farmy. Wzdtuz granic dziat-
ki poprowadzona jest szeroka droga ,obwodnicowa”,
pozwalajgca na dtugi spacer oraz na poruszanie sie
matymi pojazdami, np. rowerami, meleksami itp.

W najnizszej czesci ogrodu zaplanowano niewiel-
kilasek ze stawem. Lasek powstati — zgodnie z kon-
cepcja — rosnie w nim kilkanascie ,majestatycz-
nych” drzew. Stawek, na razie, nie zostat wykonany.

Nie doczekaty sie realizacji takze strefy rekreacji
grupowej (tzw. maty hipodrom: boisko, kragg ogniska),
podobnie jak tzw. duzy hipodrom (miejsce rekreacji
indywidualnej i rodzinnej). W ,Strategii” opisane sa
mate ,ogrody barw” o wymiarach 7 x 8 metrow. Kaz-
dy z tych ogrodéw miat zawiera¢ altanke ze stolikiem
i krzestami ogrodowymi, trawnik i mata rabate prze-
znaczong do uprawy bylin. Ogrody miaty by¢ otoczo-
ne zywoptotami nadajgcymi im intymny charakter.
Wyznacznikiem doboru wszystkich roslin miata by¢
obecnos$¢ wybranej tonacji barwnej poprzez kolor
lisci lub kwiatéw, dzieki czemu miat powstac¢ ,0gréd
biaty”, ,ogréd purpurowy” oraz ,ogrod zotty”.

Cho¢ powstaty altanki i wytyczono zarys mini
ogrodow, udato sie, jak dotad, posadzi¢ tylko czesé
planowanych roslin. Co wiecej, wprowadzono — nie-
planowang wczesniej — zmiane polegajacg na utwo-
rzeniu w obrebie ogrodu rekreacyjnego tzw. sciezki
zdrowia, sktadajgcej sie z hustawki Bocianie Gniazdo,
rownowazni, zestawu ,Brzuch’, poreczy gimnastycz-
nychistupkéw do slalomu. Miejsce to jest szczegdlnie
czesto odwiedzane przez mieszkancow korzystaja-
cych popotudniami i w czasie weekenddw z rekreacji
na swiezym powietrzu, dlatego obecne plany zago-
spodarowania tego terenu uwzgledniajg poszerzenie
skromnego obecnie ,asortymentu” sprzetéw o inne
atrakcyjne urzadzenia (typu sitownia zewnetrzna).
Jestesmy pewni, ze zmiana ta nie tylko nie zaburzyta
pierwotnej koncepcji ogrodu rekreacyjnego, ale jesz-
cze wzbogacita jego funkcje uzytkowe.

tgki i pastwiska stuzg stadu owiec. W planach
jest tez chow koni huculskich i osiotkéw. Wszystkie
zwierzeta majg stuzyc¢ celom terapeutycznym, a jed-
noczesnie — gospodarstwu ekologicznemu (jako
,zywe kosiarki”, i ,producenci” naturalnego oborni-
ka). Projekt przewiduje rowniez chow kur zielonono-
zek.

> W tym celu zaplanowana jest budowa odrebnego budynku (do animaloterapii).
> Strategia jest wigzacym dokumentem, cho¢ z biegiem lat konieczne byty odstepstwa od zalozonych planéw w zwigzku

z nieprzewidzianymi wcze$niej okoliczno$ciami.

** Autorka koncepcji ogrodu rekreacyjnego jest dr inz. Malgorzata Frazik-Adamczyk.
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Ekologiczne migjsca to oprocz warzywnika,
sadu, tak i pastwisk oraz terenu rekreacyjnego tak-
ze dwa niewielkie ogrédki przydomowe, a takze wy-
dzielone miejsce ,dla ducha i pamieci” — na wzgorzu
koto bramy wjazdowej. To ostatnie miejsce powsta-
to w roku 2010 na pamiatke spotkania z mtodziezg
z ZHP dziatajgcego poza granicami kraju®. Posa-
dzone zostaty przez nich trzy deby.

Pie¢ lat pdzniej, w roku 2015, pomiedzy debami
staneta kapliczka Matki Boskiej Dzielne;.

W cigqgu lat pojawiaty sie rozmaite pomysty doty-
czgce rozwoju i szerszego wykorzystania gospodar-
stwa ekologicznego.

Powaznie rozpatrywany byt pomyst utworze-
nia przedsiebiorstwa spotecznego. We wspotpra-
cy z Matopolska Agencja Rozwoju Regionalnego
S.A. powstat w tym celu biznesplan pt. ,Przedsie-
biorstwo Spoteczne Farma Zycia” (2007). Produk-
tami przedsiebiorstwa miaty by¢ zbiory pochodza-
ce z gospodarstwa ekologicznego Farmy (warzywa,
owoce) oraz przetwory, takie jak dzemy, soki, syro-
py, marynaty. Fundacja Partnerstwo dla Srodowiska
zaproponowata atrakcyjng wspotprace w zakresie
sprzedazy produktéw ekologicznych Farmy. Wsréd
uczestnikéw prowadzonych przed laty zaje¢ z za-
kresu aktywizacji zawodowej znajdowaty sie osoby,
ktore z powodzeniem mogtyby pracowac w Przed-
siebiorstwie.

Pomyst nie zostat zrealizowany, a jednym z gtow-
nych powoddéw byt brak srodkéw na wyposazenie
kuchni centralnej, ktéra miata stuzy¢ celom prze-
tworstwa. Sprawa przedsiebiorstwa spotecznego
zostata odtozona na przysztosé.

Inne pomysty, ktére poza przedsiebiorstwem
spotecznym braliSmy pod uwage w rozwijaniu go-
spodarstwa, to: uprawa zidt, uprawa roslin jedno-
rocznych na suche bukiety®®, uprawa starych odmian
warzyw®’. Necgce byty takze pomysty tworzenia

pakietéw ekologicznych dla klientéw instytucji i pla-
cowek oraz ,produkcja” domkéw dla owadow i budek
legowych.

W ostatnich latach gospodarstwo nieco pod-
upadto. Przy nieustajgcych problemach finanso-
wych Fundacji i po podjeciu wyzwania, jakim oka-
zato sie prowadzenie MDPS, priorytetem stato sie
utrzymanie Domu i jego mieszkancow, jak rowniez
trwate funkcjonowanie DCA. Gospodarstwo eko-
logiczne zeszto na drugi plan, co nie znaczy, ze sie
jeszcze nie odrodzi®®.

Gospodarstwo petni nadal wiele istotnych funk-
cji. Przede wszystkim jest zapleczem jednej z Pra-
cowni DCA, bedac miejscem terapii zajeciowe]
oraz aktywizacji zawodowej. Stuzy takze do biernej
i czynnej ,zielonej terapii” (hortiterapii)®®.

7 doswiadczen wtasnych Farmy, jak i dostep-
nej literatury wynika, ze ogréd ma duze znaczenie
terapeutyczne. Bierne, ,kontemplacyjne” przebywa-
nie w ogrodzie moze dawac ,poczucie spokoju, tadu
i harmonii”. Z kolei mozliwo$¢ wykonywania prac
ogrodniczych pozwala na aktywny odpoczynek i re-
laks, a nawet rehabilitacje w naturalnym otoczeniu
(Latkowska, 2012). Podkreslane sg korzysci zdro-
wotne ptyngce z wykonywania prac ogrodniczych,
jakimi sg poprawa kondycji fizycznej i psychicznej®.

Z naszych obserwacji wynika, ze tak wtasnie jest.
Moze trudno bytoby nam odnotowac ,kontemplacyj-
ne" przebywanie w ogrodzie naszych mieszkancow
i uczestnikow zajeé, ale wykonywanie prostych prac
ogrodniczych sprawia im zwykle duzg przyjemnos¢,
szczegdlnie gdy rozumiejg sens tej aktywnosci. Wie-
lu z nich brato kiedys udziat w zagospodarowywaniu
Farmy, sadzgc wraz z trenerami i ogrodnikiem drze-
wa owocowe i krzewy. Od kilku lat, rok w rok zbierajg
owoce, zdobywajgc przy tej okazji wiedze o przyro-
dzie i prowadzeniu gospodarstwa domowego. Daje
im to duza rados¢ i satysfakcje.
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Byli oni uczestnikami odbywajacego si¢ w Polsce zlotu z okazji stulecia ZHP. Przyjechali z wizyta w zwiazku z przepro-
wadzong na rzecz rozbudowy Farmy wielka akcja charytatywng. Spotkanie odbyto si¢ w przededniu budowy drugiego
budynku.

Pomyst narodzil si¢ w roku 2012 podczas realizacji projektu DIANA (zob. rozdz. 2) i prowadzonego w Wieckowicach
przez dr inz. Monike J. Latkowska z Katedry Roélin Ozdobnych SGGW szkolenia na ten temat.

Ten pomyst zostal wdrozony i z powodzeniem uprawialiémy m.in.: dynie makaronowa, jarmuz, seler naciowy, buraka lis-
ciastego.

W ramach aktualnie realizowanego projektu w ramach PROO jest mozliwy zakup wyposazenia kuchni centralne;.
Zwolennicy ,,zielonej terapii” powotuja si¢ na stowa Hipokratesa - ,,0jca medycyny”: Medicus curat, natura sanat (,Lekarz
leczy, natura uzdrawia”) (Latkowska, 2012).

Nastepuje ogdlna poprawa kondycji fizycznej, zwigkszenie sity i masy migsni, lepsza koordynacja ruchowa i réwnowaga,
obnizenie stresu, napiecia i agresji. Wskazuje si¢ takze na zmniejszenie stanéw depresyjnych oraz poprawe nastroju (Lat-
kowska, 2012).
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Zatacznik 11

Wyrys z mapy ewidencyjnej z parcelami
uzytkowanymi przez Fundacje

WYRYS Z MAPY EWIDENCYINE] ~skala 1: 2000

Powiat krakowski nr dziatki 85/63 e
jedn. ewid. Zabierzow arkusz nr 1
obreb Wieckowice s doled O1,02.3003

wypkonano Starosiwo Fowialowe Krakdw
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Zatgcznik 12

Przyktadowy plan nasadzen w | roku
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Zatacznik 13

Przyktadowy plan nasadzen w Il roku
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Zatacznik 14

Wycinek mapki z opisem terenu
rekreacyjnego
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Gospodarstwo ekologiczne

Michal, uczestnik zajeé, podczas zaje¢ ogrodniczych w sadzie;  ,Mlody” sad posadzony przez uczestnikow zaje¢ dziennych w latach
na zdjeciu pierwsze drzewka owocowe 2005-2008

»Mlody” sad (lata 2005-2008) Sad z obcigzonymi gateziami; zabieg pielegnacyjny wykonany przez
uczestnikow zaje¢ dziennych

Wiosna w sadzie; widoczne sa mlode, kilkuletnie drzewka owocowe W jagodniku; widoczny jest szpaler malin




Gospodarstwo ekologiczne
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Laka na wiosne corocznie obfituje w mniszek lekarski Sadzonki krzewéw ozdobnych, przygotowane do posadzenia przez
uczestnikéow zaje¢ w DCA wzdluz pélnocno-wschodniej czesci
ogrodzenia

Pierwsze pomidory uprawiane w tunelu foliowym; na zdjeciu miesz-
kanki Rodzinnego Domu Pomocy prowadzonego w latach 2008-2012

Pomidory uprawiane poza tunelem, w warzywniku Pierwsze owoce: dorodne morele




Gospodarstwo ekologiczne

Krzewy agrestu w czasie zbioré6w

Zbiory owocow i warzyw: jabtka, $liwki, boréwka amerykanska, dwa rodzaje ~ Pierwsze zbiory stonecznikéw
pomidoréw




Gospodarstwo ekologiczne

Podczas jednego z Piknikéw ,,Dzien Farmera™ przy stoisku Pani ogrodnik oraz
uczestnicy Pikniku zainteresowani produktami Farmy

Przetwory zrobione przez uczestnikow zaje¢ z gospodarstwa domo-  Stado owiec pasie si¢ na face; na pierwszym planie - mtody baranek
wego (DCA); na zdjeciu stoiki ogorkéw kiszonych, buraki ¢wiktowe
z chrzanem

Mieszkaniec Farmy karmi owieczki suchym chlebem i marchewka

Przetwory wykonane przez uczestnikow zaje¢ z gospo-
darstwa domowego (DCA) - cukinia marynowana
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Rozdziat 4
PLANY ROZWOJU
FUNDACJI

WSPOLNOTA NADZIEI

| FARMY ZYCIA
— kilka refleks;ji

Alina Perzanowska

O planach rozwoju trudno sie wypowiadaé wigzgco
z kilku powodoéw.

Jednym z nich jest fakt, ze dopiero niedawno
podjeta zostata praca nad strategig rozwoju Funda-
cji przy okazji realizacji projektu ,Fundacja Wspdlno-
ta Nadziei — matopolski lider dziatan na rzecz doro-
stych 0séb z autyzmem” (PROO, srodki Narodowego
Instytutu Wolnosci).

W wyniku przeprowadzonego audytu organizacji
oraz dzieki udziatowi Zespotu Fundacji w warsztatach
strategicznych zarysowaty sie wstepne koncepcje
zmian, ale wymagajg one gtebszego przeanalizowa-
nia przed podjeciem ostatecznych decyzji. W sktad ze-
spotu uczestnikow warsztatéw strategicznych wcho-
dzili cztonkowie zarzadu oraz reprezentanci Rady
Fundacji, pracownikéw i rodzicow oséb z autyzmem.

Zdaniem Zespotu jednym z najwazniejszych za-
dan jest organizacyjno-finansowe wzmocnienie Fun-
dacji i podjecie staran o uniezaleznienie jej funkcjo-
nowania od funduszy zewnetrznych, szczegdlnie od
grantéow pozyskiwanych w okazjonalnie ogtasza-
nych konkursach.

Planowane jest rozwiniecie dziatalnosci gospo-
darczej, m.in. z wykorzystaniem tworzonego Cen-
trum Szkoleniowego Farmy Zycia. Moze by¢ ono
z czasem waznym Zrédtem przychodow finanso-
wych, ale dopdki nie powstanie i nie rozwinie dziatal-
nosci, trudno wyrokowac o jego rezultatach.

Problemy i pytania, jakie sie pojawity podczas war-
sztatow strategicznych, nie byty dla zarzadu niczym
nowym, poniewaz brak finansowej stabilizacji Fun-
dacji jest znany od lat. Mimo to zdecydowalismy, by
ponownie podjg¢ prébe udzielenia odpowiedzi na za-
dawane pytania, dotyczgce takiej m.in. kwestii, jak po-
szerzenie grupy beneficjentéw Fundacji, np. o dzieci
z autyzmem i osoby z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng (bez autyzmu), by nie zwiekszajac kosztow, moc
usprawni¢ dziatania statutowe Fundagji.

Innepytania,naktérenalezy sobieodpowiedzied,to:

+ Czy rozwija¢ komercyjnie swiadczone ustugi
diagnostyczno-terapeutyczne i z uzyciem ja-
kiej bazy?

+ Czy w planach rozwojowych Fundacji uwzgled-
nia¢ budynek przy ul. Olsztyrskiej w Krakowie,
czy moze korzysta¢ z innych miejsc lub z kolej-
nego budynku na Farmie Zycia?

+ Czy planowaé rozwdj gospodarstwa ekologicz-
nego i prowadzi¢ intensywng sprzedaz jego
produktow?

+ Czy podja¢ catkiem inne dziatania, niezwigza-
ne z dziatalnos$ciag na rzecz os6b z autyzmem
lub z innymi niepetnosprawnos$ciami oraz nie-
zwigzane z zapleczem Farmy, z ktérych staty
dochoéd umozliwiatby stabilne funkcjonowanie
Fundacji i prowadzenie dziatan statutowych?
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Pytan jest wiecej, ale nie czas | miejsce na ich
gtebszg analize, bo jesteSmy ,na poczatku drogi”.
Nie tracimy nadziei, ze uda sie wspdlnie wypraco-
wac korzystny scenariusz rozwoju Fundacji.

W tym miejscu nie mozna jednakze nie wspo-
mnie¢, ze myslenie nad strategig utrudniajg nadzwy-
czaj nieprzychylne okolicznosci zewnetrzne (pande-
mia). Okolicznosci te powodujg, ze nasze myslenie
z koniecznosci skupia sie bardziej na przetrwaniu
kolejnego, niespodziewanego kryzysu, ktéry praw-
dopodobnie obejmie kilka najblizszych lat niz na bu-
dowaniu stabilnej struktury z wykorzystaniem no-
wych, niesprawdzonych pomystow.

Nasuwa sie tez pytanie o realne szanse poja-
wienia sie oczekiwanych przez srodowisko oséb
z niepetnosprawnosciami zmian legislacyjnych,
w szczegolnosci tych odnoszgcych sie do postula-
téw o0séb najbardziej niesamodzielnych i wymaga-
jacych znacznego wsparcia. Trudne okolicznosci
zewnetrzne prawdopodobnie uniemozliwig prowa-
dzenie w najblizszym czasie podjetych przez srodo-
wisko 0s6b z niepetnosprawnosciami (w tym osob
z autyzmem) staran o zmiany systemowe.

Czas pokaze, co nam przysztosc¢ przyniesie.
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Rozdziat 5
POTRZEBY RODZIN
DOROSLYCH OSOB

Z ZABURZENIAMI
ZE SPEKTRUM
AUTYZMU

— studium empiryczne
Beneficjentow Fundacji Wspolnota Nadziei

Krzysztof Gerc

Zaktad Psychologii Rozwoju i Zdrowia, Instytut Psychologii Stosowanej UJ w Krakowie

5.1. Wprowadzenie

Anna Brzezifiska z zespotem w jednej ze swoich
publikacji konstatuje: ,zycie kazdego cztowieka, nie-
zaleznie od wieku, jest zanurzone w czasie” (2010,
s. 7). Oznacza to, iz czas oraz jego subiektywne
przezywanie nalezy postrzegac jako istotny wymiar
funkcjonowania kazdego cztowieka, w tym ksztat-
towania sie jego potrzeb. Czas mozna zatem uznac
za jeden z podstawowych wymiaréw przestrzeni
psychologicznej, w jakiej m.in. charakteryzuje sie
potrzeby ludzi (por. Zimbardo, Boyd, 2018). Przy-
wotani badacze wyraznie wskazujg, ze dziatania
cztowieka nigdy nie sg jedynie rezultatem obecnej
sytuacji, w jakiej sie znalazt, czy tez obecnie oddzia-
tujgcych czynnikéw, lecz wynikajg réwniez z jego
przesztych doswiadczen oraz oczekiwan zwigza-
nych z przysztoscia. Kazde dziatanie osoby jest za-
tem ,podejmowane w ramach jakiej$ perspektywy
temporalnej, zalezy od naszych horyzontéw cza-
sowych w konkretnym momencie jego zaistnienia”
(za: Zimbardo, Boyd, 2018, s. 50). To zastrzezenie
jest niezwykle wazne, kiedy analizuje sie potrzeby

rodzin, ktore przez wiele lat zycia doswiadczajg
swoistych, czesto skomplikowanych okolicznosci
zwigzanych z wychowaniem i opiekg sprawowang
nad dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu. Szczegodlnego znaczenia nabiera ono jednak
w kontekscie opieki nad dorostg osobg z niepetno-
sprawnoscig, ktéra — z uwagi na doswiadczane dys-
funkcje lub ztozong sytuacje zdrowotng — wymaga
statego i wieloaspektowego wsparcia. Wspotczes-
nos$¢ kazdego z nas posiada — jak pisze Brzezinska
i in. (2010) dwie ,kotwice": przesztos¢ i przysztosc.
Wszystkie dziatania podejmowane przez cztowieka
w celu poradzenia sobie z wyzwaniami i codzienny-
mi problemami, ktére przynosi wspotczesnosé, sa
Scisle powigzane i zakotwiczone w jego przeszto-
$ci oraz nawigzujg do tego, co nastapi. Kazda ak-
tywnos¢ osoby pozostaje zatem, z jednej strony,
w zwigzku z jej przesztymi doswiadczeniami oraz
zgromadzonymi na wczesniejszych etapach zy-
cia i rozwoju zasobami, a takze relacjami, a z dru-
giej strony, jest takze zalezna od przewidywan
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dotyczacych przysztosci oraz zwigzanych z nig pla-
néw i marzen.

Podejmujgc badania potrzeb osoéb, ktére przez
znaczng czes¢ swojego zycia zmagaty sie z proble-
mami towarzyszgcymi wspieraniu rozwoju dziecka
Z niepetnosprawnoscig o etiologii neurologicznej,
wymagajgcych znacznego wsparcia rowniez w do-
rostosci, warto krotko scharakteryzowac swoistosé
ich sytuacji psychologicznej, przedstawionej w lite-
raturze przedmiotu.

Zatozenia badawcze niniejszego rozdziatu nawia-
zuja do koncepcji systemowego rozumienia rodziny
oraz oparte sg na koncepcji jakosci zycia Schalocka
(2000) i Cumminsa (2007). Charakterystyke sytua-
¢ji rodzin oséb z ASD oparto na paradygmacie na-
wigzujgcym do modelu choroby przewlektej dziecka,
zaproponowanym przez Lemanka (1994), a rozwi-
janym w Polsce w odniesieniu do dzieci przewle-
kle chorych m.in. przez Wtadystawe Pilecka (2002),
aw odniesieniu do rodzin dzieciz ASD oraz wymaga-
jacych statego wsparcia oséb dorostych z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu przez Ewe Pisule (2001,
2007; 2012) oraz Aline Perzanowskg (1997; 2017).
Paradygmat ten, ktérego zatozenia stanowig pod-
stawe relacjonowanych w artykule badan wtasnych,
uwzglednia teorie systemowego ujecia cztowieka
i jego $srodowiska. Rozpoznanie autyzmu u dziecka
oraz konsekwencje rozwojowe stanowigce jego na-
stepstwo sg uznawane za stresor, do ktérego ad-
aptuje sie osoba z ASD oraz jej najblizsze otoczenie
w réznych momentach rozwoju i zycia.

Fakt urodzenia sie dziecka z niepetnosprawnos-
cig (w tym z zaburzeniem ze spektrum autyzmu)
zawsze kreuje szczegdlng — w wielu zakresach od-
mienng od typowe] — sytuacje rozwojowa dla czton-
kow rodziny, determinujgc zmiany zachodzace w ca-
tym systemie rodzinnym w ciggu wielu lat. Sadzi sie
powszechnie, ze sytuacja taka powoduje relatywnie
trwate zmiany w realizacji planéw zyciowych rodzi-
céw oraz dynamicznie modyfikuje ich oczekiwania
wzgledem potomka. System rodzinny zagrozony jest
w takich okolicznosciach dezorganizacjg. Stanistaw
Kowalik wspomina w tym kontekscie o koncepcji tzw.
third-party disability — opisywanej jako ,zespot proble-
mow natury psychologicznej, ktérych moga doswiad-
czac¢ osoby z rodziny ze wzgledu na niepetnospraw-
nosc¢ jednego cztonka” (Kowalik, 2007, s. 96).

Badania rodzicow dzieci z ASD wskazujg, ze
okres diagnostyczny w odniesieniu do tego zabu-
rzenia czesto sie wydtuza, a rodzice jako pierwsi ob-
serwatorzy nieprawidtowosci w rozwoju dziecka od-
czuwajg narastajacy niepokdj (Pisula, 2012). Objawy
wynikajgce z zaburzenia ze spektrum autyzmu — jak

pisze Olechnowicz (2004) — bywajg dla rodzicow
szczegolnie bolesne, poniewaz jako rodzice czesto
mogg doswiadczac¢ pozornego braku przywigzania
ze strony dziecka, a nawet oznak jego wrogiego na-
stawienia do siebie. Dlatego tez okres przed posta-
wieniem wtasciwe] diagnozy czesto nazywajg oni
okresem bezradnosci.

W psychologii rehabilitacji wyréznia sie cztery
zasadnicze etapy opisujgce charakterystyczne prze-
zycia rodzicéw po otrzymaniu diagnozy o niepetno-
sprawnosci dziecka.

Pierwszy moment po otrzymaniu informagji
diagnostycznej nazywany bywa okresem krytycz-
nym, etapem szoku lub tez stadium wstrzgsu emo-
cjonalnego. Wsrod doswiadczanych przez siebie
emocji rodzice najczesciej wymieniajg m.in.: zal, roz-
pacz, poczucie krzywdy oraz bezradnos¢ (por. Twar-
dowski, 1999). Badania rodzicéw dzieci z ASD (por.
Pisula, 2012), w tym badania wtasne dotyczgce ro-
dzicow dzieci z réznymi zaburzeniami rozwoju (Gerc,
2009; 2011, Gere, Jurek, 2015; Gerc, Gérny, 2017), po-
kazuja, ze z uwagi na wydtuzanie sie czasu diagno-
stycznego rodzice dzieci nieneurotypowych stop-
niowo oswajajg sie z diagnozg, a czasem odczuwaja
nawet swego rodzaju ulge, kiedy wreszcie zostanie
ona postawiona.

Kolejny okres Twardowski (1999) nazywa czasem
kryzysu emocjonalnego, w ktérym dominujg uczucia
rozpaczy i depresji. W tym stadium rodzice najczes-
ciej juz zdajg sobie sprawe z rozbieznosci istniejace)
pomiedzy charakterystyka wymarzonego przez nich
potencjalnego dziecka, a rzeczywistym stanem jego
funkcjonowania. Czesto pojawia sie wéwczas do-
Swiadczenie braku nadziei, zawodu, pretensji do Boga
czy losu, a czasem réwniez zalu do osob najblizszych.
Obecne bywa réwniez na tym etapie przystosowa-
nia poczucie winy. Wymienione negatywne emocje
ksztattujg relacje pomiedzy cztonkami rodziny oraz
wptywajg na caty system rodzinny. Nie oznacza to, iz
stanie sie on dysfunkcjonalny, lecz determinuje szcze-
golne obcigzenia i zagrozenia, ktére — stosownie do
stanu funkcjonowania dziecka z niepetnosprawnos-
cig — beda zmieniaty sie w czasie, pozostajgc scisle
zintegrowane z doswiadczeniami, potrzebami i plana-
mi rodzicow az do ich $mierci.

Trzeci okres, opisujacy sytuacje rodzin wycho-
wujgcych dzieci z niepetnosprawnoscia, charaktery-
zuje sie stopniowa adaptacjg do sytuacji rozpozna-
nia dysfunkcji. Oznacza pojawianie sie¢ u rodzicow
mechanizmow obronnych, np. negacji (oznaczajacej
czesto poszukiwanie nowych, weryfikujacych czy tez
alternatywnych form diagnozy, przypisywanie winy
specjalistom, obarczanie ich odpowiedzialnoscig za
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stan dziecka) badZ idealizowania lub racjonalizacji.
Pisula (2007) wskazuje, ze pewna czes$¢ rodzicow
dzieci z ASD omija to stadium przystosowania.

Czwartym | zarazem ostatnim opisywanym
w literaturze przedmiotu okresem adaptacji do diag-
nozy zaburzenia jest konstruktywne przystosowa-
nie sie, podczas ktérego odbywa sie analiza i realne
spojrzenie na sytuacje rozwojowg dziecka. Rodzice
poszukujg adekwatnych, zweryfikowanych sposo-
bow na zapewnienie pomocy dziecku. Po rozpocze-
ciu terapii czy rehabilitacji, w tym wtasnie stadium
przystosowania, rodzice zaczynajg dostrzega¢ na-
wet niewielkie jego sukcesy, ktére przynosza im wie-
le satysfakcji i stopniowo inspirujg do doswiadcza-
nia radosci rodzicielstwa.

Wraz z rozwojem dziecka, na kolejnych etapach
jego zycia mozna dodatkowo wyrézni¢ inne grupy
problemaw, z jakimi borykaja sie rodziny oséb z ASD,
ktore determinuja jakos¢ zycia wszystkich cztonkdéw
systemu rodzinnego. Nalezg do nich:

+ czynniki obiektywne: cechy psychologiczne, stan
zdrowia psychicznego i somatycznego rodzicow
oraz innych cztonkéw systemu rodzinnego, ce-
chy socjodemograficzne, warunki zycia, w tym
mozliwos$¢ zatrudnienia, warunki mieszkaniowe,
dostepnos$¢ zorganizowanych form wsparcia
srodowiskoweqo;

+ jakos¢ relacji spotecznych rodziny osoby z ASD
oraz dostepnos$¢ wsparcia spotecznego;

indywidualna preferencja wartosci (hierarchia
wartosci) w rodzinie.

Sposoéb, w jaki rodzice radzg sobie z trudng sy-
tuacja zwigzang z opiekg nad dzieckiem z niepet-
nosprawnoscig, uzalezniony jest od zasobow, ktére
posiada rodzina. Nie dotyczy to wytacznie srodkéw
materialnych, lecz takze bardzo istotnego w kontek-
Scie funkcjonowania systemu rodzinnego wsparcia
spotecznego. Zalicza sie do niego wsparcie ze stro-
ny matzonka, pomoc przyjaciot oraz zespotu spe-
cjalistow. W sytuacji, kiedy rodzice nie otrzymuja
wsparcia adekwatnego do ich potrzeb, narazeni sg
na syndrom wypalenia sit rodzicielskich (symptoma-
tologicznie podobny do zespotu wypalenia zawodowe-
go), ktéry pojawia sie w sytuacji tzw. przesilenia, czyli
przekroczenia osobistych zasobdéw odnoszacych
sie do radzenia sobie w sytuacji chronicznie i znacz-
nie obcigzajgcej emocjonalnie. Rodzice mogg wow-
czas odczuwac poczucie przecigzenia, braku pomo-
cy oraz osamotnienia, podobne do doswiadczenia
wszechogarniajgcego leku, rozpaczy czy tez klinicz-
nych objawéw depres;ji.

W badaniach przeprowadzonych przez Hanne
Olechnowicz (2004) rodzice czesto wspominali, jak
wazne jest obserwowanie jakichkolwiek sukceséw
rozwojowych u ich dziecka, gdyz one dajg im site
I inspirujg do dalszego dziatania.

Pomimo oczywistych trudnosci pojawienie sie
w rodzinie dziecka z zaburzeniem ze spektrum au-
tyzmu nie wyklucza szans rozwoju cztonkéw syste-
mu rodzinnego. Paradoksalnie moze nawet ozna-
czac szanse na nowe perspektywy tego rozwoju, np.
moze sprzyja¢ modyfikacji systemu wartosci czton-
kéw rodziny w kierunku odkrywania znaczenia god-
nosci osobistej, szacunku dla zycia i pracy kazdego
cztowieka, wiezi emocjonalnych i uczu¢ doswiad-
czanych w rodzinie. Mniejsze znaczenie zyskujg
w takich systemach rodzinnych czynniki o charak-
terze ekonomicznym czy kariera zawodowa. Wielu
rodzicéw i bliskich oséb z niepetnosprawnoscia do-
strzega pozytywny wptyw dziecka na ich zycie. Za-
uwazajg, ze w obrebie ich zachowania — w dtuzszej
perspektywie zycia — mozna dostrzec pozytywne
zmiany, takie jak: zdolno$¢ do tolerancji, wyrozu-
miatos¢ i akceptacje odmiennosci. Pomimo trudno-
$ci rodzice odczuwajg rowniez potrzebe osobistego
rozwoju psychicznego. Warto zacytowac¢ dostepne
w literaturze przedmiotu wypowiedzi rodzicéw, obra-
zujace to zagadnienie, np. ,autyzm to narzedzie, kto-
re miato mnie nauczy¢ pokory” (Park, 2003, s. 47)
lub ,dla nas synek jest prawdziwym aniotem, bo tyl-
ko anioty czynig ludzi lepszymi” (Grodzka-Guzkow-
ska, 1995, s. 228).

Zagadnienie zréznicowanych potrzeb cztowieka,
rozpatrywane w biegu jego zycia, jest szeroko obec-
ne we wspotczesnej psychologii humanistycznej po-
szukujgcej zamiennikdw pojeé, ktore w konwenciji
behawioralnej okreslano jako instynkty lub zacho-
wania czy popedy instynktowne. Wspdtczesnie, np.
zgodnie z paradygmatem psychologii humanistycz-
nej, pojecie potrzeb cztowieka powszechnie odnosi
sie do jakiego$ konkretnego braku, niedostatku, de-
ficytu, ograniczenia (Maslow, 2006). Oznacza ono
deprywacje w okreslonym zakresie, wprowadzaja-
cg konkretng osobe w stan dla niej niepozadany, dy-
skomfortowy, czasem niebezpieczny dla jej zdrowia
lub zycia, bedacy zwykle motywem do dziatania mo-
dyfikujgcego éw stan, czyli zaspokojenia potrzeby.

Potrzeba uruchamia zatem dwojakiego rodza-
ju motywacje: psychiczng (oznaczajgcg okreslone
przezycie) i przedmiotowg (dgzenia do przedmioto-
wego zaspokojenia konkretnej potrzeby).

Najbardziej znang klasyfikacjg potrzeb jest propo-
zycja amerykanskiego psychiatry Abrahama Maslo-
wa (2006), czesto przywotywana jako podstawowa
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w psychologii humanistycznej. Maslow wyodrebnit
dwa rodzaje fundamentalnych potrzeb cztowieka:
potrzeby wynikajgce z niedostatku oraz potrzeby
wynikajgce z ludzkiego rozwoju. Te pierwsze uzna-
je sie za podstawowe, wspdlne dla catego ludzkiego
gatunku. Wyrdéznia sie wsréd nich: potrzeby zaspo-
kojenia gtodu i pragnienia fizjologicznego, potrzeby
bezpieczenstwa, przynaleznosci, szacunku i mito-
Sci. Do drugiej kategorii zaliczona jest indywidualna
witasciwosé ludzkiej jednostki, sprowadzona do sfe-
ry psychologicznej i duchowej, czyli tej, w ktdrej oso-
ba moze sie w petni realizowac. Maslow wymienia

5.2. Materiat i metody

Zasadniczym celem badan relacjonowanych w ni-
niejszym rozdziale jest charakterystyka potrzeb ro-
dzin dorostych osob z ASD — beneficjentow Fun-
dacji Wspdlnota Nadziei, prowadzgcej Farme Zycia
w Wieckowicach.

Badania — z uwagi na ograniczong liczebnos¢
grupy badanej — miaty charakter wstepnej eksplo-
racji problemu badawczego, dlatego ograniczono
sie do zadania jedynie pytan badawczych, rezygnu-
jac z formutowania szczegdtowych hipotez badaw-
czych.

Gtéwny problem badawczy w charakteryzowa-
nym badaniu, odnosi sie do pytania: Jakie sg po-
trzeby rodzin dorostych osob z zaburzeniem ze
spektrum autyzmu, wymagajacych wsparcia w co-
dziennym zyciu?

Uwzgledniajac najwazniejsze aspekty funkcjono-
wania badanych rodzin zadano nastepujace pytania
badawcze:

1. Jak rodzice dorostych osob z ASD oceniajg
wsparcie oferowane im aktualnie w $rodowisku
zamieszkania?

2. Jakie oczekiwania formutujg rodzice dorostych
0sob z ASD — beneficjenci Fundacji Wspdlno-
ta Nadziei — uczestnicy zaje¢ na Farmie Zycia
w Wieckowicach w aspekcie organizacji wspar-
cia instrumentalnego i spotecznego?

3. Jaka funkcje petnig oczekiwania rodzicow w za-
kresie wsparcia instytucjonalnego w realizacji
przez nich obowigzkéw zwigzanych z opieka
sprawowang nad dorostym dzieckiem z ASD?

4. Na jakie szczegdlne obcigzenia zwigzane z opie-
ka nad dorostym dzieckiem z ASD wskazujg ba-
dani rodzice?

w tym obszarze potrzeby zwigzane z dgzeniem do
samorealizacji: respektowaniem potrzeby piekna,
rozwijaniem twoérczosci i gromadzeniem wiedzy.
Definicje ewaluatywnej refleksji nad wtasnym zy-
ciem przyjeto w niniejszym rozdziale zgodnie z kon-
cepcja jakosci zycia Trzebiatowskiego (2011), suge-
rujgca, iz o jakosci zycia decyduje osobisty stosunek
podmiotu oceniajgcego do konkretnych obszaréw
zyciowych. Tak wtasnie w niniejszym rozdziale roz-
patrywana jest subiektywna, wartosciujgca opinia
osoby, podkreslajagca indywidualne znaczenie po-
szczegdlnych aspektéw wiasnego zycia.

5. Jakie potrzeby zwigzane ze spedzaniem wolnego
czasu i rozwijaniem osobistych zainteresowan
deklarujg badani rodzice dorostych oséb z ASD?

6. Czy — a jesli tak, to w jaki sposob — fakt opieki
nad dorostym dzieckiem z ASD przektada sie na
tworzenie przez badanych rodzicéw planéw do-
tyczacych przysztosci?

7. Jaka jest charakterystyka ogdlnego modelu sy-
stemu wsparcia, oczekiwanego przez rodzicow
opiekujgcych sie dorostym niepetnosprawnym
dzieckiem z zaburzeniem ze spektrum autyzmu?

Z uwagina celi specyfike badan relacjonowanych
w niniejszym rozdziale zastosowano metode sonda-
zu diagnostycznego, ktéra oznacza okreslony spo-
sob zbierania informacji o zasadach funkcjonowania
czy dynamice badanego zjawiska, o opiniach okres-
lonej grupy osob, o ich samopoczuciu itp. Uznano,
ze do realizacji przyjetych celéw badawczych najko-
rzystniej bedzie postuzy¢ sie autorskg ankietg. Jej
pisemna forma umozliwita zadanie waznych pytan
rodzicom dorostych oséb z ASD oraz pozwolita na
jednoczesne zapewnienie komfortu, bezpieczen-
stwa i anonimowosci respondentéw podczas pro-
wadzenia badania.

Kwestionariusz ankiety zostat opracowany na
podstawie kwerendy literatury przedmiotu oraz
wtasnych doswiadczen wspotpracy z rodzinami
0s6b z ASD.

W wykorzystanej do badania ankiecie mozna wy-
odrebni¢ trzy grupy pytan:

1) pytania odnoszace sie do sytuacji demograficz-
nej osoby badanej (pte¢, wiek, lokalizacja, miej-
sce zamieszkania, zasobnos¢ ekonomiczna, pa-
sje, zainteresowania, stan cywilny);
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2) pytania uwzgledniajace profil subiektywnej oce-
ny rodzin oséb z ASD, zwigzane z tym, jak sie
czuja fizycznie i psychicznie oraz jaka jest ich sy-
tuacja spoteczno-rodzinna;

3) pytania odnoszace sie wprost do potrzeb rodzin
dorostych oséb z ASD.

Konstruujgc ankiete, dgzono do unikniecia pytan
zbyt osobistych, moggcych narusza¢ prywatnosc
lub sfere intymng respondentdw, a takze zagadnien
niejednoznacznych, wartosciujgcych, ktopotliwych
czy takich, ktére mogtyby zaburza¢ optymalny po-
ziom funkcjonowania psychofizycznego badanych.

Model badawczy zrealizowanej wiosng 2020
roku analizy musiat by¢ dostosowany do warunkéw

wynikajgcych z pandemii COVID-19, ktéra uniemoz-
liwita przeprowadzenie badania ankietowego w for-
mie audytoryjnej. Ze wzgledu na trwajgcg w trakcie
prowadzenia badan sytuacje epidemiczng pozy-
skiwanie materiatu badawczego byto prowadzone
w formie zdalnej z zachowaniem wszystkich zasad
etyki zawodowej oraz ochrony bezpieczenstwa da-
nych badanych osob (zastosowano szyfrowanie ba-
dania). Kwestionariusze wykorzystane w badaniu zo-
staty rozestane do respondentéw za pomocg poczty
elektronicznej (ankiety byty zabezpieczone hastem)
lub — stosownie do preferencji badanych — udostep-
nione za pomocg szyfrowanej ankiety mozliwej do
wypetnienia online.

5.3. Charakterystyka grupy badanej

W celu uzyskania odpowiedzi na zadane pytania
badawcze procedurg ankietowania objeto grupe 30
rodzin — beneficjentéw Fundacji Wspdlnota Nadziei.
Uzyskano odpowiedzi od reprezentantéw (matek lub
ojcow) 20 rodzin w wieku 52—81 lat (rednia wieku
badanych wyniosta: 66,5 lat; odchylenie standardo-
we: 7,5), wyselekcjonowanych w sposéb celowy. Ba-
dania wtasciwe, poprzedzone wczesnigj pilotazem
narzedzia, przeprowadzono w okresie od 23 kwietnia
2020 roku do 30 maja 2020 roku. Badani rodzice po-
chodzili z wojewddztwa matopolskiego, z powiatéw:
krakowskiego, myslenickiego, wielickiego, bochen-
skiego, chrzanowskiego oraz z Krakowa.

12 badanych osob miato wyksztatcenie wyzsze,
6 — wyksztatcenie srednie, 2 — zawodowe; 10 bada-
nych rodzicéw przebywato na emeryturze, 7 — pra-
cowato zawodowo, 3 — nie pracowato zawodowo,
lecz wykonywato obowigzki zwigzane z prowadze-
niem gospodarstwa domowego.

5.4. Wyniki

5.4.1. Organizacja formuty wsparcia
oferowanego przez Fundacje
Wspélnota Nadziei na Farmie Zycia

w Wieckowicach w kontekscie potrzeb
rodzin os6b z ASD

Na rycinie 5.1 przedstawiono rezultat oceny znajo-
mosci przez badanych oferty wsparcia socjalnego,
proponowanego przez Fundacje rodzicom doro-
stych 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Sredni czas korzystania badanych rodzicow
z pomocy i wsparcia Fundacji Wspélnota Nadziei
oszacowano na ponad 8 lat. Ustalono, ze potowa
zbadanych rodzicéw (10 oséb) — w zwigzku z oce-
ng biezgcych potrzeb wsparcia — spotkata sie
w okresie ostatnich 12 miesiecy z pracownikiem
socjalnym lub psychologiem Farmy; 7 badanych
nie odbyto takiego spotkania, 3 osoby nie pamieta-
ty, czy do tego typu spotkania doszto w ostatnich
12 miesigcach. Oceniajgc czestotliwosé spotkan
konsultacyjnych organizowanych przez Fundacje
4 osoby badane wskazaty, ze spotkania takie odby-
waty sie raz w miesigcu, kolejne 4 zadeklarowaty
organizacje spotkan — raz w kwartale, 3 badanych
natomiast zaznaczyto, ze organizacja spotkan
miata charakter sporadyczny; 6 sposrod badanych
0sOb uznato, ze wskazana czestotliwos¢ jest dla
nich niewystarczajgca, 5 zas uznato jg za opty-
malna.

Jak wynika z przedstawionego zestawienia, 13 re-
spondentéw uznato, ze zna oferte Fundacji, 7 bada-
nych natomiast nie zaznajomito sie z nig.

Poréwnywalna liczba badanych oséb (8) wskaza-
ta na znajomos¢ wsparcia szkoleniowego Fundacji,
10 badanych respondentéw zadeklarowato, Ze jej nie
zna, 2 respondentéw przyznato, ze nie sa nig zainte-
resowani, 1 respondent zas nie udzielit odpowiedzi
na zadane pytanie ankietowe.
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Badanych zapytano réwniez o ich ocene wspar-
cia oferowanego rodzinom dorostych oséb z auty-
zmem w Srodowisku ich zamieszkania (poza Farma
Zycia). Uzyskane odpowiedzi ilustruje rycina 5.2.

Uzyskane dane wskazujg, ze przez wiekszos¢ ba-
danych respondentéw (12) wsparcie srodowiskowe
zostato uznane za niedostateczne, 2 osoby ocenity
oferte srodowiskowg jako dobrg, 5 natomiast jako
dostatecznag.

Uwzgledniajac wyniki przedstawione na rycinach
511 5.2 oraz interpretujac je tgcznie, mozna uznag,
ze wsparcie oferowane przez Fundacje Wspdlno-
ta Nadziei stanowi dla wielu rodzin dorostych oséb
z ASD jedyng mozliwos¢ zapewnienia adekwatnej
pomocy, ktére sg jej pozbawione w srodowisku ich
zamieszkania.

W kontekscie przedstawionych danych zapytano
rowniez badane osoby, czy — ich zdaniem — rodzi-
nom dorostych osdb z ASD potrzebne jest wsparcie
o charakterze pozafinansowym: 16 respondentéw
udzielito pozytywnej odpowiedzi na takie pytanie,
uznajgc znaczenie pozyskania pomocy innej niz eko-
nomiczna, 1 osoba uznata, ze wsparcie pozafinanso-
we nie jest potrzebne, 3 respondentéw natomiast nie
udzielito odpowiedzi na to pytanie.

Analizowano réwniez kontekst formy, w jakiej —
zdaniem badanych reprezentantéw rodzin — powin-
ny by¢ organizowane spotkania rodzicéw dorostych
0sob z autyzmem. Uzyskane wyniki badania ilustru-
jerycina 5.3.

Wynika z niej, ze zdecydowana wiekszos$¢ bada-
nych (13) opowiedziata sie za organizacjg spotkan
w niewielkich grupach rodzicéw, dla 1 respondenta

[N
S

takie spotkania nie sg konieczne, podczas gdy 2 ba-
danych zadeklarowato preferencje spotkan o cha-
rakterze indywidualnym.

Nie wskazano oczekiwania, by spotkania takie
odbywaty sie w gronie przypadkowo wybranych ro-
dzin (niekoniecznie oséb z autyzmem, potencjalnie
0s6b z innymi niepetnosprawnosciami lub osob pet-
nosprawnych), co sugeruje posiadanie przez respon-
dentéw sprecyzowanych oczekiwari zwigzanych
z konkretnymi problemami ich srodowiska.

Czes¢ rodzicoéw deklaruje, ze opieka nad doro-
stym niepetnosprawnym dzieckiem znaczgco wpty-
neta na ich dotychczasowe kontakty z przyjaciétmi.
Czes¢ z nich stwierdzita, ze pozwolito im to na wyse-
lekcjonowanie grupy ,sprawdzonych, prawdziwych
przyjaciot’.

Uznano, ze rodzice — unikajac wycofania sie
z kontaktéw towarzyskich — wykorzystujg okolicz-
nosci wspotpracy z Fundacjg do wtgczenia sie w jej
dziatalnos¢ czy tez w aktywnos$é innych stowarzy-
szen, poszerzajgc w ten sposob swojg grupe wspar-
cia.

Wniosek 1: W celu unikniecia syndromu wyczer-
pywania sie sit rodzicielskich oraz zagrozenia dez-
organizacjg catego systemu rodzinnego, wskazane
jest, aby rodzina osoby z ASD miata dostep do wie-
loaspektowego wsparcia oferowanego w ramach
dziatalnosci fundacji lub stowarzyszen, ktérych
dziatalnosc¢ jest przeznaczona dla rodzin oséb z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu. W srodowisku za-
mieszkania — jak przyznajg badani — brakuje spe-
cjalistycznego wsparcia dla dorostych oséb z ASD
oraz ich rodzin.
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Rycina 5.1. Ocena znajomosci oferty wsparcia Fundacji dla dorostych oséb z ASD

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Whniosek 2: Uwzgledniajgc fakt, ze potowe bada-
nej grupy respondentéw stanowig osoby, ktére ukon-
czyty studia, a ponad 75% badanych to osoby co naj-
mniej ze Srednim wyksztatceniem, nalezy dazyé
do popularyzacji profesjonalnej pomocy dla rodzin
dorostych oséb z ASD, wymagajacych znacznego
wsparcia w srodowiskach ludzi gorzej wyksztatco-
nych lub z nieco nizszym kapitatem spotecznym
badz kulturowym.

14

Whniosek 3: Badani rodzice w zdecydowanej wiek-
szosci deklarujg potrzebe otrzymywania ze strony
organizacji regularnej pomocy pozafinansowej, kto-
ra mogtaby mie¢ charakter wsparcia szkoleniowe-
go, instruktazowego, konsultacyjnego lub pomocy
terapeutycznej. Badani wskazujg, ze spotkania po-
mocowe powinny mie¢ charakter staty, cho¢ ich
czestotliwos¢ i forma moga by¢ zréznicowane oraz
dostosowane do potrzeb konkretnych rodzin.

12

10

M liczba gtosow

Niedostatecznie Dostatecznie Dobrze

Bardzo dobrze B/D

Rycina 5.2. Ocena zakresu wsparcia oferowanego rodzinom dorostych oséb z autyzmem w $rodowisku ich

zamieszkania z perspektywy badanych

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Grupowo Indywidualnie W matych W ramach Inaczej: Nie sg potrzebne B/D
grupach spotkan rodzin  indywidualnie
(niekoniecznie
0s06b z
autyzmem)

Rycina 5.3. Preferencja formy organizacji spotkan rodzicéw dorostych oséb z autyzmem wyrazona przez

respondentéw

Zrédto: opracowanie wiasne.
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5.4.2. Potrzeby rodzin dorostych osé6b
z ASD w opiniach respondentéw

Badanie oczekiwanych form pomocy rodzinom do-
rostych osob z ASD wskazuje na bardzo konkretne
kierunki preferowane przez respondentow. Wskazali
oni przede wszystkim (mogli wybra¢ maksymalnie 2
odpowiedzi z 7 réznych proponowanych w ankiecie)
na: pomoc w okresleniu miejsca zycia ich niepetno-
sprawnego dorostego dziecka po $mierci rodzicéw
(18) oraz pomoc w aktywizacji spotecznej doro-
stych oséb z ASD (10). Po 7 badanych osdéb za waz-
ne uznato réwniez zagwarantowanie pomocy W ro-
zeznaniu potrzeb terapeutycznych i stymulacyjnych
ich dziecka, a takze zapewnienie wsparcia w zapla-
nowaniu jego dalszego zycia.

Pierwszoplanowg zatem kwestia wskazywang
przez badanych respondentéw jest zapewnienie bez-
piecznych warunkoéw zycia dla ich niepetnosprawne-
go dziecka po $mierci rodzicow. Jednoczesnie — jak
rowniez wynika z rezultatéw badania — oczekujg oni,
ze jakos¢ zycia osoby z ASD nie bedzie pozbawiona
adekwatnej stymulacji i aktywizacji w $rodowisku
spotecznym oraz odpowiednio sprofilowanej pomo-
cy specjalistyczne;.

llustracjg powyzszych informacji sg dane przed-
stawione na rycinie 5.4.

W ankiecie zadano rowniez pytanie o oczekiwa-
ne przez rodziny dorostych oséb z ASD sposoby
weryfikacji kompetencji kadry, pracujgcej z ich do-
rostymi dzie¢mi oraz o umiejetnosci i kwalifikacje,
ktérymi — zdaniem respondentéw — powinny sie
one charakteryzowad.

Uzyskane odpowiedzi ilustruje rycina 5.5. Wska-
zuje ona, ze dla respondentéw w ocenie instytucji

zatrudniajgcej pracownika socjalnego lub terapeute
dla dorostych oséb z autyzmem (mozna byto zazna-
czy¢ 2 odpowiedzi) najwazniejsze sg: doswiadczenie
w pracy z osobami z ASD (20 wyboroéw), kwalifika-
cje (10 wybordw), zatrudnienie w podobnej placow-
ce (3 wybory), doswiadczenie w zakresie doradztwa
(psychologicznego, pedagogicznego, zawodowego)
(5 wyboréw), gotowosé¢ do szkolenia innych oséb
(1 wybor), inne przestanki (1 wybor).

Rezultaty oszacowania potencjalnego zaintere-
sowania rodzin dorostych oséb z ASD zorganizowa-
nymi formami wsparcia instytucjonalnego prezentu-
jerycina 5.6.

Potowa badanych rodzicéw uznata za potrzeb-
ne (spodziewajac sie duzego zainteresowania ana-
lizowang formg) organizowanie cyklicznych form
wsparcia rodzin dorostych oséb z ASD ze specjali-
stami. Jednoczesnie ponad potowa badanych uzna-
ta, ze — ich zdaniem — potrzebne jest zwiekszenie
ilodci czasu w ramach pracy socjalnej/doradczej/
terapeutycznej, prowadzonej z rodzicami dorostych
0s06b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Analiza danych pozyskanych w ramach ankiety
pozwolita stwierdzi¢, ze 12 sposrdd badanych oséb
korzysta z pomocy psychologicznej, wszyscy nato-
miast z okresowego wsparcia pracownikéw meryto-
rycznych Fundacji, ktérzy nie sg psychologami.

Respondenci zostali takze poproszeni o doko-
nanie subiektywnej oceny poziomu wtasnej aktyw-
nosci fizycznej: 12 badanych ocenito jg jako niska,
a 8 badanych jako uplasowang na poziomie odpo-
wiednim. Interesujacych danych dostarczyty wyniki
badania ankietowego, odnoszace sie do deklarowa-
nego aktualnego samopoczucia badanych, przed-
stawione w tabeli 5.1.

Tabela 5.1. Charakterystyka czestosci doswiadczania przez badanych rodzicéw oséb z ASD okreslonego
samopoczucia (n = 20); liczba odpowiedzi jest wyzsza od liczby badanych, poniewaz mogli oni wybiera¢ wiele

odpowiedzi).
Czestotliwos¢ _ _ Kilka razy o _

Stan, Kazdego dnia ’ Raz na jakis czas Nigdy
samopoczucie w tygodniu

Zadowolenie 2 6 0
Odprezenie 2 3 4
Zaniepokojenie 10 5 2 0
Przygnebienie, smutek 3 2 11 1
Obawy o przysztosc 8 5 4 0
Che¢ do dziatania 3 5 9 0
Lek przed odrzuceniem 2 1 6 8
Nadzieja 6 1 9 1

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Pomoc w wyborze Pomoc w wyborze Pomoc w Pomoc w Pomoc w ocenie Pomoc w Inna: Pewnos$¢, ze  Inna: Pomoc dla
typu dalszej miejsca jego zycia aktywizacji zaplanowaniu predyspozycji i rozeznaniu corka bedzie mogta mnie w sytuacji np.
edukacji lub po mojej Smierci dorostego dzieckaz dalszego zycia kompetencji zapotrzebowania stale mieszka¢ na  choroby (jestem
aktywizacji autyzmemw  dorostego dziecka z psychologicznych  nastymulacjei Farmie Zycia, takze samotna)
zawodowej Srodowisku autyzmem dorostego dziecka z pomoc po naszej Smierci
dorostego dziecka z spotecznym autyzmem terapeutyczng
autyzmem

Rycina 5.4. Formy pomocy oczekiwane przez badanych rodzicéw dorostych oséb z ASD w odniesieniu do ich
dzieci

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Doswiadczenie w pracy z  Kwalifikacje zawodowe Dotychczasowe Doswiadczenie w zakresie ~ Gotowos$¢ do szkolenia Inne przestanki: Cechy
osobami z autyzmem zatrudnienie w podobnej szeroko rozumianego innych charakteru pracownika sg
placéwce doradztwa najwazniejsze: wrazliwosé,
(psychologicznego, empatia, stanowczosc,
pedagogicznego, zrozumienie potrzeb
zawodowego) podopiecznych. To jest

wazniejsze od
wyksztatcenia zawodowego
w dziedzinie pedagogiki
specjalnej lub t.p.

Rycina 5.5. Preferowane przez badanych rodzicéw sposoby weryfikacji kompetencji oséb zajmujgcych sie do-
rostymi osobami z ASD

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Rycina 5.6. Ocena respondentéw potencjalnego zainteresowania rodzicéw dorostych oséb z autyzmem udzia-
tem w cyklicznych zajeciach z pracownikiem socjalnym, terapeuta lub psychologiem

Zrédto: opracowanie wiasne.

Charakteryzujac negatywne uczucia deklarowa-
ne przez badanych rodzicéw, skoncentrowano sie
na odczuwaniu emocji i doswiadczen negatywnych,
w tym szczegdlnie: poczucia zaniepokojenia, przy-
gnebienia, smutku oraz obaw zwigzanych z przy-
sztoscig ich dziecka czy tez lekiem przed odrzuce-
niem w srodowisku spotecznym i funkcjonowaniem
W nieznanej przysztosci (co koresponduje z zagad-
nieniem dotyczacym zapewnienia opieki dorostej
osobie z ASD po $mierci rodzica, podjetym w innym
pytaniu ankiety). Pozyskany materiat badawczy po-
zwolit ustalié, Ze rodzice (w wiekszosci) zadeklaro-
wali doswiadczanie relatywnie podobnych odczug,
chociaz ze zréznicowang czestotliwoscig, cho¢ —
jak sie wydaje — znacznie czesciej niz populacja
0s6b w ich wieku (pdznej dorostosci i senioralnym)
Czuja sie oni przyttoczeni w zwigzku z doswiadcza-
nymi obawami o przysztos¢, w tym perspektywa za-
bezpieczenia bezpieczenstwa i komfortu zycia ich
niepetnosprawnego dziecka. Rzadziej takze deklaru-
ja odczuwanie nadziei czy motywacji do dziatania.
W grupie badanej tylko 1 osoba zadeklarowata, ze
nigdy nie doswiadcza przygnebienia; réwniez 1 z ba-
danych oséb przyznata, iz nigdy nie doswiadcza po-
czucia nadziei, 4 zas zadeklarowaty brak doswiad-
czania uczucia odprezenia.

Najczesciej wybieranym przez respondentéw
pozytywnym odczuciem byt stan zadowolenia, po-
dzielany z rézng czestotliwoscig przez wiekszosé
badanych. Doswiadczanie stanu zadowolenia zade-
klarowato 18 respondentéw, wskazujac jednoczes-
nie, ze 6w stan towarzyszy im kazdego dnia (2 osoby)
lub kilka razy w tygodniu (6 0s6b), a najczesciej — raz

na jakis$ czas (9 osob). Wsréd mozliwych pozytyw-
nych odczu¢ badani wymienili réwniez relaks i od-
prezenie. Warto tez zauwazy¢ udzielanie przez
respondentéw odpowiedzi wskazujacych na wyste-
powanie w ich codziennym doswiadczeniu zdener-
wowania i przygnebienia (ten stan jako codzienny
lub obecny kilka razy w tygodniu tgcznie deklaruje 13
0s6bh). Pogtebiona analiza materiatu empirycznego
wskazuje ponadto, ze negatywne stany emocjonal-
ne zadeklarowali ci badani, ktérzy réwniez czesciej
korzystajg z pomocy medycznej i psychologicznej
oraz rzadziej kontaktujg sie z rodzing (majg wezsze
zasoby wsparcia spotecznego).

Wniosek 4: Badane osoby, pomimo ogdlnego de-
klarowania dobrego samopoczucia, relatywnie czes-
ciej niz populacja rodzicéw oséb zdrowych doswiad-
czajg zagubienia, niepokoju o przysztos¢ wtasna lub
dziecka czy tez zaniepokojenia.

Doswiadczenia te — jak sie wydaje — sg bezpo-
srednio zwigzane z sytuacjg opieki nad dorostym
niepetnosprawnym dzieckiem i mogg przyczyniaé
sie do znacznego obnizenia satysfakcji z zycia oraz
deprywacji waznych potrzeb zwigzanych z rozwo-
jem osobistym.

Wniosek 5. Kwestia szczegdlnie pilng jest
uwzglednienie znaczenia dla respondentéw pomocy
terapeutycznej i doradczej, oferowanej przez funda-
cje lub stowarzyszenia, a takze zapewnienie odpo-
wiedniej formy weryfikacji kompetencji oséb aspi-
rujgcych do pracy z dorostymi osobami z ASD. Za
szczegdlnie wazne uznano: doswiadczenie w pracy
z osobami z ASD oraz adekwatne do podejmowa-
nych zadan kwalifikacje zawodowe.
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Rycina 5.7. Wykres stupkowy grupowany ilustrujgcy czesto$¢ doswiadczania przez badanych rodzicéw roznych

stanéw emocjonalnych

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Rycina 5.8. Preferowane przez badanych respondentéw formy spedzania wolnego czasu

Zrédto: opracowanie wiasne.

Graficzna, poréwnawczg ilustracje czestosci do-
Swiadczania réznych stanéw emocjonalnych bada-
nych osob przedstawia rycina 5.7.

Respondenci w otwartym pytaniu ankiety zostali
poproszeni o wskazanie preferowanych przez siebie
trzech gtéwnych i aktualnych form osobistych zain-
teresowan oraz kierunkéw potencjalnej aktywnosci
rekreacyjnej. Zdecydowana wiekszo$¢ (11 osdéb) wy-
mienito zgodnie: spotkanie z rodzing lub przyjaciét-
mi, jak tez (8 oséb) lekture lub realizacje innych czyn-
nosci zwigzanych z rekreacja poznawcza.

Wyniki stanowigce odpowiedzi na to pytanie an-
kiety ilustruje rycina 5.8.

Warto odnotowag, ze badane osoby w zdecydo-
wanej wiekszosci oceniajg stan swojej sprawnosci
fizycznej jako niski (co czesciowo mozna ttumaczy¢
charakterystykg wieku badanych oséb), posrednio
jednak wyznacza to réwniez obszerny zakres potrzeb
wpierania osobistego potencjatu zdrowotnego oraz
kondycji fizycznej rodzicow dorostych oséb z ASD.

Na ogdét — na podstawie zebranego materiatu
badawczego — mozna z pewng dozg ostroznosci
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wnioskowac, ze badane osoby ujawniajg pewng trud-
nos¢ w werbalizacji indywidualnych potrzeb. Pragna
by¢ stuchani i dostrzegani w spoteczeristwie, de-
klarujg réwniez potrzebe dzielenia sie wtasnym do-
Swiadczeniem. Zauwazalna jest réwniez, posrednio
wyrazana przez respondentéw, potrzeba poczucia
przynaleznosci i mozliwosci budowania wigzi z in-
nymi ludzmi, ktérzy maja podobne doswiadczenia.

5.5. Dyskusja wynikow

Rodzina opiekujgca sie osobg z ASD wymagajacg
znacznego wsparcia doswiadcza licznych trudnosci
niezwigzanych wytgcznie z dysfunkcjg ich dziecka
czy z trwatym wptywem zaburzenia na systemem
rodzinny, ale czesto z reakcjg otoczenia na odmien-
nos¢ funkcjonowania ich dziecka. Reakcja ta zazwy-
czaj manifestuje sie w formie troski lub odrzucenia.
Zdarza sie, ze rodzice 0séb z niepetnosprawnoscia
ograniczaja kontakty z innymi ludZmiz uwagi na brak
czasu lub zmeczenie spowodowane koniecznoscia
sprawowania permanentnej opieki nad osobg rozwi-
jajaca sie nieneurotypowo. Dlatego tez potrzeby, na
ktére wskazali respondenci w relacjonowanym ba-
daniu wtasnym, odnoszg sie przede wszystkim do
kwestii zapewnienia stosownego modelu wsparcia
wytchnieniowego, ktére pozwolitoby im w dtuzszej
perspektywie czasowej petniej uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym czy rozwija¢ osobiste zainteresowania.
Najwazniejszym problemem, na ktéry wskazuja ba-
dani rodzice dorostych oséb z ASD, jest lek o przy-
sztos¢ niepetnosprawnego dziecka po ich $mierci.
Ewa Pisula (2007) podkresla, ze rodzice sami
okresowo moga unika¢ kontaktu z otoczeniem
w obawie przed pytaniami i oceng spoteczng dziec-
ka. Taka decyzja moze by¢ tez determinowana
uprzednim, negatywnym doswiadczeniem zwigza-
nym z reakcjg otoczenia, w wyniku ktérego rodzice
sami podejmuja decyzje o wycofaniu sig z kontak-
téw spotecznych i podjeciu swoistej izolacji. Dystans
do otoczenia spotecznego moze by¢ rezultatem za-
istnienia trzech czynnikdéw: braku akceptacji wtas-
nego dziecka, wrogosci wobec dziecka okazywanej
przez otoczenie oraz konsekwencji negatywnych
wrazen wyniesionych z kontaktéw ze specjalistami.
Rodziny oséb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu szczegdlnie cenig sobie tzw. wsparcie opie-
kuncze, ktére polega na okresowym zastgpieniu
ich w czynnosciach pielegnacyjnych, organizowa-
nym w sposoéb zapewniajgcy rodzicom mozliwosé
odpoczynku. Rodzice podkreslajg jednoczesnie, ze

Te potrzeby mogg by¢ realizowane we wspoét-
dziataniu z réznymi instytucjami (np. fundacjami,
stowarzyszeniami, grupami pomocowymi), wspie-
rajgcymi osoby z niepetnosprawnoscig, w tym po-
przez wspotprace z instytucjami $wiadczgcymi
ustugi wielospecjalistyczne.

sam fakt istnienia kontaktow i wiezi spotecznych
oraz poczucie przynaleznosci do grupy spotecznej
stanowi dla nich ogromne wsparcie. W literaturze
przedmiotu (Schalock, 2000; Perzanowska, 2017)
wyrdznia sie m.in. wsparcie formalne, ktdre realizo-
wane jest przez dziatanie stowarzyszen czy instytu-
cji oraz wparcie nieformalne, realizowane przez sy-
stem rodzinny, przyjaciét czy sasiadéw. Ten ostatni
rodzaj wsparcia — ze wzgledu na wyrazne zmiany
o charakterze demograficznym i kulturowym, jakie
zachodzg w spoteczenstwie w ostatnich latach —
bywa obecnie trudniej dostepny. Dlatego tez za-
pewne wielu badanych rodzicéw deklaruje potrzebe
uczestnictwa w cyklicznie organizowanych spotka-
niach konsultacyjnych, prowadzonych przez funda-
cje czy stowarzyszenia, poszerzajgcych ich wiedze
na temat wspierania rozwoju ich dorostego niepet-
nosprawnego dziecka oraz podejmujgcych nurtujg-
ce ich problemy wynikajgce ze sprawowania opieki
nad dorostg osobg z ASD.

Zasoby sg potencjatem, ktérymi rodzina dyspo-
nuje i od ktérych zalezny jest sposéb oraz zakres,
w jakim przystosuje sie ona do niepetnosprawnosci
dziecka. Wedtug Stefana Hobfolla (2006) — autora
teorii zasobéw — mozna do nich zaliczy¢ ,przed-
mioty, warunki, cechy osobowosci i poktady energii,
ktore sg potrzebne do przetrwania” (Hobfoll, 2006,
s. 67). | tak sytuacja ekonomiczna rodziny obiektyw-
nie jest bardzo istotnym czynnikiem decydujgcym
0 poziomie stresu doswiadczanego przez cztonkéw
systemu rodzinnego. Sytuacja finansowa wptywa
bowiem m.in. na mozliwos¢ opieki, jakg moga oni
zaproponowaé swojemu dziecku. Potrzeby ekono-
miczne nie byty jednak priorytetowe dla oséb ba-
danych, cho¢ w literaturze przedmiotu zauwaza sie
powszechnie, iz z problemami finansowymi zmaga
sie znaczna czes$¢ rodzin oséb rozwijajgcych sie
w sposéb nieneurotypowy. Jest to konsekwencja
m.in. przymusowej rezygnacji z petnienia obowigz-
kéw zawodowych przez jednego z rodzicow w celu
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zapewnienia statej opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem. Na funkcjonowanie rodziny oraz jej po-
trzeby ma takze wptyw miejsce zamieszkania, co
wigze sie z dostepnoscig wszelkich form pomocy
dla dziecka. Warunki mieszkaniowe wptywajg na
funkcjonowanie rodziny, gdyz moga utatwic¢ opieke
nad dzieckiem i stworzy¢ przestrzen zapewniajg-
cg korzystniejszg organizacje dnia i terapii. Badania
relacjonowane w niniejszym rozdziale pokazujg, ze
jednym z najbardziej docenianych przez rodzicéw
zasobow jest wsparcie spoteczne, ktére otrzymu-
ja od bliskich lub instytucji. Odpowiednio zaplano-
wana pomoc wyreczajgca pozwala rodzinie na od-
poczynek, refleksje, rozwdj osobisty, a takze na
zgromadzenie odpowiednich srodkéw pozwalaja-
cych kontynuowac opieke nad ich — wymagajgcym
wsparcia — niepetnosprawnym dzieckiem. Ten za-
s6éb wydaje sie wazniejszy i bardziej ceniony przez
badanych rodzicéw dorostych oséb z ASD niz ko-
rzystna sytuacja materialna. Waznym zasobem dla
wielu rodzin jest réwniez wiara w Boga oraz przyna-
leznos¢ do grupy wyznajgcej podobne przekonania
religijne oraz zblizony system wartosci. Wskazane
srodowiska pomagajg czesto rodzicom zaakcepto-
wac dziecko i nada¢ zaburzeniu pozytywne rozwo-
jowo znaczenie.

Istotnym czynnikiem funkcjonowania rodziny
jest takze wyksztatcenie rodzicéw. Badania (Pisula,
2012) pokazujg, ze im wyzszy jest poziom wyksztat-
cenia rodzicéw, tym lepiej rozumiejg oni zaburzenie
swojego dziecka i lepiej sobie z nim radzg. Mozliwe,
Ze wtasnie z tego powodu najliczniej w badaniach
wtasnych reprezentowani byli rodzice z wyzszym
oraz $rednim wyksztatceniem.

Froma Walsh (2006) podkresla znaczenie podej-
mowania z rodzing pracy psychoedukacyjnej, ukie-
runkowanej na zwiekszanie odpornosci psychicznej
catego systemu rodzinnego. Tak rozumiana inter-
wencja obejmuje prace w zakresie trzech nastepu-
jacych obszarow: systemu przekonan rodzinnych
0 tym, ze stres moze by¢ réwniez impulsem do roz-
Woju, organizacji rodziny i jej zasobéw — zadbanie
o elastyczng strukture rodziny i wzajemne wsparcie
cztonkdéw systemu, komunikacji w rodzinie — bardzo
wazne sg zrozumiate komunikaty oraz otwarte wy-
razanie uczuc.

Pomoc psychoedukacyjna prowadzona przez
stowarzyszenia i fundacje przyczynia sie do popra-
wy jakosci zycia rodzin 0séb z niepetnosprawnoscia.
Potwierdzajg to badania prowadzone np. w Stanach
Zjednoczonych (Novak, Gerc, Levy, 2020). Analizy
wykazaty, ze funkcjonowanie badanych rodzin dzieci

z ASD w Kalifornii — poza wymiarem satysfakcji z zy-
cia rodzinnego — nie rézni sie istotnie od rezultatéw
badan populacji rodzin amerykanskich. Stan taki
mozna ttumaczy¢ m.in. relatywnie szerokim konteks-
tem wsparcia oraz interwencji terapeutycznej, prze-
znaczonej dla rodzin oséb z ASD oraz bezposrednio
dla 0séb z autyzmem. Podobng zaleznosé potwier-
dzajg dane literaturowe (Wiegner, Donders, 2000).
Jest mozliwe, ze trudnosci w systemie rodzinnym,
wynikajgce z doswiadczenia niepetnosprawnosci
dziecka, nie powodujg w obecnych warunkach kultu-
rowych i demograficznych tak duzego obcigzenia dla
rodziny, jak dziato sie to w przesztosci. Badane w Ka-
lifornii rodziny osob z ASD dysponujg czesto bardzo
rozlegtg wiedzg na temat ASD i wspdtczesnych me-
tod terapii (umozliwia to réwniez deklarowany wysoki
status ekonomiczny), co powoduje, ze oceniajg zabu-
rzenie jako mniej zagrazajgce dla systemu rodzinne-
go. Warto podobne rozwigzania wdrozy¢ w polskich
warunkach spoteczno-kulturowych.

Rodzice oczekujg pomocy ze strony instytucji
panistwowych, stowarzyszen i fundacji, ktére wy-
kazujg w swojej ofercie zréznicowane formy tera-
pii przeznaczone dla 0oséb nieneurotypowych oraz
catej rodziny, a takze skupiajg wokot siebie zaréw-
no rodziny, ktére tgczy podobne doswiadczenie, jak
rowniez osoby, ktére chetnie niosg im pomoc. Do-
datkowym cennym wsparciem moga by¢ wolonta-
riusze uczestniczgcy w zajeciach terapeutycznych,
zastepujac rodzicéw. Aktualnie w Polsce najszerszy
zasieg oddziatywania dotyczy dwoéch ogdlnopol-
skich organizacji: Krajowego Towarzystwa Autyzmu
oraz Fundacji Synapsis. Z oczywistych powoddéw
logistycznych nie zapewniajg one jednak pomocy
wszystkim osobom, ktére tego potrzebuja. Dlatego
wazne jest rowniez znaczenie wielu mniejszych, lo-
kalnych stowarzyszen i fundacji, skupionych w re-
gionach zlokalizowanych wokét wiekszych miast.

Inng forma pozainstytucjonalnej pomocy, ktéra
niestety obecnie w Polsce jest zbyt rzadko praktyko-
wana, jest grupa wsparcia. Grupy samopomocowe
moga mie¢ charakter nieformalny. O ile istniejg gru-
py wsparcia przeznaczone dla rodzicéw, zapomina
sie o wsparciu rodzenstwa i dorostych dobrze funk-
cjonujagcych osdb ASD.

W literaturze przedmiotu (Frender, Schiffmiller,
2007) wymieniane sg gtdéwne potrzeby petnospraw-
nego rodzenstwa osdéb z ASD, do ktdérych zalicza
sie m.in.; potrzebe ekspresji emocji, trosk i wtas-
nych potrzeb, potrzebe bycia wystuchanym, potrze-
be dzielenia sie wtasnym doswiadczeniem, potrze-
be treningu kompetencji spotecznych. W niektérych
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krajach wdrozone zostaty programy promujace gru-
py wsparcia dla rodzenstwa dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Takie srodowiska pozwalajg na
zaspokojenie wymienionych potrzeb oraz dodatko-
WO zapewniajg poczucie przynaleznosci i mozliwosé
budowania wigzi z innymi ludZmi, ktérzy majg po-
dobne doswiadczenia. W perspektywie dziatalnosci
Fundacji Wspolnota Nadziei ,Farma Zycia” warto za-
stanowi¢ sie nad wdrozeniem podobnych rozwigzan.

Podejmujgc probe zinterpretowania wynikéw ba-
dant wtasnych, relacjonowanych w niniejszym roz-
dziale, nalezy odwotac¢ sie réwniez do szerszego
kontekstu charakteryzujgcego okolicznosci, w jakich
przeprowadzono badanie. Byto ono bowiem prowa-
dzone w maju i czerwcu 2020 roku, czyli w okre-
sie trwajgcej pandemii COVID-19 oraz zwigzanych
Z nig znacznych ograniczen i rygoréw wynikajgcych
z koniecznosci spotecznego izolowania. Wptyw
pandemii oraz taczacej sie z nig kwarantanny na
funkcjonowanie ludzi, ich samopoczucie i zdrowie
psychiczne jest zagadnieniem nowym, cho¢ obec-
nie powstaty juz na ten temat liczne artykuty na-
ukowe, reprezentujgce niemal wszystkie dyscypliny
naukowe. Doktadne i rzetelne opisanie rzeczywisto-
Sci, ktéra zmienita sie wraz z ogtoszeniem pandemii,
wymagatoby szerszych badan. Juz teraz mozna jed-
nak stwierdzi¢, iz sytuacja potrzeby izolacji bedacej
skutkiem pandemii w mniejszym lub wiekszym stop-
niu dotkneta réwniez rodziny oséb z ASD. Poczucie
niepewnosci zwigzane z naptywem nowych, czesto

5.6. Wnioski

Przedstawione w niniejszym rozdziale studium em-
piryczne miato na celu rozstrzygniecie problemu ba-
dawczego zwigzanego z identyfikacjg zasadniczych
potrzeb rodzin dorostych oséb z zaburzeniem ze
spektrum autyzmu, wymagajgcych wsparcia w co-
dziennym zyciu.

Uzyskano odpowiedzi na zadane pytania badaw-
cze oraz skonkretyzowano je we wnioskach czgst-
kowych przedstawionych w podrozdziatach doty-
czacych analizy wynikow badan wtasnych. Mozna je
sprowadzi¢ do nastepujacych uogdlniery, adekwat-
nych do tresci pytan badawczych:

1. Badani rodzice negatywnie oceniajg do-
stepnos¢ wsparcia oferowanego im w srodowi-
sku zamieszkania i prawdopodobnie dlatego de-
klarujg potrzebe otrzymywania ze strony réznych
organizacji, stowarzyszen i fundacji statej pomocy,

sprzecznych informacji, ograniczenia w poruszaniu
sie | koniecznos¢ izolowania sie od innych mogty
zwieksza¢ ryzyko doswiadczania leku, obnizone-
go poczucia bezpieczenistwa i nasilonego napiecia,
a w konsekwencji wptywac¢ na poczucie jakosci zy-
cia badanych oséb, modyfikujac ich potrzeby (Vieira
iin., 2020). Uwaza sie jednak, ze istniejg grupy spo-
teczne szczegdlnie narazone na odczuwanie nega-
tywnych skutkéw pandemii, a wsrdd nich wymienia
sie 0soby z réznego rodzaju niepetnosprawnosciami
(Vieiraiin., 2020; Smith, Judd, 2020).

Glac i Zdebska (2020) przeprowadzili badanie
dotyczace 0séb z niepetnosprawnosciami oraz ich
opiekunéw i ich sytuacji w trakcie trwania pandemii
w Polsce. Jak piszg cytowani badacze, w przypad-
ku srodowiska osoéb z niepetnosprawnoscia, pan-
demia i zwigzane z nig nieoczekiwane ograniczenia
przyniosty wiele bardzo niekorzystnych zmian (Glac,
Zdebska, 2020). Przede wszystkim osoby z niepet-
nosprawnoscig oraz ich opiekunowie zostali nieja-
ko ,odcieci” od wsparcia, ktére na co dzier byto im
wczesniej oferowane, a formy wsparcia opracowa-
ne na czas pandemii okazaty sie niewystarczajgce
lub nieadekwatne. Ograniczony zostat réwniez do-
step do swiadczen medycznych, w tym rehabilita-
cji medycznej, co negatywnie wptyneto na poczu-
cie jakosci zycia oraz stan zdrowia tej grupy osoéb.
Pozbawione potrzebnego wsparcia — jak deklaru-
jg — doswiadczaty one obnizonego poczucia bez-
pieczenstwa (Glac, Zdebska, 2020).

np. o charakterze wsparcia szkoleniowego, instruk-
tazowego, konsultacyjnego lub pomocy terapeu-
tycznej. Badani wskazujg, ze spotkania pomocowe
powinny mie¢ charakter staty, a ich czestotliwosé
i forma winny by¢ zalezne od oczekiwan konkret-
nych grup rodzin.

2. Zazagadnienie pilne uznano — zgodnie z ocze-
kiwaniami badanych — uwzglednienie w ofercie or-
ganizacji pomocowych znaczacej dla responden-
téw pomocy terapeutycznej i doradczej, oferowane;
przez fundacje lub stowarzyszenia, a takze zapew-
nienie odpowiedniej formy weryfikacji kompetenciji
0sob aspirujgcych do pracy z dorostymi osobami
z ASD. Istotnymi kryteriami doboru kadry — wedle
respondentéw — sg przede wszystkim: doswiadcze-
nie w pracy z osobami z ASD oraz adekwatne do po-
dejmowanych zadan kwalifikacje zawodowe.
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3. Oczekiwania rodzicéw dorostych oséb z nie-
petnosprawnoscig wyraznie ukierunkowujg orga-
nizacje wsparcia instrumentalnego i terapeutycz-
nego, proponowanego wspotczesnie przez rozne
instytucje, ktére ma na celu zapewnienie im pomo-
cy w realizacji najistotniejszych obowigzkéw zwia-
zanych z opiekg sprawowang nad dorostym dziec-
kiem z niepetnosprawnoscia, w tym ASD. Mozna
uzna¢, ze gtos srodowiska rodzin oséb z niepetno-
sprawnoscig jest obecnie styszany, a potrzeby coraz
adekwatniej identyfikowane. Brak jednak nadal roz-
wigzan o charakterze statym i systemowym, ktére
gwarantowatyby bezpieczenstwo oraz jako$¢ zycia
w systemach rodzinnych oséb z deficytami i zabu-
rzeniamirozwoju, porownywalng z jakoscig zycia po-
pulacji osob zdrowych.

4. Najwazniejsze obcigzenia wynikajgce z opieki
nad dorostym dzieckiem z ASD (m.in. stata troska
0 bezpieczenstwo i rozwdj dorostego dziecka) impli-
kujg zaistnienie czesto doswiadczanych negatyw-
nych stanéw emocjonalnych u rodzicéw oséb doro-
stych z ASD, wymagajgcych wsparcia w codziennej
egzystencji. Mozna wysung¢ wniosek, ze im lepigj
funkcjonuje nieneurotypowe dziecko oraz im mniegj
deficytéw w obszarze interakgcji spotecznych i kon-
troli afektu ono ujawnia, tym bardziej zréwnowazo-
na jest perspektywa percepcji zaburzenia dziecka
z ASD przez rodzine. Do najwazniejszych obcigzen
dla rodziny zalicza sie: niepokdj o los niepetno-
sprawnego dziecka po $mierci rodzicéw, uogdlnio-
ne obawy o przysztos$¢, permanentny stan napiecia
emocjonalnego oraz braku bezpieczeristwa. Badani
rzadko doswiadczajg stanéw odprezenia i zadowole-
nia. Deklarujg jednak poczucie nadziei, co posrednio
mozna interpretowac jako otwarto$¢ na zmiany i go-
towos¢ do podejmowania réznych form wysitku na
rzecz osobistego rozwoju.

5. Wiekszos$¢ badanych oséb — gdyby zaistniata
taka mozliwos¢ czasowa i organizacyjna — chetnie
i w wiekszym stopniu realizowataby swoje potrze-
by spoteczne (np. spotkania z przyjaciétmi) lub tez

w szerszym zakresie rozwijataby osobiste zainte-
resowania: lektura i podejmowanie rekreacyjnej ak-
tywnosci poznawczej, udziat w wyjezdzie turystycz-
nym, praca w ogrodku itp.

Kompetencje spoteczne badanych rodzicow
sg — jak sie wydaje — zroznicowane i zalezg rowniez
od atmosfery panujgcej w rodzinie, cech indywidu-
alnych oraz znaczenia przekazoéw, ktére w rodzinie
funkcjonujg od wielu lat.

Warto réwniez nadmienié, ze wspoétpraca z fun-
dacjg i doswiadczanie z jej strony wsparcia jest
czynnikiem ochronnym, ktéry zmniejsza poczucie
przecigzenia u rodzicow dziecka z zaburzeniem ze
spektrum autyzmu.

6. Potwierdzono, iz plany rodzin dorostych oséb
z ASD, wymagajacych wsparcia, odnoszace sie do
przysztosci sg determinowane przez troske o bezpie-
czenstwo niepetnosprawnego dziecka. Perspekty-
wa nieuchronnej $mierci dla wielu rodzicéw oznacza
na pewnym etapie zycia (np. w wieku senioralnym)
podporzadkowanie wszelkich osobistych planéw za-
pewnieniu odpowiedniegj i trwatej formy opieki nad ich
dzieckiem.

Analizujgc dane pochodzgce od badanych rodzin
mozna zauwazyc¢, ze respondenci odczuwajg réwniez
odpowiedzialno$¢ za jakos¢ relacji w ich systemach
rodzinnych. Istotnymi czynnikami moderujgcymi re-
lacje w rodzinie moga by¢: wiek, pte¢ dzieci oraz sto-
pien zaburzenia komunikacji czy nasilenia zachowan
autoagresywnych i agresywnych u dorostego dziecka
z ASD. Ten aspekt wnioskéw wymagatby jednak we-
ryfikacji w szerszych badaniach statystycznych.

7. Badani rodzice opiekujgcy sie dorostym nie-
petnosprawnym dzieckiem z zaburzeniem ze spek-
trum autyzmu oczekuja, by model oferowanego im
wsparcia byt kompleksowy i wielospecjalistyczny
oraz umozliwiat elastyczne dostosowanie sie do po-
trzeb konkretnych rodzin.

Przedstawione oczekiwania mozna sprowadzi¢
do schematéw wynikajagcych z badan wtasnych,
przedstawionych na rycinach 5.9 5.10.
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Rycina 5.9. Uogdlniony model instytucjonalnej pomocy dla rodzin dorostych oséb z ASD, wynikajacy z badan
wtasnych
Zrédto: opracowanie wiasne.
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