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RAPORT Z BADANIA ANKIETOWEGO
OSOBY Z AUTYZMEM NA MAZOWSZU

1. Informacje o badaniu
Badanie zostato zrealizowane w okresie od pazdziernika do grudnia 2023 roku w ramach akcji
ZACZNIJMY SIE LICZYC NA MAZOWSZU.

Kwestionariusz, skierowany w pierwszym rzedzie do rodzicéw i innych oséb wspierajacych
doroste osoby z niepetnosprawnosciami, opracowaty Maria Jankowska i Maria Wroniszewska
z Fundacji SYNAPSIS. Kwestionariusz, przygotowany i konsultowany przez rodzicéw i
praktykow, zawiera konkretne pytania dotyczace sytuacji rodzinnej, zdrowotnej, spotecznej
oraz oceny potrzeb wsparcia w statym zamieszkaniu poza rodzing dla os6b w spektrum
autyzmu. Kwestionariusz byt dystrybuowany przez organizacje pozarzadowe, przede
wszystkim zrzeszone w Partnerstwie AUTYZM NA MAZOWSZU oraz organizacje skupione
w warszawskiej Branzowej Komisji Dialogu Spotecznego ds. NiepetnosprawnoSci.

Wyniki iloSciowe badania sg czgstkowe, nie pokazujg peilnych potrzeb oséb w spektrum
autyzmu na Mazowszu, ale charakter tych potrzeb i korelacje. Ostateczna liczba zebranych
ankiet, po usunieciu ze zbioru kilku ankiet niepelnowarto$ciowych lub niespetiajacych
kryteriow, wyniosta 157. Nie wszystkie byty kompletne, jednak wykorzystano je w analizie w
mozliwie pelnym zakresie. Agregacji danych i opracowania wynikéw dokonata dr hab.
Agnieszka Dudzinska, socjolog z Uniwersytetu Warszawskiego.

Z ogdlnej liczby 157 ankiet, 130 zostato wypetnionych przez osobe wspierajaca (rodzicow),
a 27 przez osobe z niepetnosprawnoscia. Jak wynika z Wojewddzkiego Programu Pomocy i
Oparcia Spotecznego dla os6b z Zaburzeniami Psychicznymi Wojewé6dztwa Mazowieckiego na
lata 2023-2027, brak jest danych dotyczacych liczby dorostych oséb z zaburzeniami
psychicznymi w wojewo6dztwie mazowieckim, a tym bardziej danych o sytuacji tych oséb.
Zatem kazda préba pozyskania danych, w szczeg6lnosci danych konkretnych, jest cenna i warta
analizy.

2. Uczestnicy

Wszystkie osoby, ktérych sytuacja byta przedmiotem badania, sg peinoletnie, 151 posiada
orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci, a sze$¢ - nie posiada orzeczenia.
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Wiek i ptec

Wiek uczestnikéw miesci sie w zakresie 18-48 lat, Sredni wiek to 29 lat. Wiekszo$¢ uczestnikow
to ludzie mtodzi: w wieku do 30 roku zycia - 61% uczestnikéw, w wieku 31-45 lat - 35%, w
wieku 46-48 - 5%. Wsrod uczestnikdw 70% stanowig mezczyzni, a 30% kobiety.

Tabela 1. Wiek uczestnikéw badania

Wiek Czestosc Procent
do 20 37 26
21-25 28 19
26-30 23 16
31-35 24 17
36-40 15 10
41-45 12 8
46-50 6 4
Ogétem 145 100
brak danych 12
Razem 157

Geografia

Badani pochodza z 19 spos$réd 43 powiatéw wojewoddztwa mazowieckiego, w tym z dwéch
miast na prawach powiatu: Ptocka i Warszawy. Mieszkancy Warszawy pochodza z 16 na 18
dzielnic (nie ma nikogo z dwéch matych dzielnic: Rembertowa i Wesotej). Liczba respondentéw
w roznych powiatach wojewoddztwa i dzielnicach Warszawy nie pokrywa sie z faktycznym
rozlozeniem geograficznym oséb z autyzmem, ale wynika z aktywnos$ci organizacji
pozarzadowych, propagujacych ankiete.

Tabela 2. Powiat zamieszkania

Powiat Czestosc

biatobrzeski -

ciechanowski 8

garwolinski -

gostyninski -

grodziski 8

groéjecki 1

kozienicki -

legionowski 2

lipski -
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tosicki -
makowski -
minski 1
miawski -
nowodworski 1
otwocki 2
ostrotecki -
ostrowski -
piaseczynski 7
ptocki 3
ptonski -
pruszkowski 6
przasnyski 3
przysuski -
puttuski 1
radomski 6
siedlecki -
sierpecki -
sochaczewski 3
sokotowski -
szydtowiecki -
warszawski zachodni -
wegrowski 2
wotominski 1
wyszkowski -
zwolenski -
zurominski -
zyrardowski 2
miasto Ptock 1
miasto Warszawa 98
brak danych 1
Ogobtem 157
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Tabela 3. Dzielnica zamieszkania (Warszawa)

Dzielnica Czestosc
Bemowo 3
Biatoteka 9
Bielany 12
Mokotéw 14
Ochota 7
Praga Potudnie 3
Praga Pé6inoc 6
Rembertow -
Srédmiescie 2
Targowek 2
Ursus 1
Ursynéw 24
Wawer 2
Wesota -
Wilanéw 1
Wtochy 2
Wola 6
Zoliborz 4
Ogétem 98

Sytuacja rodzinna

Okoto trzech czwartych uczestnikow ma oboje rodzicow (73%), ale dos¢ liczna jest grupa, ktora
ma tylko jednego rodzica (23%). Jedna osoba nie ma rodzicéw, a w pieciu innych przypadkach

(3%) wskazano odpowiedz ,inna sytuacja”.

Tabela 4. Sytuacja rodzinna w dniu wypelniania ankiety

Sytuacja rodzinna Czestosc Procent

ma oboje rodzicow 114 73

ma jednego rodzica 37 23

nie ma rodzicow 1 1

inna sytuacja 5 3

Ogbtem 157 100
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Sredni wiek rodzicéw wynosi 58 lat. Najmtodszy rodzic ma 40 lat, najstarszy - 79 lat. Jedna
trzecia ma ponad 63 lata.

Tabela 5. Wiek rodzicow (o ile zyja)

Wiek rodzicow Czestosc Procent
36-40 1 1
41-45 10 7
46-50 32 21
51-55 31 20
56-60 16 11
61-65 23 15
66-70 18 12
71-75 17 11
76-80 3 2
Ogoétem 151 100
brak danych 6

*W przypadku pary rodzicow uwzgledniono $redni wiek pary rodzicéw.

Stopien i rodzaj niepelnosprawnosci

Wsrod uczestnikdw dominujg osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (65%). Osoby
ze stopniem umiarkowanym stanowig 27%, a z lekkim - 8% uczestnikéw. Istnieje zwigzek
miedzy stopniem niepetnosprawnosci a wiekiem, miedzy stopniem niepelnosprawnosci a
ubezwlasnowolnieniem oraz miedzy stopniem niepelnosprawnosci a porozumiewaniem sie za
pomoca mowy. Osoby ze znacznym stopniem sg starsze (Srednio 31 lat w por. z 26 dla stopnia
umiarkowanego i 21 dla stopnia lekkiego), jedna trzecia z nich jest ubezwtasnowolniona, za$
dla 11% planuje sie ubezwtasnowolnienie. Ponad jedna trzecia oséb z niepelnosprawnoscig w
stopniu znacznym nie komunikuje sie za pomocg mowy.

Tabela 6. Stopien niepelnosprawnos$ci a komunikacja za pomoca mowy

Komunikacja za pomoca mowy lekki umiarkowany znaczny Ogétem
tak 12 39 63 114
100% 98% 65% 77%
nie 1 34 35
3% 35% 24%
Ogétem 12 40 97 149
100% 100% 100% 100%
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OKkres na jaki wydane orzeczenie

Potowa uczestnikow (50%) posiada orzeczenie na state i potowa ma orzeczenie czasowe.
Orzeczenie na state posiada 2/3 oséb ze stopniem znacznym. W przypadku orzeczen na czas
okreslony, ich wazno$¢ uptynie na ogét w okresie 2-5 lat.

Tabela 7. Stopien niepelnosprawnosci a orzeczenie na state

Orzeczenie na stale lekki umiarkowany znaczny Ogétem
tak 7 5 64 76

58% 12% 65% 50%
nie 5 36 34 75

42% 88% 35% 50%
Ogoétem 12 41 98 151

100% 100% 100% 100%

Symbole przyczyny niepelnosprawnosci

Ze 151 oséb, ktore posiadajg orzeczenie, na pytanie o zawarte w nim symbole przyczyny
niepelnosprawnosci odpowiedziaty 144 osoby. Jedynie 109 z nich wskazato na symbol C-12,
wilasciwy dla spektrum autyzmu. Sposrdd pozostatych symboli (w tym takze dla oséb z
symbolem C-12, gdyZ w orzeczeniu mozna wpisa¢ do 3 symboli) najczesciej wystepowaty
symbole niepelnosprawnosci intelektualnej i choréb psychicznych, rzadziej - choréb
neurologicznych i epilepsji.

Tabela 8. Jaka jest przyczyna niepelnosprawnosci ujeta w orzeczeniu?

Symbol/symbole Liczba Procent os6b

01-U - uposledzenie umystowe 43 30

02-P - choroby psychiczne 29 20

03-L - zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu 2 1

04-0 - choroby narzadu wzroku 3 2

05-R - uposledzenie narzadu ruchu 3 2

06-E - epilepsja 6 4

07-S - choroby uktadu oddechowego i krazenia 1 1

08-T - choroby uktadu pokarmowego 1 1

09-M - choroby uktadu moczowo-piciowego - -

10-N - choroby neurologiczne 8 6

11-I - inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metaboliczne, | 4 3

zaburzenia enzymatyczne, choroby zakazne i odzwierzece

12-C - cato$ciowe zaburzenia rozwojowe 109 76
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Uczestnikow zapytano o symbole przyczyny niepelnosprawnos$ci wpisane w orzeczeniu.
Sposrdd osob, ktére udzielity odpowiedzi 63% wskazato jeden symbol, 30% - dwa symbole,
a7% - trzy symbole. Jedna trzecia uczestnikOw wskazata, Ze posiada dodatkowe
niepelnosprawnosci lub choroby, nieujete w orzeczeniu. Najcze$ciej wskazywano na
niepelnosprawnosci intelektualng (28 os6b), epilepsje (10) i wady wzroku (5).

Tabela 9. Jesli stwierdzono dodatkowo niepelnosprawnosci, schorzenia nieujete w kodach przyczyn
niepelnosprawnosci, to jakie? - Pytanie otwarte
Dodatkowe schorzenia Czestosc

niepetnosprawnos¢ intelektualna 28

[u=y
o

padaczka

wada wzroku

sprzezenia

wada mdzgu

tamliwos$¢ chromosomu X

autyzm

alergia

depresja

nerwica natrectw

niedostuch

niedowtad

modzgowe porazenie dziecigce

niepetnosprawnos$é ruchowa

polidypsja psychogenna

stany lekowe

NI I I S Y Y S Y S S Y I S T I S T B SN e,

zawroty glowy

S
w

Ogoétem (liczba os6b)

Ubezwlasnowolnienie

Wiekszos¢ uczestnikéw (77%) stanowiag osoby nieubezwiasnowolnione. Niemal jedna czwarta
jest ubezwtasnowolniona - catkowicie (22%), czeSciowo (1%). Dla 9% os6b planowane jest
wystapienie o ubezwlasnowolnienie. Osoby ubezwtasnowolnione majg z reguty orzeczony
stopienn znaczny niepetnosprawnos$ci (32 osoby). Ubezwlasnowolniona jest jedna osoba z
niepelnosprawnos$cig w stopniu umiarkowanym i jedna w stopniu lekkim.
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Postugiwanie sie¢ mowa

Wiekszo$¢ uczestnikow komunikuje sie za pomoca mowy (76%), jednak liczba oséb
niewerbalnych jest znaczaca i wynosi 24% badanych. Sposréd oséb niepostugujacych sie mowg
16% w ogdle nie komunikuje sie w sposéb intencjonalny.

Swiadczenia

Rente socjalng pobiera 78% uczestnikéw. Prawdopodobnie cze$¢ os6b posiadajacych
orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepetnosprawno$ci nie otrzymata prawa do renty
socjalnej, przyznawanego przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych. Ponad potowa uczestnikow
(58%) pobiera swiadczenie uzupetniajace dla os6b niezdolnych do samodzielnej egzystencji.
Jest to niewiele nizszy procent, niz 0s6b z orzeczong niepeinosprawnoscig w stopniu znacznym
(65%). Oznacza to, ze osoby z autyzmem i orzeczonym znacznym stopniem
niepelnosprawnosci, otrzymuja potwierdzenie faktu niezdolnosci do samodzielnej egzystencji
przez stosujacy rygorystyczne kryteria Zaktad Ubezpieczen Spotecznych.

Powyzsze wyniki wskazuja na duza rozpieto$¢ w sposobie funkcjonowania uczestnikéw. Na
jednym krancu spektrum sg osoby z lekkim stopniem niepelnosprawnosci z zasady w normie
lub powyzej normy intelektualnej, potrzebujace wsparcia w ograniczonym zakresie. Na drugim
krancu sg osoby z gtebokim autyzmem ze wspotistniejgcymi niepetnosprawnosciami, takimi
jak niepelnosprawnos¢ intelektualna, epilepsja, nie postugujace sie mowa lub uzywajace
pojedynczych stéw czy wyrazen. Osoby takie s3a uznawane z reguly za catkowicie
niesamodzielne. Cze$¢ tych osob zostata ubezwtasnowolniona, w odniesieniu do cze$ci z nich
rodziny liczg sie z konieczno$cig wystapienia o pozbawienie praw. Wsparcie dla tych os6b musi
by¢ intensywne, catodobowe, zindywidualizowane, co pocigga za sobg koniecznos$¢
zatrudnienia duzej liczby oséb wspierajgcych.

Wsparcie dzienne

Co piaty uczestnik badania (20%) nie korzysta z zadnej formy aktywno$ci dziennej i pozostaje
w domu. Pozostali najcze$ciej chodza do szkoty (26%) albo korzystaja z WTZ lub SDS (25%).
Zwraca uwage stosunkowo duzy odsetek (20%) oséb nie korzystajacych z Zadnej formy
aktywnos$ci dziennej. Wskazuje to na duze, niezaspokojone potrzeby w zakresie wsparcia
dziennego.

Tabela 10. Czy korzysta ze wsparcia instytucji/placowki dziennego pobytu?

Pobyt dzienny Czestosc Procent
chodzi do szkoty 40 26
korzysta z WTZ lub SDS 39 25
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pozostaje w domu 32 20
korzysta z innej placowki dziennej 31 20
zadna z powyzszych opcji 14 9
Ogétem 156 100
brak danych 1

Zatrudnienie

Doswiadczenie pracy posiada 18% uczestnikow, w wiekszoSci na chronionym rynku pracy.
Uzasadniony wydaje sie poglad, ze na wyniki badania wptyw miat fakt, Ze ankieta zainicjowana
zostata przez Fundacje SYNAPSIS, prowadzacg jedyny w kraju ZAZ dla oséb z autyzmem. W
badaniu na wiekszej liczbie uczestnikéw, odsetek os6b pracujacych na chronionym rynku pracy
bytby prawdopodobnie znaczaco nizszy.

Tabela 11. Czy osoba kiedykolwiek pracowata zawodowo?

Praca zawodowa Czestosc Procent
nie 126 82

tak, na chronionym rynku pracy 16 11

tak, na otwartym rynku pracy 11 7
Ogétem 153 100
brak danych 4

3. Potrzeby mieszkaniowe i opiekuncze

Trening mieszkaniowy

Niewielka grupa uczestnikéw (12%) korzystata juz z jakiej$s formy mieszkania wspomaganego.
Byty to z reguty mieszkania treningowe.

Tabela 12. Jesli osoba korzystala z mieszkalnictwa wspomaganego, to z jakiej formuty?

Inna formula mieszkania Czestosc Procent
mieszkanie chronione treningowe 11 69
inne mieszkanie wspomagane 3 19
inne - opieka wytchnieniowa 1 6
mieszkanie chronione wspierane 1 6
Ogbtem 16 100
nie dotyczy, brak danych 141
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Perspektywa czasowa

Ponad potowa uczestnikéw bedzie potrzebowaé¢ statego mieszkania wspomaganego
w perspektywie pieciu (29%) lub dziesieciu (25%) lat, jednak dodatkowo u wiecej niz co
piatego uczestnika taka potrzeba pojawi sie juz wcze$niej, w ciggu dwoch lat (5% w ciggu roku,
17% - w ciggu dwoch lat).

Podkresli¢ nalezy, ze pojecie mieszkania wspomaganego w rozumieniu niniejszego badania
obejmuje réznorodne formy mieszkalnictwa ze wsparciem, w tym mieszkanie wspomagane (w
rozumieniu ustawy o pomocy spotecznej), Wspomagane Spoteczno$ci Mieszkaniowe (w
rozumieniu Konkursu PFRON), Wspélnoty Domowe (w rozumieniu Koncepcji POROZUMIENIA
AUTYZM-POLSKA) i inne formy, ktore istnieja lub mogg powsta¢, a ktore spetniaja wymogi
deinstytucjonalizaciji.

Tabela 13. W jakiej perspektywie czasowej przewiduje Pan/Pani wystapienie potrzeby zamieszkania
Uczestnika na stale w mieszkaniu wspomaganym?

Perspektywa czasowa Czestos¢ Procent
w tym roku (2023) 7 5
dwéch lat (do 2025) 25 17
pieciu lat (do 2028) 42 29
dziesieciu lat (do 2033) 37 25
pietnastu lat (do 2038) 3 2
dwudziestu lat (do 2043) 8 5
ponad dwudziestu lat 3 2
nie przewiduje takiej potrzeby 23 15
Ogoétem 148 100
brak danych 9

Potrzebne wsparcie w mieszkaniu

W zdecydowanej wiekszo$ci uczestnicy badania potrzebuja wsparcia catodobowego. Pod
wzgledem intensywnos$ci wsparcia mniej wiecej podobnie liczne grupy beda potrzebowac¢ w
ciggu aktywnosci dziennej wsparcia indywidualnego (26%), wsparcia dwéch oséb na 3
mieszkancow (33%) i wsparcia jednej osoby na 3-5 mieszkancow (30%). Nalezy w tym miejscu
podkresli¢, ze okreslone wyzej wsparcie nie oznacza stosunku liczby etatéw do liczby oséb
wymagajacych wsparcia, ale stosunku liczby fizycznie obecnych os6b wspierajacych.

Z szacunkow Porozumienia AUTYZM-POLSKA zawartych w Koncepcji Wsp6lnot Domowych dla
0s6b z autyzmem (link nizej) wynika, ze dla 0s6b wymagajacych wsparcia dwoch oséb na trzech
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mieszkancéw mieszkania wspomaganego - w badaniu najwiekszy odsetek wskazan -
wspotczynnik zatrudnienia wynosi ok. 3 etaty w przypadku uczestnictwa tej osoby w placéwce
aktywno$ci dziennej i ok. 3,6 etatu, jezeli osoba ta nie uczestniczy w zajeciach placéwki dziennej
i niezbedna jest codzienna opieka catodobowa;
https://autyzmpolska.org.pl/koncepcja-wspolnoty-domowej-dla-doroslych-osob-z-
autyzmem-rekomendacja-porozumienia-autyzm-polska/.

Szacunek potrzebnych etatéw na osobe wymagajaca wsparcia nalezy ustali¢ z uwzglednieniem
wynikajgcych z prawa pracy dni wolnych przystugujacych pracownikom, w tym weekendéw,
$wiat, urlopéw, zwolnien lekarskich i in. Do catkowitej liczby etatéw dla oséb pracujacych
bezposrednio z osobami wymagajacymi intensywnego wsparcia nalezy doda¢ 20% na
dodatkowe koszty zatrudnienia kadry w przypadku koniecznosci dodatkowej opieki
indywidualnej dla oséb tego wymagajacych, opieki nad osobami, ktére nie moga przez jakis
czas uczestniczy¢ w zajeciach w zewnetrznej placowce z powodu ztego samopoczucia, czy
choroby, opieki w trybie awaryjnym w drodze do lub z zewnetrznej placéwki dziennej
aktywnosci, opieki w razie wycieczek, wyj$¢ indywidualnych do lekarza, urzedu itp.

Tabela 14. Jakiego rodzaju wsparcia oczekiwaliby Panstwo w mieszkaniu wspomaganym?

Rodzaj oczekiwanego wsparcia w mieszkaniu Czestos¢ Procent
catodobowe, w ciggu dnia indywidualne 39 26
catodobowe, w ciggu dnia 2 osoby na 3 mieszkancéw 49 33
catodobowe, w ciaggu dnia 1 osoba na 3-5 mieszkancow 44 30

tylko w ciggu aktywnosci dziennej w wymiarze kilku godzin dziennie 16 11
Ogobtem 148 100
brak danych 9

Najistotniejsze kwestie dotyczace usytuowania i wyposazenia mieszkania

wspomaganego

W badaniu zadano pytanie o dziewie¢ kwestii, ktore nalezato ponumerowa¢ wg waznosci:

- bliskos¢ terendw rekreacyjnych;

- bliskos¢ potaczen komunikacji publicznej;

- usytuowanie mieszkania/domu w spokojnym miejscu (z dala od ruchliwych ulic, placéw
zabaw dla dzieci);

- bliskos¢ placowek dziennego wsparcia;

- Swiadczenie ustug z wykorzystaniem S$rodkéw ulatwionej komunikacji (pismo,
piktogramy);

- zainstalowanie urzadzen i rozwigzan niezbednych w zwigzku ze specyficznymi problemami
uczestnika (np. ograniczenia dostepu do kuchenek, gniazdek elektrycznych, czajnikéw i
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innego elektrycznego sprzetu domowego, ograniczenia dostepu do substancji chemicznych
domowego uzytku, ograniczenia petnego dostepu do produktéw spozywczych w przypadku
sktonno$ci mieszkanca do jedzenia ich w sposdéb lub w iloSci zagrazajacej zdrowiu,
ograniczenia jednorazowego zuzycia wody w przypadku sktonnosci do statego odkrecania
kranow, uzycie szczeg6lnie trwatych materiatéw i wyposazenia w przypadku sktonnosci do
niszczenia przedmiotéw, uzycie wyposazenia bez rogéw i kantéw w przypadku sktonnosci
do autoagresji i inne);

- Swiadczenie ustug z wykorzystaniem jezyka migowego, systemu jezykowo-migowego lub
sposobu komunikowania sie os6b gtuchoniewidomych;

- pelna dostepnos$¢ architektoniczna (szerokie drzwi, tazienki dostosowane dla oséb
poruszajacych sie na wozkach);

- instalacja urzadzen lub innych $rodkéw technicznych do komunikacji z osobami
stabostyszacymi.

Niektérzy respondenci numerowali wszystkie 9 pozycji, inni tylko wybrane, w analizie
uwzgledniono wskazania z zakresu od 1 do 6. Najwazniejsze okazato sie usytuowanie
mieszkania w spokojnym miejscu (z dala od ruchliwych ulic, placow zabaw dla dzieci). Ten
warunek wymieniajg wsréd najwazniejszych szes$ciu kwestii niemal wszyscy respondenci,
najczesciej z podanych propozycji jest tez wymieniany na pierwszym miejscu.

Nastepnie wymieniane sg kolejno: blisko$¢ placéwek dziennego wsparcia, blisko$¢ potaczen
komunikacji publicznej oraz blisko$¢ terenéw rekreacyjnych. W dalszej kolejnosci, z duzo
mniejszg liczbg wskazan, znalazty sie: Swiadczenie ustug z wykorzystaniem S$rodkow
utatwionej komunikacji (pismo, piktogramy) oraz zainstalowanie urzadzen i rozwigzan
niezbednych w zwigzku ze specyficznymi problemami uczestnika. Najmniej byto wskazan na
pelng dostepno$¢ architektoniczng oraz dostosowania dla oséb stabostyszacych i oso6b
korzystajacych z jezyka migowego, systemu jezykowo -migowego lub sposobu komunikowania
sie os6b gtuchoniewidomych.

Trzeba pamietad, ze nawet jesli niektore ze wskazan nie sg wazne w ogdlnie sygnalizowanych
priorytetach, sg niezbedne dla niektérych oséb - np. korzystanie z narzedzi utatwionej
komunikacji. Jednak w ocenie dostosowania miejsc zamieszkania do potrzeb osdb z autyzmem
nalezy uwzgledni¢ specyfike tej niepetnosprawnosci i zdecydowanie odmienne potrzeby od
tych powszechnie postrzeganych jako najwazniejsze.
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Rodzaj wsparcia w mieszkaniu a perspektywa czasowa

Perspektywa czasowa jest podobna przy roéznych rodzajach wsparcia. Nalezy przyjac,
ze zaro6wno w perspektywie krotkoterminowej (do 2 lat), jak i Srednioterminowej (5-10 lat)
bedzie istnie¢ zapotrzebowanie na rézne rodzaje i rozny zakres wsparcia, w tym wsparcie
o charakterze indywidualnym.

Niemniej juz z czastkowych wynikéw badan wynika konieczno$¢ zapewnienia w ciggu
najblizszych pieciu lat blisko 80 miejsc statego zamieszkania oséb w spektrum autyzmu, w tym
dla 43 os6b wymagajacych wsparcia nie mniejszego niz 2 osoby na trzech mieszkancow.
Faktyczne potrzeby sg oczywiScie o wiele wieksze.

Tabela 15. Perspektywa czasowa zamieszkania w mieszkaniu wspomaganym a potrzebny rodzaj wsparcia

catodobowe, | catodobowe, w | catodobowe, w tylko w ciggu Ogoétem
w ciggu dnia | ciggu dnia 2 ciggu dnia 1 aktywnosci
indywidualne | osoby na 3 osoba na 3-5 dziennej w
mieszkancow mieszkancow wymiarze
kilku godzin
dziennie
w tym roku (2023) 0 3 3 1 7
dwoch lat (do 2025) 8 9 5 3 25
pieciu lat (do 2028) 7 16 14 5 42
dziesieciu lat (do 2033) 13 10 13 1 37
pietnastu lat (do 2038) 1 0 1 1 3
dwudziestu lat (do 2043) 2 2 3 1 8
ponad dwudziestu lat 0 1 2 0 3
nie przewiduje takiej potrzeby 6 2 2 4 14
Ogobtem 37 43 43 16 139
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REKOMENDAJCE DLA WEADZ SAMORZADOWYCH
PARTNERSTWA AUTYZM NA MAZOWSZU

1. Koniecznos¢ dalszych, powszechnych badan realnych potrzeb oséb =z
niepelnosprawnosciami, w tym os6b z autyzmem, na poziomie wojewddzkim, z
podziatem na powiaty i gminy.

Oczywiscie mozliwe jest badanie potrzeb przez powiaty i stworzenie ogdlnego
wojewodzkiego raportu. Szczegdlnie istotne sg tu badania dotyczace potrzeb z zakresu
wsparcia dla oséb tracacych oparcie w rodzinie oraz wsparcia w placéwkach dziennej
aktywnosci.

Dotychczasowe badania przeprowadzane byty przez specjalistéw z zakresu badan, ale nie
specjalistow praktykéw z zakresu niepelnosprawnosci i systemu wsparcia. W rezultacie
otrzymywane dane nie przynosity zadnych wymiernych informacji w zakresie sytuacji OzN.
Wtadze samorzadowe majg wieksze mozliwos$ci technicznie dotyczace przeprowadzenia
ankiety i zapewnienia ochrony danych osobowych. Wtadze samorzadowe wszystkich
szczebli majg mozliwo$¢ przeprowadzenia badania potrzeb nie na poziomie statystycznym,
ale pozyskania wiedzy o konkretnych osobach i ich potrzebach.

Niezbedna jest wspoétpraca z organizacjami pozarzadowymi na etapie przygotowywania
merytorycznego ankiet oraz popularyzacji akcji.

2. Koniecznosc¢ okreslenia potrzeb i podjecia dziatan w celu ich zaspokojenia w zakresie
szeroko pojetego mieszkalnictwa wspomaganego i placowek aktywnosci dzienne;j.
Efektem badania potrzeb powinno by¢ okreSlenie potrzeb na poziomie gminnym,
powiatowym i wojewddzkim oraz podjecie krokow w celu ich zaspokojenia. Sg to przede
wszystkim obowigzki gmin, ale problemy os6b wymagajacych szczegdlnego
specjalistycznego wsparcia wymagaja w aspekcie organizacyjnym i finansowym
wspotpracy na poziomie powiatowym i wojewddzkim, takze ze Srodkéw budzetu panstwa.
Niezbedne jest m.in. wprowadzenie konkretnych zapisé6w do planéw i strategii jednostek
samorzadowych, zaplanowanie wydatkow, podjecia tworzenia mieszkalnictwa
wspomaganego przez same samorzady i/lub zbadanie mozliwo$ci udostepnienia gruntéw
lub budynkéw dla NGO, dofinansowania budowy lub remontu, wsparcia logistycznego.
Niezbedna jest ré6wniez analiza zaspokojenia potrzeb na placowki wsparcia dziennego, w
tym SDS, WTZ, ZAZ oraz o$rodkéw wsparcia finansowanych ze $rodkéw samorzadéw,
PFRON, ewentualnie unijnych. Tu réwniez niezbedne jest wsparcie samorzadéw, zaro6wno
w zakresie udostepniania lokali, gruntéw, jak i finansowania lub dofinansowywania
dziatalnos$ci placowek.

Osrodek dla Dzieci Centrum Diagnostyki Zaklad Aktywnosci Osrodek
i Osob Dorostych i Terapii Zawodowej Informacyjno-Prawny
z Autyzmem Malych Dzieci Pracownia Rzeczy Réznych

SYNAPSIS

NIP: 526 030 25 22, KRS: 0000045919, BNP PARIBAS Bank Polska S.A. 46 1600 1169 0003 0132 3566 4001 wspomagaj: 1procent.synapsis.org.pl 14



Dsd_l_‘ Dziatanie realizuje:
lceland Sy Zmieniamy $wiat

Liechtenstein Active I\é/i\SP dla os6b z autyzmem
Norway citizens fund

Dziatania organizacji w latach 2022-24 dofinansowane z Funduszy Norweskich
w ramach Programu Aktywni Obywatele — Fundusz Regionalny.

3. Koniecznos$c oceny potrzeb i mozliwosci wsparcia na poziomie wojewddzkim.
Zbadanie mozliwo$ci wsparcia - moze wspoétpraca z Mazowieckg Jednostka Wdrazajaca w
zakresie warunkéw konkurséw ze $rodkéw unijnych na wsparcie réznych form
mieszkalnictwa wspomaganego - zar6wno treningowego jak i statego.

4. ZOBACZ POZNA] POMOZ - proponujemy wladzom samorzadowym wszystkich
szczebli udzial w powyzszej akcji.
Ma ona na celu realne poznanie przez wtadze i urzednikéw samorzadow wszystkich
szczebli specyfiki os6b w spektrum autyzmu, w szczeg6lnosci oséb z gtebokim autyzmem,
poprzez wizyty studyjne w placéwkach, spotkania z rodzinami i organizacjami znajacymi
realia rodzin oraz konstruowanie wsparcia dostosowanego do prawdziwych potrzeb oséb
z autyzmem.

Partnerstwo AUTYZM NA MAZOWSZU

Organizacje:

- Fundacja SYNAPSIS, Warszawa

- Fundacja AUTICA, Lesznowola

- Stowarzyszenie przyjaciét oséb z autyzmem ,Nie z tej bajki“, Warszawa

- Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunow Osob z Zespotem Downa Bardziej Kochani, Warszawa

- Fundacja Lepszy Start, Parzniew

- Warszawska Fundacja na rzecz Oséb z Niepeinosprawnoscia Intelektualng POSTAW NA
NAS, Warszawa

- Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciot Oséb Gteboko Uposledzonych ,Maja”, Warszawa

- Fundacja dla Gigantéw, Warszawa

- Stowarzyszenie ,Dla autyzmu®, Grodzisk Mazowiecki

- Fundacja,Nowa Bajka“, Warszawa

- Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych Tecza,
Warszawa

- Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych Krasnal, Warszawa

- Stowarzyszenie na rzecz os6b z autyzmem ,0dzyskac wiezi”, Ptock
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