Projekt
KARTA PRAW OSOB Z AUTYZMEM
UCHWALA SEJMU RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ

§1.
Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze osoby z autyzmem majg prawo do niezaleznego,
samodzielnego 1 aktywnego zycia oraz nie mogg podlega¢ dyskryminacji.

Sejm stwierdza, iz oznacza to w szczegolnosci :

1) Prawo os6b z autyzmem do mozliwie niezaleznego 1 w pelni wartoSciowego zycia,
pozwalajgcego na petne rozwinigcie wiasnych mozliwosci, wykorzystanie szans
zyciowych 1 petienie rol spotecznych;

2) Prawo oséb z autyzmem do adekwatnej, bezstronnej i doktadnej i przeprowadzonej w
mozliwie najwczesniejszym okresie zycia diagnozy i opinii medycznej,
pedagogicznej, psychologicznej i logopedycznej;

3) Prawo o0sob z autyzmem do tatwo dostgpnej, bezplatnej 1 adekwatnej edukacji,
dostosowanej do mozliwosci i potrzeb ucznia z autyzmem i pozwalajacej na pelnienie
rol spotecznych, w tym szczegolnie rol zawodowych,;

4) Prawo 0s6b z autyzmem do pelnego uczestnictwa w procesie podejmowania
wszelkich decyzji dotyczacych ich przysztosci, takze za posrednictwem
reprezentantow; w miar¢ mozliwosci ich zyczenia powinny by¢ uwzgledniane i
respektowane;

5) Prawo o0s6b z autyzmem do warunkéw mieszkaniowych uwzgledniajacych
specyficzne potrzeby i ograniczenia wynikajace z ich niepelnosprawnosci;

6) Prawo osoéb z autyzmem do wsparcia technicznego i asystenckiego niezbednego do
zapewnienia mozliwie produktywnego zycia, gwarantujacego szacunek 1 mozliwy
poziom niezaleznosci;

7) Prawo osob z autyzmem do wynagrodzenia wykluczajacego dyskryminacj¢ oraz
wystarczajacego do zapewnienia niezbednego wyzywienia, odziezy, mieszkania, a
takze gwarantujgcego zaspokojenie innych koniecznych potrzeb zyciowych,;

8) Prawo o0séb z autyzmem do uczestniczenia, w miar¢ mozliwosci bezposrednio lub za
posrednictwem reprezentantow, w procesach tworzenia dla nich form wsparcia oraz
tworzenia i zarzadzania placowkami tak, aby byly one dostosowane do ich

specyficznych potrzeb;



9) Prawo os6b z autyzmem do odpowiedniego poradnictwa i ustug dotyczacych zdrowia
fizycznego, psychicznego oraz zaspokojenia potrzeb duchowych, w tym rowniez
zapewnienia odpowiednich z uwagi na potrzeby i wybory osoby metod
terapeutycznych 1 leczenia farmakologicznego;

10) Prawo 0s6b z autyzmem do odpowiedniego ksztalcenia i przygotowania zawodowego
oraz zatrudnienia wyksztatcenia 1 szkolenia zawodowego wykluczajacego
dyskryminacje 1 stereotypy; uwzgledniajacych indywidualne zdolnos$ci, mozliwosci 1
prawo wyboru zainteresowanej osoby;

11) Prawo osoéb z autyzmem do wsparcia w korzystaniu ze §rodkow transportu w formie
adekwatnej do ich potrzeb 1 mozliwosci;

12) Prawo 0s0b z autyzmem do wsparcia umozliwiajgcego uczestniczenie 1 korzystania z
dobr kultury, rozrywki, wypoczynku i sportu;

13) Prawo o0s6b z autyzmem do wsparcia umozliwiajacego rowny dostep do ustug
publicznych oraz rozwijanie aktywnosci spotecznej;

14) Prawo 0s0b z autyzmem do poszanowania intymnos$ci zycia osobistego oraz do
tworzenia pozbawionych przymusu zwigzkoéw z innymi osobami, w tym réwniez
zwigzkow malzenskich;

15) Prawo 0s6b z autyzmem do bezposrednich lub za posrednictwem reprezentantow
porad prawnych 1 ustug adwokackich, a takze do peinej opieki prawnej i ochrony
ustawowe;j;

16) Prawo osoéb z autyzmem do egzystencji w warunkach odpowiednich do ich
mozliwosci 1 potrzeb, w szczegolnosci do egzystencji pozbawionej leku 1 poczucia
zagrozenia zwigzanego z nieuzasadnionym umieszczeniem w szpitalu
psychiatrycznym albo w innych instytucjach ograniczajacych swobode 1 wolno$¢
osobista;

17) Prawo osob z autyzmem do ochrony przede naduzyciami, przemoca fizyczng i
zaniedbaniem,;

18) Prawo osob z autyzmem do adekwatnej terapii i ochrony przed naduzywaniem i
przedawkowaniem $rodkéw farmakologicznych;

19) Prawo 0s6b z autyzmem do uzyskiwania bezposredniego badz za posrednictwem
reprezentantow dotyczacych ich informacji, w szczeg6lnosci danych pochodzacych z
dokumentow i rejestréw medycznych psychologicznych, edukacyjnych 1

administracyjnych.



§ 2.
Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwierdzajac, 1z powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji,
Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka, Konwencji Praw Dziecka, Standardowych Zasad
Wyréwnywania Szans Osob Niepelnosprawnych, aktow prawa migdzynarodowego i
wewngtrznego, wzywa Rzad Rzeczypospolitej Polskiej i wladze samorzadowe do podjgcia

dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw.

§3.
Sejm Rzeczypospolitej Polskiej wzywa Rzad Rzeczypospolitej Polskiej do sktadania
corocznie, w terminie do dnia 30 czerwca, informacji o podje¢tych dziataniach w celu
urzeczywistnienia praw osob z autyzmem. Sprawozdanie to moze stanowi¢ cze$¢

sprawozdania z realizacji Karty Praw ON

§ 4.

Uchwata wchodzi w zycie z dniem ogloszenia.

UZASADNIENIE
Uchwaty: Karta Praw Osob z Autyzmem

Autyzm jest wcigz pojeciem nowym. Wiedza o osobach, cierpigcych na ten szczegdlnie
trudny rodzaj niepetnosprawnosci oraz sposobach ich terapii upowszechnila si¢ w Polsce
dopiero po upadku ,,zelaznej kurtyny”. Dopiero w wolnym kraju mozliwe bylo réwniez
upowszechnienie przekonania, ze kazdy obywatel zasluguje na szacunek 1 petli¢ praw [o
czym mowi Konstytucja RP]. Takimi obywatelami sg tez osoby z autyzmem. W Polsce zyje
ich okoto 30.000. Spoteczno$¢ dotknigta przezyciem autyzmu, wliczajac do niej rodziny i
najblizszych, to okoto 100.000 os6b. Zajmuje si¢ nimi wiele ofiarnych organizacji

pozarzadowych. Ponad 50 z nich tworzy Porozumienie AUTYZM-POLSKA.

Wozrastajaca liczba os6b z autyzmem stawia przed wladzami centralnymi i samorzadowymi
konieczno$¢ — z jednej strony wspierania tych organizacji, ktore juz zajmuja si¢ osobami z
autyzmem — a z drugiej stworzenia systemu wsparcia tych osob. Niezbedne jest pilne
przystapienie do jego budowy juz obecnie. Potrzebne sa zmiany prawne, ulatwiajace osobom

z autyzmem nauke i prac¢ a ich rodzinom korzystanie z prawa do godnego zycia.



Aby im pomoéc, powstala Parlamentarna Grupa ds. Autyzmu (PGA). Jej celem jest
monitorowanie prawa w zakresie ochrony zdrowia, o$wiaty 1 pomocy spotecznej w
odniesieniu do o0sob dotknigtych autyzmem, dziatanie na rzecz poprawy i1 uzupetienia

ustawodawstwa, oraz zwracanie uwagi opinii publicznej na problemy os6b autystycznych.

Do najwazniejszych osiggnie¢ PGA byto przekonanie rzadu do zwigkszenia subwencji
oswiatowej dla dzieci w wieku przedszkolnym z autyzmem oraz niepelnosprawnosciami
sprz¢zonymi oraz do wprowadzenia do systemu orzecznictwa o niepetnosprawnosci
odrebnego kodu autyzmu (a konkretnie kodu cato§ciowych zaburzen rozwojowych). Dzieki
podwyzszonej subwencji o§wiatowej (wynoszacej obecnie 9.5 krotno$¢ zwyktej subwencji)
dzieci 1 mlodziez z autyzmem zyskaly mozliwosci skuteczniejszej edukacji i terapii.
Wprowadzenie nowego kodu w systemie orzecznictwa stanowit niezmiernie wazny krok w
procesie zrozumienia, ze autyzm jest odrebng niepelnosprawnos$cig, odrgbna od choroby
psychicznej czy uposledzenia umystowego i w konsekwencji osoby z autyzmem potrzebuja

odrebnego - dostosowanego do ich specyficznych potrzeb — wsparcia.

Szczegolnie zaniedbana w Polsce jest kwestia wsparcia dorostych 0sob z autyzmem. Z okoto
10 000 osob dorostych w Polsce obecnie jedynie kilkaset gotowych jest dzi§ do podjecia
zatrudnienia. Pozostale osoby ze wzgledu na wiek, stan zdrowia, a przede wszystkim brak
nalezytej edukacji i rehabilitacji w przesziosci, nie sa zdolne do wykonywania pracy. Ale nie
ma nawet placowek dla osob, ktore bylyby w stanie i chciatyby pracowaé. Nie ma rowniez
placowek rehabilitacji spolecznej, zawodowej czy opieki dziennej dostosowanych do potrzeb
1 mozliwosci oséb z autyzmem. Kolejnym zupetnie nie rozwigzanym problemem jest brak
placowek mieszkalnych dla tych osdb. Problem ten z roku na rok bedzie si¢ poglebiat,
poniewaz liczba dorostych oséb z autyzmem bedzie rosta. Przygotowanie systemu wsparcia

dla tej grupy osob jest wiec niezbedne.

Najlepszym sposobem realizacji praw osoby niepelnosprawnej jest odchodzenie od pojecia
,»0soba niepelnosprawna” na rzecz pojecia ,,osoba sprawna do”. Do okreslonych zaje¢ i
zawodow. Takie podejscie moze sprawi¢, ze osoba uznawana przez 20 lat za
niepetnosprawng, okaze si¢ by¢ sprawng do jakiegos zajecia albo stanowiska pracy. Zadaniem
panstwa, samorzadu 1 organizacji pozarzadowych powinno by¢ odnalezienie u osoby
,hiepelnosprawnej” jej - by¢é moze tylko jedynej - ale tym bardziej cennej, sprawnos$ci i

stworzenie dla jej wtasciciela miejsca pracy.



Osoby z autyzmem majg duzy potencjal mozliwosci, ktéry w odpowiednich warunkach 1
wsparciu moze pozwoli¢ na pracg. Alternatywa jest bezczynne przebywanie w duzych
publicznych placowkach. Dzi§ niestety jest to najczgstsza konieczno$¢. Mtlode 1 zdrowe
fizycznie osoby z autyzmem pozbawione rehabilitacji zawodowej i pracy majg bardzo wysoki
poziom frustracji, ktory przejawia si¢ w skrajnie trudnych zachowaniach, agresji i autoagresji.
Skutkiem tej frustracji jest czesto tak powazne pogorszenie stanu psychicznego, ze niezbgdna
staje si¢ hospitalizacja. Powtarzajace si¢ pobyty w szpitalu psychiatrycznym sa dramatyczne
dla os6b z autyzmem 1 ich rodzin, a zarazem niezwykle kosztowne. Nadmiar trudnos$ci
powoduje rozpad wielu rodzin, w ktorych zyje osoba z autyzmem. M¢zowie nie wytrzymujg i
odchodzg. Pozostajg kobiety, ktore muszg same zmagac si¢ z problemami nie do rozwigzania.
Nie moga pracowaé, nie majg pieniedzy, nie wypracowuja sobie emerytury. Powstaje

problem, wobec ktorego panstwo nie moze si¢ uchylic.

Nie da si¢ unikng¢ kosztow zwigzanych z pomocg osobom z autyzmem, srodki te mogg by¢
jednak wydawane efektywnie; z korzyscig dla osob niepelnosprawnych, jakosci zycia

spotecznego i finanséw publicznych.

Problem rehabilitacji zawodowej i pracy oso6b z autyzmem nie jest wyborem migdzy
nakladami na t¢ rehabilitacje a brakiem naktadow, ale miedzy naktadami na rehabilitacje w
celu umozliwienia godnego zycia, a naktadami na bardzo drogie leczenie szpitalne, potagczone

ze stosowaniem drastycznych §rodkoéw przymusu bezposredniego.

Tylko wspolne dziatanie: rodzin oséb z autyzmem, organizacji pozarzadowych, samorzadu i
rzadu, ktorego podstawa bedzie przypomnienie sobie, ze osoby z autyzmem majg takie same

prawa jak inne, pozwoli im na godne zycie.

Autyzm to bardzo specyficzna niepetnosprawno$¢ wymagajaca specyficznego wsparcia.
Rozwigzania majace zapewni¢ faktyczne poszanowanie praw osob niepetnosprawnych
zawodzg w stosunku do osob z autyzmem. Potrzeba przyjecia Karty Praw Osob z Autyzmem
wynika zatem z koniecznos$ci podkreslenia, ze osoby z autyzmem s3 podmiotami konkretnych
praw i nalezy szuka¢ metod, aby te prawa respektowac. Potrzeba ta zostata dostrzezona w
krajach, ktére mierza si¢ z problemem autyzmu o wiele lat dluzej niz Polska. Organy

europejskie nie bez powodu uchwality Kartg¢ Praw Osob z Autyzmem, podczas gdy nie



przyjely Kart osob z innymi niepetnosprawnosciami. Staly bowiem na stanowisku, ze
wyjatkowo prawa oso6b z autyzmem musza by¢ dodatkowo zastrzezone, gdyz w ich

przypadku ogolne akty dotyczace osob niepelnosprawnych nie wystarczg.

Z tych wszystkich wzgledow warto aby Sejm RP przyjat Kartg¢ Praw Osob z Autyzmem.
Uczynit tak Parlament Europejski w 1996 roku. Karta Praw Osob z Autyzmem bedzie
uswiadamia¢ w jakich obszarach nalezy rozwija¢ systemy wsparcia dla os6b z autyzmem.
Samym aktem tym nie rozwigzemy problemow oséb z autyzmem, ale bedziemy wiedzie¢, ze

taki obowigzek na nas cigzy. Na nas, ktorym Opatrzno$¢ data przywilej zdrowia.



