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WSTEP

Niniejszy raport powstat w ramach projektu pt. ,Program famania stereotypdéw
dotyczacych 0s6b w spektrum autyzmu” wspdifinansowanego ze Srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Projekt realizowany
jest przez Europejski Dom Spotkan-Fundacje Nowy Staw z Lublina.

Celem ogdinym projektu badawczego jest: Wypracowanie rekomendacji do kampanii
promocyjnej na temat zatrudniania oséb w spektrum autyzmu. Pracodawcy oraz
spoteczenstwo nie maja wiedzy o potencjatach i ograniczeniach oséb w spektrum
autyzmu. W zwigzku z tym istnieje potrzeba przeprowadzenia: a) szerokiej kampanii
spotecznej skierowanej do spoteczenstwa oraz b) kampanii skierowanej do
pracodawcéw.

Walka ze stereotypami dotyczacymi osdéb w spektrum autyzmu jest istotna z
nastepujacych powodow:

1. Zapewnienie petnego i sprawiedliwego uczestnictwa spotecznego: Stereotypy
mogg prowadzi¢ do marginalizacji i wykluczenia osdb ze spektrum autyzmu.
Kiedy spoteczenstwo ma uprzedzenia i fatszywe przekonania na temat
autyzmu, osoby te mogg napotyka¢ trudnosci w znalezieniu pracy,
nawigzywaniu relacji spotecznych, uczestnictwie w zyciu spotecznym i
korzystaniu z dostepnych ustug. Walka ze stereotypami jest niezbedna, aby
zapewni¢, ze osoby w spektrum autyzmu majg réwne szanse i S3
petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa.

2. Promowanie akceptacji i empatii: Swiadomoé¢ i zrozumienie réznorodnosci
0sob ze spektrum autyzmu prowadzg do budowania akceptacji i empatii.
Stereotypy utrzymujg sie czesto z powodu braku wiedzy i nieSwiadomosci.
Poprzez edukacje i informowanie spoteczenstwa na temat spektrum autyzmu,
mozemy promowac szersze zrozumienie i wspotczucie, ktdre przyczyniajg sie
do tworzenia bardziej inkludujgcego i tolerancyjnego Srodowiska dla
wszystkich.

3. Wykorzystanie petnego potencjatu jednostek: Stereotypowe przekonania na
temat osob w spektrum autyzmu czesto opierajg sie na ograniczonym
spojrzeniu na ich umiejetnosci i zdolnosci. Walka ze stereotypami pozwala

spoteczenstwu dostrzegaC i doceniaC unikalne talenty, zainteresowania i



umiejetnosci osdb w spektrum autyzmu. To z kolei sprzyja wykorzystywaniu
ich petnego potencjatu i stwarza mozliwosci rozwoju i sukcesu zaréwno w
zyciu zawodowym, jak i osobistym.

4. Ograniczenie stresu i dyskomfortu: Stereotypy i uprzedzenia mogg wptywaé
na samopoczucie 0sob w spektrum autyzmu. Negatywne opinie i niewtasciwe
oczekiwania spoteczne mogg prowadzi¢ do leku, depresji, nizszej samooceny i
poczucia izolacji. Poprzez walke ze stereotypami i budowanie $wiadomosci,
tworzymy otoczenie, ktdre jest bardziej przyjazne, zrozumiate i wspierajgce
dla 0séb w spektrum autyzmu.

Przedstawione wyniki badan w raporcie powstaty na podstawie indywidualnych
wywiadow pogtebionych z rodzicami dorostych oséb w spektrum autyzmu.
Inne grupy badawcze, ktére zostaty w ramach projektu objete badaniami to:

e 0soby w spektrum (pracujgce i niepracujgce),

e pracodawcy (zatrudniajgcy osoby w spektrum autyzmu i niezatrudniajgcy oséb w
spektrum autyzmu),

e wspOtpracownicy osdb w spektrum,

e wychowawcy przedszkolni,

e pedagodzy szkolni.

Niezaleznie od raportéw z badan IDI dotyczacych 6 grup badawczych powstat tez
raport z badan focusowych (FGI) oraz na wczesniejszym etapie realizacji projektu
powstata Analiza desk research pt. ,Analiza wystepujgcych stereotypdw na temat

0sob w spektrum autyzmu”.

Po zakonczeniu czesSci analityczno-badawczej projektu, opracowany zostanie
»Program famania stereotypdw dotyczacych osdb w spektrum autyzmu” zawierajgcy
zatozenia (rekomendacje) do prowadzenia kampanii spotecznej niwelujacej
stereotypy postrzegania osdb ze spektrum autyzmu w spoteczenstwie oraz wsrdd

pracodawcow.



Charakterystyka proby badawczej

Badaniem objeto 12 oséb — rodzicow dorostych oséb w spektrum autyzmu. Badania
maja charakter ogdlnopolski. Respondenci pochodzg z czterech réznych wojewddztw:
wielkopolskie (4), lubelskie (4), pomorskie (3) i dolnoslaskie (1). Struktura ptci
respondentow przedstawia sie nastepujgco: 9 kobiet oraz 3 mezczyzn. Zdecydowana
wiekszo$¢ badanych posiada wyksztatcenie wyzsze (11 oséb). Jedna osoba posiad
wyksztatcenie Srednie. WSrod badanych wystepuje dosy¢ duzy rozrzut wiekowy:
najmtodsza osoba badana ma 42 lata i najstarsza 70. Badaniem objeto zaréwno

rodzicow dorostych oséb w spektrum autyzmu pracujgcych (8) jak i niepracujgcych

4).

Doroste dzieci respondentdw pracujg najczesciej w organizacjach pozarzadowych.
Ponadto jedna osoba ma zarejestrowang wiasng dziatalno$¢ gospodarczg oraz praca

jednej osoby zwigzana jest z koSciotem.

Stanowiska na jakich zatrudnione sg doroste dzieci respondentéw to:
administracyjne, kierownicze, obstuga klienta, przyjmowanie zamdwien, wyrdb

ceramiki, youtuber, koscielny.

1. Sytuacja dzieci respondentow na rynku pracy

Badanych zapytano o to czy ich dzieci pracujq i jesli tak to na jakim stanowisku.

Dzieci wiekszosci respondentdw (8) pracuja. Stanowiska pracy sg nastepujace:
- praca w fundacji, wykonywanie rekodzieta,

- prace ceramiczne w zaktadzie pracy,

- praca jako youtuber,

- pracownik administracyjno-biurowy,

- koscielny,

- praca w organizacji pozarzadowej,



- pracownik biurowy, praca w poligrafii w stowarzyszeniu na rzecz osoéb w spektrum

autyzmu.

Syn jest bardzo zadowolony dlatego, Ze przede wszystkim oni potrzebuja poczucia
bezpieczeristwa. To sg ludzie bardzo wraZliwi no i ciezko im sie odnalezc¢ w takim
zwyklym brutalnym czasem swiecie wiec tutaj ma poczucie bezpieczeristwa. Znajag
go, wiedzg na co go stac. Czasem zbierze, Ze sie tak wyraze, reprymende jakas, jesli

cos tam zrobi, ale uczy sie przyjmowac to. Bardzo sie stara, zeby nikogo nie zawiesc.

Jest to srodowisko, ktore zna. Jest to dla niego bardzo istotne. On niechetnie
wchodzi w jakies dziatania, z ktorymi wczesniej nie miat nic wspolnego. Jest taka
sobg zamknieta. Jest w srodowisku, w ktorym wie jak sie poruszac. Daje mi to takie

poczucie bezpieczeristwa, ze on tam sobie poradzi,

Mam syna w wieku 37 lat i nigdy nie pracowat. Chodzi w grupie na terapie zajeciowa.
W tej chwili jestem zadowolona z tych warsztatow, bo ma tam kontakt z innymji
osobami, moze nie podobnymi do niego, bo sg tam rowniez osoby z zespotem
Downa, natomiast bardzo starajg sie to urozmaicic, jest tam basen, jest jazda konno,
zajecia plastyczne. Moj syn ma dosc burzliwg przesztosc, bo zostat wyrzucony z
innych warsztatow, wiec ja jestem obecnie zadowolona z tych zajec. Chodzi tam

codziennie od poftora roku.

Tu chodzi o kontakt z ludzmi, obowigzek wstania, pdjscia, wrocenia, pomyslenia o
sobie. Ona sama teraz dojezdza do pracy. Uwazam, Ze praca jest naprawde bardzo
cztowiekowi potrzebna, a zwtaszcza niepetnosprawnemu. Szczerze te osoby stabo
nawigzujg jakies takie kontakty tak meskie czy z koleZzankami. Nie maja takich
prawdziwych przyjaciot, koleZzanek co sie umawiajg, razem chodzg. Tak to sie z

ludZmi widuje, porozmawia i zawsze jakies informacje sie przekaze. Oni dla przyktadu



tam w stowarzyszeniu urodziny razem obchodzg, jakies tam andrzejki, dzieri kobiet.

Do pracy dojeZdza sama. Radzi sobie swietnie.

Respondentdw dzieci niepracujgcych zapytano o to czy chcieliby zeby ich dziecko
pracowato gdzie$ na state. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych chce aby ich dzieci
byly samodzielne i pracowaty. Chociaz czasami rodzice wyrazajg tez obawy czy
dziecko da rade pracowac i wskazuja, ze odpowiednia bytaby praca w mniejszym
wymiarze czasu pracy. Przyktadowe wypowiedzi badanych rodzicéw dotyczace tego,

czy chcg zeby ich dzieci pracowaty:

Tak. Oczywiscie jak najbardziej. Przede wszystkim miatby konkretne zajecie,
zarabiatby swoje pienigdze. On bardzo lubi pienigdze. Zna wartosc pienigdza. No to
tez pozwolitoby mu troche tymi pieniedzmi zarzadzac czy uczyc sie zarzgdzac bardziej
pewnie, bardziej swiadomie. Teraz oczywiscie renta przychodzi na konto, tak zwane
kieszonkowe, czyli no troche jest traktowany pomimo 30 lat jako taki nastolatek,
ktory dostaje kieszonkowe. Ja bym chciata, Zzeby on pracowalt, ale nie wyobrazam
sobie w takim pefnym wymiarze osmiogodzinnego dnia, raczej w takim wymiarze 4
godziny dziennie. Na pewno musiatby pracowac w jakiejs bardzo maftej grupie 2-3

0S0b z terapeuta.

Dla mnie to nie ma kompletnie znaczenia czy bedzie fizycznym pracownikiem czy cos.
Wazne, Zeby np. lubit tam przychodzic. Dla mnie to jest najwazniejsze. Bede go
starata sie ustawic w tym kierunku, Zeby to stabilne zatrudnienie miat. Zeby tak nie
Skakat. Nie jestem tez takg narzucajgcg osobg, jesli on wybierze, Ze bedzie wolat na
roznych kontraktach, to mu nie zabronie, bo to, Ze ja tak sobie Zyje tak sobie
ustawitam nie znaczy, Ze on tak musi. Tak z mojego punktu widzenia, jezeli on nie
bedzie wiedziat kompletnie, to bede sie starata go bardziej ustabilizowac, zeby miat

cos stabilnego, znajomego, Zeby byt taki stabilniejszy grunt. Ja bym chciata, Zzeby on



sobie sam probowat roZnych rzeczy ,a w razie czego to ja jestem wiasnie takim

doradcg.

Podsumowujac, badani bardzo doceniajqa, ze ich dzieci pracujq i wspierajq
je w tym. Ci respondenci, ktorych dzieci nie pracuja chca aby ich dzieci
byly samodzielne i pracowaly, ale tez wykazuja ré6zne obawy zwigzane z

praca.

Aspekt lingwistyczny
Jednym z zagadnien badawczych byt aspekt lingwistyczny. Zapytano respondentéw o
to jak, ich zdaniem, powinno sie méwi¢ o autyzmie. Pytanie zostato sformutowane w

nastepujacy sposob:

Mowigc o autyzmie uzywamy réznych okreslen. Sg osoby ktére mowia: "zaburzenia w
spektrum autyzmu", po prostu "autyzm" inni "osoby autystyczne" albo tez "osoba w
spektrum" badz "stan ze spektrum autyzmu" czy "rozwdj w spektrum autyzmu".
Jakich okreslen wedtug Ciebie powinno sie uzywa¢ méwigc o autyzmie? Prosze o

krétkie uzasadnienie swojego wyboru.

Badani w bardzo rézny sposdb odnoszg sie do tego jak powinno sie mowic o

autyzmie. Poglady badanych mozna podzieli¢ na nastepujgce grupy:

e zupeinie nie ma to znaczenia

Nawet jak dostawatam diagnoze [mojego dziecka] to ustyszatam co wole, jaka
nomenklature: czy wysoko funkcjonujacy autyzm czy zespot Aspergera. To w ogdle
nie miato dla mnie znaczenia, bo najwazniejsze byto dla mnie dobro dziecko a nie

jakies tam nazewnictwo.



e”0osoby w spektrum autyzmu”

Jestem wrazliwa na tym punkcie i wymagam, zeby wyrazali sie poprawnie,
szczegdlnie ci, ktdrzy sg w temacie autyzmu, bo laicy mogg nie mie¢ takiej wiedzy,
wiec takie stowa jak ,,chory na autyzm” bardzo mnie denerwujg, albo Ze ktos jest
,,autystyczny”. Nie lubie tych okreslen, bo autyzm nas nie definiuje, nie ma, ze kto$
jest chory na autyzm, albo chory na Downa, albo chory na alergie, jest zesp6t
Downa, ma autyzm, ma alergie itd. Lubie jak sie mowi spektrum autyzmu, nie lubie
tych kategorii co sg juz powoli wycofywane jak niskofunkcjonujacy,
wysokofunkcjonujacy, zespdt Aspergera, bo spektrum jest bardzo ogdine i lubie to
stowo w klasyfikacji. Uszy mnie bolg jak ktos méwi ,,autyk”, nie wiem co to znaczy w
ogole, traktuje to jak gware, czasami sie czepiam jak ktos méwi ,,mam autyzm”, albo
,,jestem autystyczny”. To zalezy gtéwnie od kontekstu wypowiedzi, potrafie sie
przyczepi¢, gdy to wyrazenie nie pasuje do kontekstu. Bardzo zwracam uwage na
poprawnos$¢ wypowiedzi. “Mam zespét autyzmu”, “jestem w spektrum autyzmu”, albo
na skréty juz ,,mam autyzm” jest w porzadku, jednak ,,jestem autystyczny” bardzo
Zle brzmi, jest to naklejanie tatki dla mnie. Autyzm nikogo nie identyfikuje, nie

nazywajmy cztowieka jednym stowem.

e kondycja w spektrum”

Mi bardzo pasuje termin ,Kondycja w spektrum”. Zwigzana z takimi cechami wiec
takie preferuje. Ja troche pracuje z takimi osobami. One sg bardzo rdznie
usytuowane w tej skali. Sg to osoby bardzo wysoko funkcjonujgce, ale sg tez bardzo
nisko. Dlatego tez bardzo mi pasuje taka ,kondycja w spektrum”. Wszystko jest
uzalezniona od dnia. Jednego dnia taka osoba lepiej funkcjonuje, bo sie dobrze
czuje, ma zaspokojone wszystkie potrzeby. Jest wyregulowana emocjonalnie. Ale np.

drugiego dnia wydarzy sie co$ i w skali od 1-10 jest na 3.



Podsumowujac, czes¢ badanych rodzicow uwaza, ze stownictwo nie ma
znaczenia. Pozostali stwierdzajg, ze najbardziej odpowiednie okreslenie to
,0s0by w spektrum autyzmu”. Jeden z respondentow uwaza, ze

najbardziej wiasciwe jest sformutowanie ,kondycja w spektrum”.

4. Rynek pracy dla oséb w spektrum autyzmu

4.1 Uwzglednianie potrzeb oséb w spektrum autyzmu na rynku pracy
Respondentom zadano pytanie o to czy ich zdaniem polski rynek pracy uwzglednia

potrzeby oséb w spektrum autyzmu oraz w jaki sposob je uwzglednia lub ich nie
uwzglednia. Wszyscy badani wskazali na to, ze rynek ten jest kompletnie
niedostosowany i podali wiele bardzo negatywnych przyktadéw dziatan krzywdzacych

osoby w spektrum.

Nie. Jest to bardzo trudne. Moja corka szukata pracy ponad rok i wtasciwie nie za
bardzo miata gdzie pracowac. Skoriczyta szkofe Srednig, powiedziata, Ze absolutnie
nie jest w stanie pojsc na studia, bo nie wysiedzi. Szukata pracy po szkole sredniej po
maturze. Sklep odpada, firmy tez ogpadajg bo za duzo ludzi, bo nieelastyczne
godziny pracy no i wiele roznych problemow wiec nie. Rynek jest niedostosowany w
0gole, nie bierze pod uwage o0sob ze spektrum. W firmach IT styszatam, Ze biorg

takie osoby, ale jezZeli nie jestes wybitny w danej branzy to nie.

Nie. Jest tylko duzo mowienia pod publike. Moim zdaniem nie. Owszem juz jakby
zatrudnili to by chcieli, Zeby te osoby ze spektrum autyzmu wykonywaty najgorsze
prace. Nie myslg, Ze te osoby cos umiejg, Ze mozna je przystosowac, nauczyc w
sensie czy z asystentem czy pozniej same. Oni by chcieli, Zeby najgorsze rzeczy
robity, a mi sfe to nie podoba. Ja znam te dzieciaki: teraz juz sg to osoby dorosfe.
One nie muszg koniecznie zamiatac ulic, one potrafig duzo madrych rzeczy zrobic
nawet smiem twierdzic, Ze niektore osoby nadaja sie do pracy w bibliotece i do

innych jakis takich prac. Tylko my jako polskie spoteczeristwo jestesmy stabo



tolerancyjni. Pojechatam za granice do Anglii zaraz po maturze miatam 19 lat tam sie
inaczej traktuje ludzi niepetnosprawnych i tyle 0sob na wozkach czy z jakimis
opiekunami. W Polsce ja nie widziatam jak tam. Oni sie nie wstydza wyprowadzic¢

niepetnosprawnego na ulice.

Ja pamietam, jak czepill sie chfopaka ze Stowarzyszenia. Pamietam jakie to byty
naprawde przykre stowa co tam padaty. Ja sie odezwatam i mowie: ,prosze paristwa
tak nie wolno, to sie naprawde nadaje do gazety jak wy traktujecie [osobe w
spektrum]”. Bo nie tak sie do nich odezwat czy cos nie tak sie zachowat. Cos

niesamowitego.

Ja mysle, Ze nie za bardzo. Uwazam, Ze nie ma miejsc pracy dla osob, ktore sg w
spektrum. Co jakis czas podejmujemy proby, rozgladamy sie nad praca dla syna w
wielkim miescie w jakim mieszkamy. To nie wyglada roZzowo. To w ogdle nie
wyglada. Nie ma takiej moZliwosci. Bylismy we Zaktadzie Aktywnosci Zawodowej
zorientowac sie czy sg jakies bardziej sprzyjajgce warunki dla takich osob jak nasz

syn. Okazuje sie, Zze wiasciwie praktycznie nie.

Nie kazdy wie jak postepowac z takim cztowiekiem [w spektrum autyzmu]. Irytujg sie
ludzie, przecieZ wiadomo, Ze oni oczekujg wydajnej pracy, a tutaj no niestety majg
swoje ograniczenia ci ludzie [w spektrum] i rozZnie sg traktowani. Oni sg nadwrazliwi i

wiasnie nie wytrzymuja tej presji.

Wydaje mi sie, Ze nie. Wydaje mi sie, Ze jest to na tyle temat mato upowszechniony,
Ze raczej nie zwraca sie na to uwagi. Jezeli ze spektrum autyzmu powigzana jest
Jjakas niepetnosprawnosc to bardziej sie patrzy na taka osobe jako niepetnosprawna.
Ewentualne udogodnienia moga byc pod tym katem. Jezeli jest to osoba ze spektrum

wysoko funkcjonujgca raczej sie nie zwraca uwagi na potrzeby i problemy tej osoby.



Duzo sie od takiej osoby wymaga, musi wychodzic poza swojg strefe komfortu, zeby

wykonywalta rzeczy, ktorych nigdy nie wykonywata.

Jeden z respondentdéw zwrdcit uwage na to, ze spoteczenstwu brakuje wiedzy na
temat spektrum autyzmu i z tego powodu rodzg sie negatywne reakcje na osoby w

spektrum.

Ja go wychowatam w taki sposob, Ze to nie swiat jest zty tylko ty jestes inny. On
troche inaczej sie zachowuje. Mowitam mu, Ze nie smiejg sie dlatego, Zze sg wredni
tylko dlatego, Ze on sie inaczej zachowuje. I musisz nauczyc sie z tym Zyc. Jemu to
Juz pozniej pomagato w Zyciu, bo wiedzial, Ze jest w spektrum, ze ma problem, ze
musi chodzic na takie zajecia. Bardzo mu zaleZato, zeby zblizyc sie do tych kolegow

zdrowych.

Jeden z respondentdw podzielit sie wiedzg o sytuacji zatrudnienia osoby w spektrum

autyzmu w jednej z korporaciji:

Sam pracuje w takiej korporacji i te elementy widze. Mielismy takg osobe w
spektrum, ale wytrzymata tylko miesigc. Stata z boku, ciezko byto jej nawigzac

relacje z innymi. Nie dogadywata sie ze wspotpracownikami.,

Nie mowie tu nawet o rynku, ale w ogole swiat jest przyjazny dla 0sob
neurotypowych, nie dla 0osob w spektrum. Jest za duzo, jest za gtosno, jest za szybo,
Jjest za duzo takiego napiecia wiasnie, ze to ma byc zrobione prawie, Ze natychmiast
a najlepiej to na wczoraj. Tez taki pospiech, brak tej takiej cierpliwosci, To trzeba
Jjednak spokajnie. No i tak mysle sobie, Ze tez my nie mamy takiej kultury jeszcze
takiej ogoinej kultury. Podchodzenia do tego, Ze ktos ma inaczej. Ja mowie zawsze,
Ze to tak trzeba troche na spokojnie, Ze to nie trzeba sie jakos spieszyc, ze mozna tez

Jak to mowig berliriczycy smakowac Zycie, a nie sie gdzies spieszyc. Nie no, troche u



nas nie ma takiej kultury, zeby to byto tak troche slow, tylko no takie witasnie
napieciowe bardzo. ... 53 teZ osoby, ktore wymagaja wiasnie tej pomocy, tego
wsparcia, tego Zeby ktos tam jakos szczegolnie sie nimi zajal, zeby miat je na oku.
Na pewno na poczatku szczegoinie tak jest to potrzebne. Pewnie chodzi o to, Ze
pracodawca ponosi koszty, chociaz wiem, Zze mozna starac o roznego rodzaju
dofinansowania w tym zakresie. To jest tez taka trudnosc, tak jest to jakas
przeszkoda, trzeba tam jakos bardziej sie postarac. Ja znam takie osoby doroste,
ktore gdzies tam pracujg na tym ogolnym rynku pracy, ale to sg najczesciej osoby,
ktorych rodzice majg jakies firmy i one po prostu w tych firmach pracujg. Pracujg

wiasciwie z rodzicami,

Z wiasnego doswiadczenia nie wiem, ale to co mi sfe rzuca, ale nie chce wyciggac
pochopnych wnioskow, ani nikogo oczerniac, ale rzucity mi sie w oczy roznego typu
artykuty, programy, Ze czesto pracodawcy zatrudniajg osoby niepetnosprawne,
mowie ogolnie o wszystkich niepetnosprawnosciach, poniewaz majg z tego powodu
pewnego rodzaju benefity. Zwrocitam uwage, Ze tak jest, ale ilekroc styszatam o tym,
to spotkatam sie z pewnego rodzaju naduZyciem od pracodawcow. Styszatam, ze

pracodawcy zabierajg pienigdze za ciezkg prace osoby niepefnosprawney.

Jeden z respondentdw wskazat na rézne sytuacji na rynku pracy, zaréwno negatywne

jak i pozytywne:

No. To jest bardzo indywidualna kwestia. Natomiast sg juz w tej chwili firmy, dla
ktorych stowo autyzm w ogole nie musi sie w dyskursie pojawic, ale sg firmami, ktore
dbajg o dobrostan swoich pracownikow i tam warunki niezaleznie od tego czy ktos
ma autyzm czy tez nie sg warunkami przyjaznymi. Tam jest dostrzeZenie kwestif
sensorycznych, ktore nie dotycza tylko osob ze spektrum autyzmu. Tam jest i
komunikacja bez przemocy wdroZona jako element srodowiska pracy i tak dalej i tak
dalej, Sa firmy, sg miejsca, w ktorych bardzo wiele mowi sie o akceptacji i bardzo
wiele mowi sie o dostosowaniu i na poziomie formalnym one sg spetnione, ale na

poziomie takim ogdino Zyciowym. Ludzie nie do korica rozumiejg co sie kryje za



hastami i potrafig mocno traumatyzowac pracownika, w spektrum, ktory nie
bedzie rozumiat spojrzen, nie bedzie wiedziaf co sie szepcze za jego
plecami, nawet nie bedzie wiedzial, Ze sie nie o nim mowi, tylko kogos
innego obgaduje a jest to element niezwykle stresogenny. Sg miejsca, gdzie
sie o tym nie mowi, ale czasami pojawia sie madry menadzer, szef, kierownik,
wiasciciel i rozumiejgc potencjat osoby autystycznej jest w stanie wiele zrobic, Zeby
Jak tylko wykorzystac i ten potencjal. Ale czasami no, bo to widze, jak moze nie w
naszym przypadku, ale to rodzic szepnat znajomemu, znajomy mowi: mam taka
robote. Rodzic mowi: tak ta robota jest swietna dla mojego dzieciaka, czy dla
mfodego cztowieka. No ale sam sobie tej pracy akurat nie znajdzie. Mowi: tylko
musiatby chodzic w stuchawkach albo tylko musiatbys zadbac o to Zeby delegowane
dla niego zadania byty bardziej precyzyjne, bardziej wprost, mniej opakowane rozng

konwencjg i konwenansami.

Byta firma informatyczna, ktora zatrudniata osoby, specjalistow i trafit sie wsrod osob
chfopak ze spektrum. On sie tym nie afiszowat, oni sie nie zorientowali, ale w
pewnym momencie jakby potaczyli kropki i mu wyszto, Ze chyba jest potrzebne jakies
wsparcie i tutaj bylismy bardzo zaskoczeni, pozytywnie zaskoczeni, bo kierownik
organizacji powiedziat: ,, tam moze sie pan zwrocic, bardzo chcemy, zeby pan z nami
pracowalt, ale gdyby pan sie zgodzit, Zeby skorzystac ze wsparcia to my tez pana
przefozonego skontaktujemy z tg sama organizacjg i sprobujemy razem znalez¢
Jakies rozwigzania”. Faktycznie tak byto. Ja tam bytam na kilku spotkaniach, ktore
budowaty wytacznie system przekazywania delegowania zadarn. Tam chyba o to
chodzito, nie byto Zadnych kwestii merytorycznych, emocjonalnych. Ze jakis biad
komunikacyjny. Taki szablon komunikacji zostat zbudowany. To nie byt szablon

budowania relacji tylko szablon wysytania maill.

To jest bardzo roznie. Jest mnostwo miejsc gazie cokolwiek na ,,A” mu dolega, to juz
na pewno pracy tam nie bedzie. Generalnie praca dla 0sob ze spektrum, ktore
przeszty edukacje, dla nich okres traumatyzujacy i czy przeszly jakas edukacje no to
nie ma znaczenia. S to ludzie, ktorzy bardzo szybko wypadaja z rynku pracy. Maja

trudnosci, ktorych nikt nie chce rozgryzac.



Podsumowujac, tylko jeden respondent wskazat na przykiady pozytywne i
negatywne na rynku pracy dla osdb w spektrum autyzmu. Wszyscy
pozostali badani stwierdzili, ze polski rynek pracy nie uwzglednia potrzeb
0sob w spektrum autyzmu i jest kompletnie niedostosowany do tej grupy
osob. Spoteczenstwo pozbawione wiedzy o spektrum autyzmu potrafi
traumatyzowac¢ pracownika w spektrum, ktéry nawet nie rozumie dlaczego

jest wysmiewany.

4.2 Szanse 0s6b w spektrum autyzmu na znalezienie pracy
Respondentdw zapytano o to czy sadzg, ze osoba w spektrum ma mniejszg czy

wiekszg szanse na znalezienie pracy niz osoba neurotypowa oraz dlaczego.
Wiekszo$¢ badanych rodzicow twierdzi, ze osoby w spektrum autyzmu maijg duzo
mniejsze szanse na uzyskanie zatrudnienia. CzeS¢ badanych twierdzi, ze trudno jest
jednoznacznie powiedzie¢: wszystko zlezy od danej osoby w spektrum, jaki ma

potencjat i na ile kto$ z rodziny czy znajomych jej pomoze w uzyskaniu pracy.

Jeden z respondentdw, pomimo stwierdzenia, ze osoby w spektrum majg mniejsze
szanse, zwraca tez uwage na optymistyczny fakt, ale dotyczacy wsparcia rzadu na

rzecz dzieci w spektrum autyzmu:

Oczywiscie mniejszg szanse, z tym, Ze bardzo mi sie podoba w jakim kierunku idzie
nasz rzgd, chodzi mi o ludzi jak np. rzecznik praw dziecka i widze, Ze ona ma
swojego doradce spotecznego, ktory jest osobg w spektrum. Pod tym katem bardzo
duZo sie zmienia, ona naprawde pomaga ludziom i idzie to w dobrym kierunku. Do
tej pory byta to taka martwa strefa na przestrzeni ostatnich lat. To jest taka
rewolucja autystyczna. Spdjrzmy na szkoty, najwieksze dofinansowania sg na tego
typu zaburzenia. Zespot Downa nie ma nawet takich dofinansowari jak spektrum
autyzm. 53 rozne ulgi, programy logopedyczne dla dzieci w spektrum, co jest

ogromnym postepem.



Jeden z badanych rodzicow zwrdcit uwage na to, ze osoba w spektrum autyzmu
podejmujgca prace nie powinna ukrywac faktu autyzmu przed pracodawca poniewaz

moze to dla niej miec gorsze skutki niz brak przyjecia do pracy.

Ja uwazam, Ze nie naleZy ukrywac, Ze jest sie w spektrum autyzmu. To jest tak jakby
sie ukrywato ceche, ktora i tak wyptynie. Tzn. mozna zagrac. Ile mozna grac? Diugo,
ale konsekwencje tego sg o wiele baraziej traumatyczne niz otrzymanie odmowy
przyjecia do pracy. Gorzej, jezeli przez iles miesiecy buduje w sobie przekonanie, Zze
to jest dobre miejsce w tym sensie, Ze to jest praca, ktora lubie, fajnie mi jg
wykonywac, a po tych kilku miesigcach dowiaduje sie, Ze z uwagi na trudnosci
interpersonalne podziekujemy panu za dalszg wspofprace. Uwazam, Ze jedynie
wiasciwe, bo to dla mnie tez jest uczciwe. To jest bardzo trudne oddzielic, kiedy
stygmatyzuje, a kiedy po prostu mowimy, jak jest. Jezeli ja pdjde do pracy
powiedzmy, Ze miatabym taki pomyst, to na pewno nie bede ukrywac, ze mam + 6
szkta i Ze czytanie drobnym druczkiem jest dla mnie dostepne dopiero wtedy, kiedy
na te szkta natoze jeszcze jedne okulary. Wtedy to nawet igfe na nitke nawleke, ale
jezeli bym chciata zgrywac, Zze nawet tych okularow nie potrzebuje to uda mi sie i to
pewnie dtugi czas mi sie uda to maskowac natomiast w pewnym momencie to mleko
sie rozleje. Uwazam, ze bytoby to nieuczciwe z mojej strony, Zzeby powiedziec, ze
sobie z czyms poradze, a przeciez nie jest to dla mnie dostepne i ja o tym wiem.

Uwazam, Ze ta uczciwosc to jest pierwszy Krok.

Albo trzeba wybierac sobie taka prace, gdzie to nie ma znaczenia i faktycznie po
prostu nie jest kwestig albo tam, jezeli w danym miejscu pracy wyzwania moga sie
wigzac z tym to trzeba o tych wyzwaniach mowic. I tutaj tez jeszcze, bo nie
chciatabym, zeby to pan zgubit, nie zawsze trzeba powiedzie¢ mam autyzm, ze
Jjestem autystyczny, ale mozna powiedziec bardzo potrzebuje bardzo precyzyjnej
Jjasnej komunikacji. Jestem swietnym fachowcem w jakies tam dziedzinie, ale nie
Jjestem w stanie brac udziatu w zebraniach zespotu, ktore sg zebraniami otwartymi,
Ze bedzie mnostwo ludzi, bo to jest dla mnie ogromny stres i przecigzenie. Mozna te
narracje budowac, ale mozna jg budowac tak Zeby te stowa, ktore mogag byc, ktore

moga odstraszac nie padaty. Troche mamy tak w gtowach utozone spotecznie mysle,



Ze jeszcze dfugo tak bedzie, ze szczegoinie kobietom fatwiej bytoby powiedziec: ,,
jestem niesmiata” i wtedy zostang zaakceptowane w tej wraZliwosci, Nie musi
powiedziec, Ze jest autystyczna, bo to nie w tym rzecz. Natomiast gdy nie powie
mysli, Zze zamaskuje. No to niestety to jest bardzo duza strata, bardzo duzy koszt,

ktory ponosi pozniej sam.

Podsumowujac, wszyscy badani rodzice uwazajq, ze osoba w spektrum ma
zdecydowanie mniejszg szanse na znalezienie pracy w porownaniu z
osobami neurotypowymi. Oznacza to, ze dziatania panstwa sa
zdecydowanie niewystarczajgce: zarowno w sferze kampanii spotecznych,
w tym skierowanych do pracodawcow jak i programow na rzecz wsparcia
zatrudnienia osob w spektrum nie bedacych tylko projektami
krotkookresowymi. Skutki ukrycia faktu przed pracodawcy bycia w
spektrum autyzmu moge by¢ trudniejsze dla osoby w spektrum niz

odmowa przyjecia jej do pracy.

5. Propozycje zmian na rynku pracy

5.1 Propozycje zmian w rozwigzaniach dla osdb w spektrum autyzmu na rynku

pracy
Respondentdéw zapytano o to co ich zdaniem nalezy zmieni¢ w rozwigzaniach dla

0osob w spektrum autyzmu na rynku pracy. Badani wskazali na nastepujace

rozwigzania, ktore utatwityby ich dzieciom wykonywanie pracy:

e elastyczne godziny pracy

e odpowiednie i precyzyjne wyttumaczenie jak wykonywac prace

e mozliwos¢ zadawania pytan podczas pracy w celu doprecyzowania zadan
e praca w warunkach bez hatasu

e praca bez koniecznosci kontaktu z klientem



e praca w pomieszczeniu gdzie jest jak najmniej oséb

Z perspektywy mojej corki co dla niej bytoby wazne. Na pewno wazne sg elastyczne
godziny pracy nie zawsze jest wstanie dojechac na konkretna godzine i byc te 8
godzin. Wazne jest to, Zeby cierpliwosc osob, ktore bytyby w stanie bardzo gdzies
tam wyttumaczyc jak pewne rzeczy robic. Ona sie na przyktad stresuje nowymi
rzeczami jakie ma. Ale w momencie, kiedy jej sie to wyttumaczy, kiedy powie sie jak
to sie robi, jesli jest osoba na przyktad odpowiedzialna za wyttumaczenie czy
pokazanie jak to zrobic czy to, Ze sie ma jakies pytania lub jakies watpliwosci no to
po prostu mogftoby to jej rzeczywiscie bardzo pomoc. Na pewno moZliwosc pracy nie
w hatasie, na pewno nie jakies open space, na pewno nie z ludzmi, na pewno nie

dzwonienie do ludzi, nie kontakt z klientami. To w tym momencie raczej odpada.

e funkcja instruktora, asystenta, osoby wspomagajacej
e praca w zespole os6b w spektrum

Musiataby byc osoba typu instruktor, ktora bytaby wsparciem w kazdej sprawie. Taka
osoba mogtaby sie do niej zwrocic. Taka osoba miataby piecze nad tym co on robi,
Wydaje mi sie, Ze dobre bytoby to jakby to byta praca w zespole. Zespol, ktory
wzajemnie by siebie wspierat. To jest uwazam bardzo duzym plusem, jeZeli znajdzie
sie prace, ktora sie robi wspdinie. Praca w jakis szeroko pomyslanym zespole to jest
dobrg sprawa. Plus osoba wspierajgca prowadzgca to wszystko. To jest w tym
momencie dobra forma, bo upewnia ta osobe, Ze dobrze to robi albo jak Zle robi to
poprawia. Takie usprawnienia pracy dla osoby, ktora tego potrzeba albo jak sie
rozprasza albo denerwuje, albo ma gorszy dzien. Zdecydowanie rola takiego
instruktora jest bardzo potrzebna. ...0Osoby, ktore ze soba juz jakis czas pracujg znaja
swoje problemy. Wykazujg sie takg empatig. Sa dla siebie wzajemnym wsparciem,

jezeli sie rozumieja.



Pod takim emocjonalnym ptaszczem, zeby byli w jakis sposob chronieni, nie izolowani
catkowicie, ale, Zeby ktos czuwat nad nimi. Zeby nie byly podawane jakimis takimi

frustrujgcymi sytuacjom, poniewaz to roznie skutkuje u tych ludzi.

Asystent na pewno, ktory mogtby te jego emocje opanowac, Zzeby nie zrobit sobie
krzywdly, albo Zeby nie zrobit czegos Zle, bo chodzi gfownie o te emocje. Pokoje
wyciszen i tego typu rzeczy, to dla mnie abstrakcia, gdyby byta moZliwa taka praca
to jak najbardziej, ale ja jestem realistkg i wiem jak wyglgda praca. Na pewno nie
mozna zostawic osoby z autyzmem samej sobie w pracy, musi byc ta osoba
wspomagajgca. Mojej koleZanki corka pracowata w pewnym miejscu musiata tam
dostownie tylko sprzatac i zostata pozostawiona sama sobie, nikt z nig nie rozmawiat,
nikt jej nie pomagat i popadfa w anoreksje, nie poradzita sobie, przerosto jg to. Ta
moja kolezanka musiata ja stamtad zabierac. Dla mnie podstawg jest ta osoba
wspomagajgca, ktora zobaczy, Ze cos sie dzieje i pomoze, porozmawia. Z 0soba
wspomagajacg maoj syn mogtby wykonywac wiele prac, bo manualnie jest sprawny,

umystowo rowniez jest sprawy, rozumie co sie do niego mowi i wykonuje polecenia.

Nie tego bym oczekiwata dla mojego syna, jakbym miata mozliwosc wyboru, jednak
Jjej nie mam, nie mam moZliwosci, aby on pracowat z osobg wspomagajgcg, aby miat
Jakiegos asystenta, o ktorego staram sie juz od dwoch lat i zawsze odmawiajg, bo
chciatabym, Zeby to byta forma jakiegos kolegi, koleZanki, Zeby mogt z tg osobg
rozmawiac, a nie ciggle ze starszg mama siedzie¢ w domu, musze byc¢ zadowolona z
tego co mam. Nie jestem w petni szczesliwa, Ze on ma takg forme, bo wolatabym,
Zeby chodzit do pracy, mozZe nie w petnym wymiarze goadzin, bo raczej by nie
wytrzymalt, ale wiem, Ze znajoma z Warszawy ma wnuczke autystyczng i ona pracuje
Z 0soba wspomagajgcg, wiec zdecydowanie wolatabym, Zeby to byta forma pracy,
Zeby czut, Ze cos robi, Ze cos od niego zaleZy. Chodzi o kontakty z ludzmi
petnosprawnymi, ktore moze by sie do niego odzywaty, najbardziej zalezy mi na tym
kontakcie, nie tylko z niepetnosprawnymi, bo uwazam, Ze takie zamykanie ich tylko z

osobami niepetfnosprawnymi nie wplywa na nich dobrze, poniewaz one przyjmuje



zachowania same od siebie, dlatego ten kontakt z osobami sprawnymi jest wazny
kontakt. On jest bardzo doktadny w tym co robj, moze nie jest taki szybki, ale moj
syn skoriczyt szkofe srednig, manuainie jest bardzo sprawny, wiec wszystkie rzeczy,
ktore trzeba robic z doktadnoscia, ciezko mi powiedziec jaka doktadnie praca, ale
mysle, ze datby sobie rade, ale wtasnie z osobg wspomagajaca, bo on czasami
potrafi sie bardzo zdenerwowac i wtedy by potrzebowat osoby wspomagajacej. Ta
osoba bytaby takim wsparciem emocjonalnym, bo jakby sie zadomowit w takiej pracy
i by mu to odpowiadato, to moze juz pozniej nie potrzebowatby takiej osoby. Nie
wyobrazam sobie, Zzeby wytrzymat 7h w pracy, ale na pot etatu, 4h dziennie mogtby
pracowac. On jest bardzo postuszny, wykona wszystkie polecenia, nie buntuje sie,
ale ma czasami takie stany emocjonaine, niezalezne od niego, ktore wptywaja na
Jjego sposob zachowania, natomiast jesli ktos w pracy by mu powiedzial, masz zrobic¢

to i to, to on by to wykonat. Nie potrafi oszukiwac, nie potrafi ktamac.

e odpowiednie przeszkolenie przetozonych osob w spektrum

Bezposrednio nadzorujgcy ta osobe powinien byc przygotowany. Wiedziec jak go
traktowac co mozna wymagac. No bo taki ktos no taki zwykty przecietny cztowiek no

to przeciez on tego nie zrozumie.

Taka cierpliwosc, proste wydawanie poleceri jest potrzebne, ale nie jakis

skomplikowanych. Jednozdaniowe, kilkuwyrazowych, Ze tak powiem.

e mozliwos¢ pracy zdalnej
e mozliwosc pracy w pokoju jednoosobowym

Mysle, Ze bardzo duzym utatwieniem bytoby wprowadzenie pracy zdainej. Ja w tym
instytucie, w ktorym jestem pracuje 21 rok i do czasu pandemii u nas cos takiego jak
praca zdalna nie istniata. Potem jak byta pandemia wszyscy zostali przeniesieni do

domow i dla mnie jako osoby ze spektrum to byt czas doskonaty. Pomijam juz



trudnosci w warunkach domowych, Ze jest gfosno, Ze ciezko kontrolowac czas w
Jjakim sie pracuje, ale dla mnie jako osoby ze spektrum byt to czas najmniejszego
stresu. Najmniej epizodow depresyjnych, frustracji, Zze musze przebywac z innymji

ludzmi.,

Mysle, ze praca w pokoju jednoosobowym wykluczytaby wszystkie te elementy

stresogenne.

e uswiadamianie spoteczenstwa na temat cech osdb w spektrum i tego, ze
moga one wykonywac prace ale trzeba do nich podejs¢ w sposéb
akceptujacy

e jakis$ sposdb nagrodzenia pracodawcéw zatrudniajacych osoby w
spektrum autyzmu (np. finansowy albo poinformowanie innych, ze dany

pracodawca pomaga osobom w spektrum)

No ja mysle, Ze to wszystko zaleZy od ludzi. Sg niektorzy ludzie, ktorzy potrafig i taka
osobe przyjac do pracy. Duzo jest ludzi, ktorzy maja takie spektrum. Ja znam pare
takich osob, ktore majg tam rozne stanowiska, ale ludzie najchetniej co jak widzg, Ze
Jjacys oni sg troszeczke inni nie po ich mysli albo sie nie zachowuja tak jak oni by
chcieli to co mowig, Ze trzeba ich zwolnic najlepiej. Od razu zte opinie zaraz plotki
zaraz rozne takie historie, Zeby tym ludziom nie czy pomoc zobaczyc w czym jest
problem tylko najchetniej po prostu sie ich pozbyc. Ja mysle, Ze to tylko zalezy od
ludzi od Zadnych paragrafow, aczkolwiek jeszcze drugie bardzo wazne sa pienigdze.
Jak ludzie widzg, Ze majag z tego jakis zysk albo Ze bardziej sie bedg podobac, Ze

komus tam pomogli idg w tg strone.

e programy dla pracodawcow czesciowo finansujgce zatrudnienie osob w

spektrum autyzmu

Np. ten program, w ktorym moj syn brat udzial, ze jakby on byt opfacany z tego

programu i z tego programu byt opfacany tez terapeuta. Tutaj moge sobie



wyobrazic, Ze pracodawca miatby jakies dodatkowe wynagrodzenie no bo niczym
innym jak nie pieniedzmi tego pracodawce nie namowimy zeby on jakos chciat
inwestowac. ... Pracodawca wtedy musi wejsc¢ w projekt i czesc taka papierkowa

wypetnic. Musiatoby sie po prostu pracodawcom najzwyczajniej w swiecie opfacac.

e posrednik pracy dla osob w spektrum autyzmu

Fajnym rozwigzaniem bytaby osoba czy firma czy ktos odpowiedzialny, ktora pomaga
osobom w spektrum znalezc¢ prace. Dzwonienie jest dla osob ze spektrum bardzo
stresujgce. Corka znalazta prace przez kogos. KoleZzanka pomyslata, Ze corka moze
znalaztby sie w takim miejscu, poruszyta kontakty. Okazafo sie rzeczywiscie, Ze tak.
Taka osoba powinna wzbudzac zaufanie. To nie musi byc¢ osoba dla nich znana, tylko
to musi by¢ osoba, ktora bedzie potrafita z nimi rozmawiac. Osoby ze spektrum nie
beda sie stresowaty sama tg rozmowa. Sam znam takg osobe. Powinna to byc osoba,
ktora ma kontakt z osobami ze spektrum. Bardzo dobrze rozumie osoby ze spektrum.

Jest cierpliva.

e indywidualne dostosowanie miejsca pracy do indywidualnych potrzeb

poszczegodinych osdb w spektrum
® przyjazne miejsce pracy

Wyobraz sobie, ze on juz wie, ze bedzie przepisywat. To jak sgdzisz, w jakich
warunkach by mogt sie odnaleZc, jak powinno byc stworzone to miejsce pracy? Po
prostu przyjazne, nie ma jednego stowa, ktore by to okreslito. Nie ma jednego
idealnego miejsca w korpo dla ludzi tzn. neurotypowych. Duze firmy typu Google,
Amazon, YouTube itd. probujg co chwile zmieniac wyposazenie biur by polepszyc
komfort pracownikow, ale fatwiej jest zaspokoic potrzeby ludzi neurotypowych, bo s
pospolici i nudni. Oni chcg przyjs¢ do pracy, wykonac swoje zadanie, skorzystac z
paru udogodnieri, wrocic¢ do domu i otrzymac wynagrodzenie. Dla 0sob
neuroroznorodnych nie jest to w ogole istotne, wiec te miejsca pracy nie beda dla

nich w ogdle atrakcyjne, wrecz przeciwnie, moga je zupetnie rozpraszac. Teraz jest



wiele przedszkoli specjalnych dla dzieci w spektrum autyzmu, gdzie sale sg specjalnie
przygotowane, bez wielu kolorow i bodzcow i uwazam, Ze jest to bfad. Dla mnie to
Jjest stereotyp, bo kazde dziecko jest inne. Nie ma miejsca, ktore zadowolitoby
kazdego, kazdego moze cos innego denerwowac i osoba neurotypowa sobie z tym
jeszcze poradzi, natomiast osoba w spektrum autyzmu juz nie. Dla osob z
niepefnosprawnoscig, ktore sobie dorabiaja, dla ktorych to nie jest gfowne Zrodfo
utrzymania, ktore liczg, Ze rodzice je beda utrzymywac, wiec nie patrza na pienigdze,
a robig to po to, Zeby sie rozwijac. Czesto ludzie mowig o tym, Ze autyzm to jest inny
system operacyjny, czesciowo sie z tym zgodze, ale te zdolnosci spoteczne, ktore
autyzm czesto zabiera wyklucza ich z tego, Ze jest petnoprawnym cztonkiem
spofeczeristwa. To co napedza lata ewolucji, to autyzm mimo swoich licznych zalet
nie ma tego co zbudowato przez lata spoteczeristwo. Autysci absolutnie wptyneli na
rozwdj Swiata. Osoby, ktore myslg inaczej powodujg rozwdj swiata technologicznego.
Praca tutaj by pefnita funkcje wypychania sie z tej sfery komfortu, z wychodzenia
spod klosza, ktora sitg rzeczy jest niezbednym elementem funkcjonowania w swiecie

azisiejszym.

5.2 Warunki pracy zapewniajgce komfort osobom w spektrum autyzmu
Respondentéw poproszono w wskazanie jakie warunki pracy powinny zostac¢

zapewnione, aby byty komfortowe dla osoby w spektrum autyzmu. Cze$¢ odpowiedzi
pokrywa sie z odpowiedziami na wczesniejsze pytanie dotyczace tego co nalezy
zmieni¢ w rozwigzaniach dla os6b w spektrum autyzmu na rynku pracy. Wskazania

sg nastepujace:

e osoba wprowadzajaca do pracy osobe w spektrum

Powinna byc osoba wprowadzajaca takie osoby ze spektrum do pracy. Przynajmniej
na poczgtku taka osoba bytaby niezbedna, po pewnym czasie pewnie nie bytaby juz
potrzebna. Mysle, Ze taka osoba powinna miec dobry kontakt z osobami ze spektrum.

Jest to taki najwazniejszy czynnik. Wtedy taka osoba ze spektrum mogtaby zadawac



pytania. Osoba, ktora bytaby w stanie przekazac jakies problemy innym ludziom czy

szefostwu. Mysle, Ze to bytoby bardzo istotne.

etolerancja wspofpracownikow

Tolerancja i otwartosc bytaby konieczna nie tylko od szefa, ale tez od ludzj, ktorzy
tam pracujg. Przychodzi cztowiek, ktory sie dziwnie zachowuje i naturalnie taka
osobe odrzucamy. Ja to bardzo dobrze rozumiem, bo sam to na co dzieri obserwuje i
nie oceniam tych ludzij, ktorzy tak robig, bo oni po prostu inaczej nie potrafia. Wiec
wydaje mi sie, Ze nie jest wazna tylko taka osoba, ale jakis kurs uswiadamiania,
przekazania informacji jak sie zachowuje osoba ze spektrum. Uwazam, Ze takie
osoby ze spektrum mogag byc swietnymi pracownikami tylko kwestia przetamania

Jjakis barier.

e empatia

To co potrzebne to jest potrzebna empatia. Nie jestesmy empatyczni, Jestesmy
empatyczni wybiorczo albo okolicznosciowo, sytuacyjnie, wobec jakis grup, rodziny,
0S0b, z ktorymi jestesmy emocjonalnie zwigzani, natomiast spofecznie nie jestesmy.

Patrzymy na swoje potrzeby, a nie na innych.

» wykorzystanie cech osdb w spektrum jako potencjatu do pracy

[Osoba w spektrum] moze wykonywac czynnosc powtarzalng, ma podstawowe
wyksztatcenie. Powtarzanie sprawia jej frajde. Jest to grupa wsrod osob
autystycznych, ktora tak ma. Niewykorzystanie tego to jest gtupota. Chodzi o to, Ze
on bedzie czerpat frajde z tego co dla innych bedzie zabdjcze. Innego pracownika na
tym samym stanowisku bedziemy musieli przenosic albo sam porzuci prace, bo
zacznie robic to niedoktadnie, bedzie sfrustrowany. Tym zasobem moze byc¢

powtarzalnosc, hiper doktadnosc. Tym zasobem moze byc¢ w przestrzeni wytapywanie



defektow w produktach. Osoba autystyczna wytapie wszystkie bfedy. Ona nie musi

sie znac¢ na materii, ktora wykonuje, wytapie wszystkie btedy.

e preferencyjne warunki pracy dla os6b w spektrum przez pierwszy rok

pracy

mysle, ze jak oni [osoby w spektrum] podjeliby te prace i tam mysle, Zze gdyby
popracowali rok na takich preferencyjnych warunkach, powiedzmy przystosowali

Srodowisko tej pracy do nich, srodowisko by sie przystosowat.

Podsumowujac respondenci wskazujq wiele cennych wskazowek jak
nalezy wspierac zatrudnienie os6b w spektrum autyzmu. Ponizej

zestawiono zbiorczo wszystkie wskazania:
e elastyczne godziny pracy,
e odpowiednie i precyzyjne wyttumaczenie jak wykonywac prace,

e mozliwos¢ zadawania pytan podczas pracy w celu doprecyzowania

zadan,

e praca w warunkach bez hatasu,

e praca bez koniecznosci kontaktu z klientem,

e praca w pomieszczeniu gdzie jest jak najmniej osob,

e funkcja instruktora, asystenta, osoby wspomagajacej,

e praca w zespole osdb w spektrum,

e odpowiednie przeszkolenie przetozonych osob w spektrum,
e mozliwos¢ pracy zdalnej,

e mozliwos¢ pracy w pokoju jednoosobowym,



e uswiadamianie spoleczenstwa na temat cech osdb w spektrum i tego, ze
moga one wykonywac prace ale trzeba do nich podejs¢ w sposob

akceptujacy,

¢ jakis sposdb nagrodzenia pracodawcow zatrudniajacych osoby w
spektrum autyzmu (np. finansowy albo poinformowanie innych, ze dany

pracodawca pomaga osobom w spektrum),

e programy dla pracodawcow czesciowo finansujgce zatrudnienie osob w

spektrum autyzmu,

e posrednik pracy dla osdb w spektrum autyzmu,

e osoba wprowadzajaca do pracy osobe w spektrum,

e tolerancja wspotpracownikow,

e empatia,

e wykorzystanie cech os6b w spektrum jako potencjatu do pracy,

e preferencyjne warunki pracy dla osob w spektrum przez pierwszy rok

pracy.

5.3 Propozycje rodzajow wsparcia oséb w spektrum autyzmu w znajdowaniu i
utrzymywaniu pracy ze strony panstwa

Respondenci zostali zapytani tez o to, co powinno zrobi¢ panstwo zeby wspierac
osoby w spektrum w znajdowaniu i utrzymywaniu pracy. Badani rodzice wskazali

nastepujgce sposoby wsparcia:

e programy finansowane przez panstwo pomocne w znalezieniu pracy dla

osob w spektrum

e programy finansowane przez wiadze samorzadowe



No to ja uwazam, Ze w tym momencie trzeba bytoby wptywac na wiladze
samorzgdowe, rady miejskie. Po prostu organizatorem takich miejsc pracy sg zaktady
aktywnosci zawodowej albo programy takie wiaczajace. Na to bardzo duzy wplyw ma
samorzad albo rady miejskie, ktore po prostu przeznaczajg na to jakies srodki. Do
nich ktos musi wystapic, poczuc takg potrzebe lub stworzyc taki program. Czy tez
skorzystac z gotowych programow. Takze wydaje mi sie, Ze to kwestia podejscia

samych wiadz miejskich.

e wzrost Swiadomosci spoteczenstwa na temat potrzeby zatrudniania oséb

w spektrum

Z kolei, Zeby takie potrzeby byly poparte i przegtosowane to samo spoteczeristwo
musi miec¢ swiadomosc, Ze jest to potrzebne. W kazdym razie chodzi o to, Ze nie
tylko swiadomosc i przekonanie wtadz miejskich ale i catego spoteczeristwa, ze

akceptuje wydawanie jakis tam srodkow witasnie w takim celu.

e zaktady pracy chronionej lub podobne miejsca pracy

Uwazam, Ze powinno byc wiecej zaktadow pracy chronionej, tak jak kiedys byto kiedy
Jja zaczynatam pracowac w szkolnictwie specjalnym. To nasi uczniowie kaletnicy mieli
miejsca pracy chronionej w jakims tam zaktadzie, ktory robi torebki. Z tego swojego
rynku pracy mieli po prostu zatrudnienie, byli zadowoleni, przychodzili chwalili sie, Ze
pracujg, a pozniej zostato to wszystko zaprzepaszczone i nie wyglada to dobrze. Jak
patrze pod pryzmatem moich absolwentow ciezko im znaleZ¢ prace. Tylko jak sg
projekty, ale one trwajg od 3 do 6 miesiecy. Pozniej w wiekszosci przypadkow

umowy nie sg przedtuzone.

Trzeba dac szanse. Na poczatku troche poduczyc, bo pézniej juz nie trzeba. Zeby sie
nie bac i chodzic¢ do pracy bez Zadnych obaw to wtedy jest sie dobrym pracownikiem.
Jak ktos idzie zestresowany do pracy to nie bedzie dobrym pracownikiem. Tak jak
wszedzie to dziafa.



e znajomosc cech osdb w spektrum przez spoteczenstwo

Musiatby znac sie na specyfice, na objawach spektrum. Nawet bym powiedziata
miec kontakt z kims ze spektrum. Miec kogos w rodzinie. Coraz czesciej sie to
zdarz. Ja zauwazytam, Ze nawet nie jezeli o chodzi o prace, ale np. jak syn byt w
szpitalu to pielegniarki czy lekarze traktowali go w sposob niezwykle Zyczliwy i tez
taki godnosciowy. To potem wiasnie, jak rozmawiatam, to okazafto sie, Ze to
osoby, ktore znaty inne osoby ze spektrum. To wyraznie widac. To jest ktos kto
zna te osoby. Lekarz, ktory robit mu operacje miat bliskiego kuzyna ze spektrum.

Na pewno to bytoby pomocne.

e specjalne miejsca pracy dla os6b w spektrum

Gayby powstaty takie miejsca specjalnej pracy, gdzie osoba wspomagajaca
mogtaby wspomagac wiele osob z autyzmem, to by to byto najlepsze. Mogliby
tworzy¢, produkowad, w jakis sposcb zarabiac na siebie. Zeby to wszystko nie
byto tylko finansowane, a Zeby mogli to tez sprzedawac, Zeby zarobic. Powinny
tworzy¢ to osoby, ktore znajg sie na spektrum autyzmu, bo znatyby potrzeby 0sob

niepetnosprawnych.

e konieczno$¢ zapewnienia pracy osobom w spektrum

Ja mysle, ze tym ludziom trzeba dac prace nawet na krotko. To nie musi byc na caty
tydzien, ale, Zzeby nie siedzieli w domu, bo to cofa. Wszystko co sie zbudowato,
zapracowato to wszystko sie cofa, a ja widze, ze corka w tej pracy sie rozwija. Wiecej
zaczeta mowic, usmiechac sie, bo ona przed pracg byta matomowna, wolata zawsze
pisac. Teraz duzo opowiada, mowi, Cztowiek czuje sie akceptowany, lubiany. Oni tez

tego potrzebuja.



Podsumowujac, badani wymieniajq wiele pomystéw co powinno zrobic
panstwo zeby wspierac osoby w spektrum w znajdowaniu i utrzymywaniu

pracy. Sa to nastepujace wskazania:

e programy finansowane przez panstwo pomocne w znalezieniu pracy dla

0sob w spektrum,
e programy finansowane przez wiadze samorzadowe,

e wzrost Swiadomosci spoteczenstwa na temat potrzeby zatrudniania osob

w spektrum,

e zaklady pracy chronionej lub podobne miejsca pracy,

e znajomosc cech osdb w spektrum przez spoteczenstwo,
e specjalne miejsca pracy dla osob w spektrum,

e koniecznos$¢ zapewnienia pracy osobom w spektrum.

5.4 Propozycje rodzajow wsparcia oséb w spektrum autyzmu w znajdowaniu i
utrzymywaniu pracy ze strony pracodawcow

Respondenci wskazali na rézne rozwigzania dotyczace tego jak pracodawcy moga

wspierac osoby w spektrum autyzmu w znajdowaniu i utrzymywaniu pracy.

¢ indywidualne dostosowanie sprzetowe dla danej osoby

Pracodawca stara sie, Zeby miejsce byto do syna dostosowane. Tutaj no daje mu na
przyktad tam fotel z jakims podfokietnikami jezeliby na przyktad no nie daj Boze no
zdarza sie niestety jak atak epilepsji to, Zzeby nie walif na podfoge. To pracodawca

sam wystgpit z tym. Nawet mi to do gfowy nie przyszfo.

¢ platforma z opisanymi szczegotowo obowigzkami na danym stanowisku

pracy



Wyobrazam sobie to w ten sposob, Ze istnieje jakas platforma, ktora np. skupia sie
na pracy dla mfodzieZy. Jest bardzo dobrze opisane krok po kroku jak wykonac
prace. Jest jak najbardziej zautomatyzowana. Wtedy taka osoba ze spektrum nie
musi sie sama zastanawiac nad wieloma kwestiami, Agregacja roznych typow pracy z
jasnym komunikatem wymagari itd. Mdj syn np. spedzit bardzo duZo czasu nad

zastanawianiem co on mogtby wykonywac.

Podsumowujac, respondenci uwazajq, Zze pracodawcy mogq wprowadzic
drobne ulepszenia, ktére bedq pomocne osobom w spektrum w miejscu
pracy, wskazujac na indywidualne sprzetowe dostosowania w miejscu
pracy oraz precyzyjne opisanie obowigzkéw na danym stanowisku pracy

tak aby opis ten byt na state dostepny dla osoby w spektrum.

5.5 Propozycje rodzajow wsparcia osob w spektrum autyzmu w
funkcjonowaniu w spoteczenstwie i na rynku pracy ze strony rodzicow

Badani wskazali tez kilka interesujgcych pomystdw jak oni sami jako rodzice
wspierajg swoje dzieci aby mogty by¢ bardziej samodzielne i lepiej radzi¢ sobie w

Zyciu i na rynku pracy.

e opracowanie przez rodzicow checklisty dla dzieci w spektrum z

informacjami co maja robi¢ w poszczegdlinych trudnych sytuacjach

To znaczy zaczynajac od korica, czyli od kwestii ostatecznych jest taki plik, jest
taki dokument, w ktorym razem z mezem spisalismy wszystkie kofa ratunkowe po
Jakie moze, po ktore [nasz syn] mozZe siegnag¢ w momencie, kiedy nagle by nas
zabrakto. W takiej sytuacji, gdzie juz nie ma okazji do tego, Zeby uzyskac jakies
informacje i tak dalej. To nie sg tylko kwestie bankow, wtasnosdi itd. To sg
konkretne kancelarie adwokackie. Gdy bedziesz miat problem z tym to zadzwori
do X, gdy bedziesz miat problem z tym to lepiej zadzwori do Y, bedziesz

potrzebowat wsparcie w tym zakresie to tutaj. Tutaj jest organizacja, a tu jest



konkretna osoba, z ktorg mozZesz sie skontaktowac. My to przygotowalismy juz
kilka lat temu wtasnie wtedy, kiedy zaczelismy z mezem podroZowac i zadat nam
pytanie, skoro jedziecie w dwdjke, macie taki szatariski pomyst, to co bedzie jak
nie wrocicie. ... To nie jest wazne co sie stanie, to sie nie stanie. Istotne jest to,
Ze jeZeli ktos ma w sobie takg obawe, to nie ma najmniejszego powodu, zeby
miat jg w sobie nosic. To rozwigzanie nie stuzyto nawet rozwigzaniu problemu
tylko przede wszystkim zwolnieniu z jakiejs czesci stresu i wymyslania i ukfadania
sobie w gtowie scenariuszy po co on ma te 2 tygodnie czy tydzier o tym myslec.
Nie musi o tym myslec ... dostat kartke, dostat informacje, gdzie ma szukac
roznych rzeczy. Po to po prostu aby wytaczyt myslenie. To nie chodzito o kwestie
spadkowe. Absolutnie. To kofo ratunkowe jak telefon do przyjaciela polega
wiasnie na tym, ze ktos pomoze Ci rozgryZc te sprawy albo juz ma wiedze na ten
temat. Takie checklisty to jest duze wsparcie nawet jezeli wiemy, ze nigdy z niej
korzystamy. Taka swiadomosc, Ze je sie ma z wiekszg odwagag podejmujemy

wyzwanie.

e zapewnhnienie dzieciom aby byly ,oswojone z ludzmi”

Jezeli chodzi o kwestie zawodowe to staram sie jak moge oswajac rozne
przestrzenie dajgc mozliwos¢ mojemu synowi roznie dziatac i znow nie chodzi o to
Zeby on we wszystkim byt dobrym mistrzem i tak dalej ale Zeby zobaczyt, Ze to
tez nie jest wcale takie straszne i Ze ci ludzie, ktorzy sg w tych dziwnych
magicznych miejscach, czasami urzedach, czasami nawet na stanowiskach, oni sg
wcale nie magiczni, wcale nie majg niczego wiecej, tylko czasami mniej eksponujg
swoje emocje, czasami bardziej kamufiujg to co myslg o innych ludziach. Ale
generalnie juz ten swiat jest po prostu taki jaki jest, gdzie inni sie tak od siebie
nie roznig. Wtedy sie okazuje, Ze jak sie pozna jedna, drugg, trzecig, siodma
osobe, to kazdg nastepna mozna juz do jakiejs kategorii przypisac. Jezeli ja znam
azisiaj panig marszatek, coz dla mnie wyzwaniem bedzie rektor jakiejs uczelni, co

za roznica.



Podsumowujac, rodzice na swoje rozne sposoby probujg przygotowac
dzieci do tego aby potrafity by¢ w jak najwiekszym stopniu samodzielne i
bezpieczne. Robig co moga, ale bez wsparcia panstwa w postaci réznych
programow na rzecz os6b w spektrum autyzmu i zmian swiadomosci

spotecznej ich dziatania nie mogg rozwigzac wszystkich problemow.

6. Przysztos¢ dzieci w spektrum autyzmu

6.1. Niepokdj rodzicow o przysztos¢ zawodowg ich dzieci w spektrum autyzmu
Zdecydowana wiekszoS¢ badanych niepokoi sie o przysztos¢ zawodowg swoich dzieci

bedacych w spektrum autyzmu. Martwig sie zardowno o to jak dzieci poradzg sobie w
codziennym zyciu i o to czy znajda prace i utrzymajq jg, wtedy kiedy rodzicéw juz

zabraknie.

Mysle, Ze tak dlatego, Ze po prostu ja nie widze Zadnego rozwoju w tym Kierunku.
Tak jak byto 10 lat temu, tak jest. Po prostu nie widze za bardzo takiego rozwoju
tych miejsc pracy dla osob wiasnie niepetnosprawnych albo w ogole wiasnie takich,
ktore potrzebujg cos wiecej niz tylko tam dostosowane biurko i krzesto. Zaktady, do
ktorego my godzine musimy jechac poza miasto no to powinny by¢ w kazdej
dzielnicy. Takie zaktady nie tylko dla osob z autyzmem, ale tez dla innych z
niepetnosprawnosciami. Wydaje mi sie, Ze dla takiego zespotu to jest lepiej, jezeli sa
osoby, ktore sg rozne i nie sg tylko osobami z zespotem poniewaz w takim zespole
moga sie wzajemnie uzupetniac czy tez wzajemnie poznawac, pomagac. Bo jezeli sg
Jakies sprawy tam dotyczace jakies niepetnosprawnosci fizycznej podejscia jakiegos
na wozku czy gdzies no to wtasnie widze, ze mozna sie nauczyc. Taka osoba z
autyzmem moze sie nauczyc pomoc takiej osobie czy gdzies tam podjechac czy cos
J€j przysungc czy cos takze wzajemne takie pomaganie to tez jest rozwijajgce dobre
dla wszystkich.



Tak, bardzo z tego wzgledu, Ze bardzo widze jego ograniczenia. Boje sie tego, Ze
bedzie taka osobg, Ze nie zagrzeje dtugo miejsca w jednej pracy. Z tego wzgledu, Ze
bardzo fatwo sie poddaje i traci motywacje. Wiasnie takie sytuacje nagte, zmiany
planow wywotujg u niego bardzo duze zagubienie. Wywotuje to u mnie i mojej Zony
bardzo duzy stres jak myslimy o jego przysztosci. Obawiam sie, Zze moze mie¢
trudnosci ze znalezieniem pracy, ktora po pierwsze pozwoli mu pracowac na caty etat

a po drugie bedzie uwzgledniata jego trudnosci,

Oczywiscie caty czas. Na przyktad jakby dostat wypowiedzenie tutaj, gdzie pracuje,
co bedzie dalej czy ktos go zatrudni. My synowi mowimy, Ze w Zyciu wszystko sie
zmienia. Nic nie jest na stafe i trzeba byc przygotowanym na rozne ewentualnosci,

Syn nie lubi zmian. Jemu jest dobrze. Woli mniej zarabiac niz cokolwiek zmieniac.

Tak, mimo Ze ma miejsce przyjazne i stafe. Potrafie myslec, Ze kazde miejsce moze
przestac istniec tak zwyczajnie i bardzo mnie to niepokoi. Gdybym miata koniecznosc
poszukiwania nowego miejsca pracy i to niepokoi mnie, Ze od samego poczatku
znaczy po pierwsze od uswiadomienia sobie, Ze pracy nie ma i to juz bedzie pierwszy
ogromny Kkryzys nawet jesli bedzie furtka. Dalej to juz sama ta zmiana bedzie
kryzysem, bo tam, gdyby nie byto takiego gotowego rozwigzania do nowego planu
ABCiID no to caly proces poszukiwania. Ja mysle, Ze trauma bedzie juz samo zebranie
tego co naleZzatoby zebrac, zeby zaczac poszukiwac wysytanie ofert, rozmowy. No
mysle, Ze tu moze byc duzo takich zapalnych momentow. Wejscia w nowe
Srodowisko, nauczanie sie nowej grupy, zrozumienie jak komunikujg szefowie. Bo
gdyby miat pracowac u kogos wytaczenie tez tego, zZe jest osobg, ktora jest bardzo
Swiadoma wielu rzeczy a moze dostac szefa mniej inteligentnego. Hierarchicznie
trzeba sobie po prostu dume wsadzic w kieszeri i pomingc to milczeniem. Natomiast
w przypadku mojego autystycznego syna wiem, ze albo bedzie sie mocno
wstrzymywat albo wrecz w pewnym momencie straci kontrole nad moZzliwoscig

kontrolowania sie i po prostu cos powie. No i to bedzie poczatek korica.



Bardzo sie niepokoje, ale nie moge o tym myslec. Juz tyle ztych rzeczy nas w Zyciu
spotkato wiec mysle, Ze najgorsze mamy za sobg. Ona jest tak szczesliwva, ze

pracuje, Ze ma umowe. Pierwszg umowe powiesita na tablicy korkowey.

Naturalnie. Nie o takg przysztosc taka zawodows, ale w ogole o przysztosc Zyciowa

mojego dziecka.

Nie ukrywam, Ze zaczynamy sie troche rozgladac, troche juz zastanawiac nad jakims
osrodkiem, nad takim dobrym miejscem dla niego, gdzie on sie po prostu bedzie
dobrze czut. Z drugiej strony tak kiedys pamietam, jak rozmawialismy z mezem, ze
on by naprawde mogt sobie spokajnie funkcjonowac w jakims takim nie wiem
mieszkaniu gdzies w jakiejs kawalerce i korzystac z ustug Miejskiego Osrodka
Pomocy Spotecznej na przyktad przychodzitaby do niego taka opiekunka. Codziennie
by go wyprowadzafta, Ze tak powiem, ale chociaz nie wiem czy on sam datby sie
wyprowadzic, bo on na tyle samodzielnie sobie radzi. Cos takiego jak jest w Szwecji,
gdzie sg osiedla dla osob ze spektrum. Sg opiekunki i jest ktos kto caty czas nad
takimi osobami czuwa. Sg to osoby wysoko funkcjonujgce tak jak mysle o tym

Srodowisku. Syn to mogtyby samodzielnie sobie mieszkac.

To jest skomplikowane, wiec kwestia przysztosci syna niepokoi mnie kazdego dnia,
spedza mi sen z powiek o tym co sie moze wydarzyc, gdy nas pewnego dnia
zabraknie, ciggle sie tym zamartwiam. Robie wszystkie badania regularnie, bo boje
Ssie nawet zostawic swoje dzieci z wtasnym mezem, uwazam Ze nie zaopiekuje sie
nimi dostatecznie. Ciggle mysle o synu, zeby nie musiat trafic do jakiegos dziwnego

osrodka.

Widzagc jakie sa moZliwosci zatrudnienia w Polsce i jakie sg moZliwosci zatrudnienia

asystenta, to nie oszukuje sie. Dla mnie najwazniejsze jest, Zeby ktos zaopiekowat



sie moim synem, jezeli mnie juz zabraknie, natomiast nie wiem jak z pracg, jezeli by
znalazt to bytabym bardzo zadowolona, ale nie siegam tak daleko, Ze bytoby to

moZliwe w Polsce, moZe cos sie ruszy, ale nie wiem, czy tego doczekam.

Tylko dwdch respondentéw podchodzi spokojniej do przysztosci zawodowej swoich

dzieci bedacych w spektrum.

Rozmawialismy o tym co sie stanie, jezeli np. firma zbankrutuje. Stwierdzilismy, Ze
cokolwiek by sie stato to doswiadczenie np. w zamawianiu Kubkow czy jakis
gadzetow to moze sie przydac. Rozmawialismy, Ze to jest wstep, Zeby robic cos dla

kogos albo mieszana dziatalnosc, zeby zlecenia dla kogos brac.

Nie. Ja po prostu ufam, wierze, Ze syn po prostu bedzie tam sobie pracowat. Mysle,
Ze nikt go nie pozbawi tej pracy. On sie tam odnalazt i mowi, ze chce tam pracowac.
Mysle, Ze wszystko bedzie dobrze funkcjonowato. On spetnia swoje ambicje w tym
miejscu. Moze sobie popracowac. Nie ma z tym problemu jakie czynnosci wykonuje.

Jest inteligentny mozna z nim porozmawiac.

Podsumowujac badani rodzice bardzo niepokojg sie o przyszios¢
zawodowaq swoich dzieci bedacych w spektrum autyzmu. Martwig sie
zarowno o to jak dzieci poradzg sobie w codziennym zyciu i o to czy znajdg
prace i utrzymajq ja, wtedy kiedy rodzicow juz zabraknie. Brakuje
programow panstwa, w ramach ktorych osoby w spektrum miatyby

zabezpieczone $rodki do zycia oraz mozliwos¢ wykonywania pracy.

6.2 Opinie rodzicow o tym czy w przysztosci ich dziecko w spektrum autyzmu
bedzie miato wiekszg szanse na znalezienie i utrzymanie pracy niz obecnie



Respondenci podzielili sie tym, co sadzg o przysztosci swoich dzieci: czy uwazajg, ze
ich dziecko bedzie miato wiekszg szanse na znalezienie i utrzymanie pracy niz
obecnie. Poproszono ich tez o doprecyzowanie co musiatoby sie zmienic, zeby te
warunki ulegty poprawie i ile czasu potrzeba zeby te warunki ulegty poprawie.
Wiekszos¢ badanych wierzy w to, ze z czasem sytuacja osdb w spektrum autyzmu

ulegnie poprawie, ale w wiekszosci przypadkdw jest to myslenie zyczeniowe.

Swiadomos¢ ludzi sie zwieksza. Dostrzeganie zalet ludzi ze spektrum sie zwieksza.
Rynek robi sie rynkiem pracownika, a nie pracodawcy. To na pewno moze pomoc dla
0S0b w spektrum znaleZc takg prace. Nie wiem, ile czasu na to potrzeba. To jest

proces, ale to juz sie dzieje.

Ja sie staram unikac, ze tak powiem takiego przewidywania, bo to trzeba mie¢

nadzieje, zZe bedzie lepiej nawet jak nie ma takich przestanek na razie.

Obserwuje, Ze coraz wiecej mowi sie o udziale osob neuratypowych w pracy
zawodowej. Coraz wiecej mowi sie o ich trudnosciach w znalezieniu pracy. Widze, Ze
ten temat sie pojawia w przestrzeni publicznej. Widze, Ze sa firmy, ktore tworza
roéznego rodzaju raporty jak dostosowac biuro, jak dostosowac forme pracy dla osob
neuroatypowych. Wierze w to, Ze za kilka lat ta sytuacja na rynku pracy sie zmieni.
Ludzie beda bardziej dostrzegac problemy innych osob. Kazdy cztowiek potrzebuje
czegos innego, rozne osoby majg rozne potrzeby, inne ograniczenia, ktore mozna
zniwelowac niewielkim naktadem pracy. Moze to spowodowac, Ze efektywnosc takiej

osoby bedzie o wiele wieksza.

Ja mysle, Ze sie zmieni. Powiem panu, tak to tez taka byta moja obserwacja. Dzieci w
szkole do niej troszeczke chociaz mowity, troche jg zauwazaty, ona do normalnych

Szkot chodzita. Zawsze sie pytatam mojej corki mowie. to mowisz, Ze ta dziewczynka



taka mita do ciebie byta? Mamusiu, bardzo i mi pokazata jakie lekcjie mielismy, jak
bytam chora to tamto. I co sie okazywato? Ze za kazdym razem, Ze takie osoby miaty

np. chorego brata czy siostre w domu. Dlatego one inaczej do niej podeszty.

Mysle, Ze ludzie w koricu zrozumiejg, Ze takie osoby tez sa w spoteczeristwie.
Spektrum jest takie paskudne, te dzieciaki sg inne. Ciezko komus wyttumaczyc, ze to
jest inna dolegliwosc niz inna choroba np. jak zespot Downa to jest ciezko. Wtedy juz
nie pytasz, bo wiesz. Tutaj z osobami z autyzmem jest trudno. Trzeba byc¢ wybitnie
tolerancyjnym dla tych osob, miec do nich duzy spokdj. To jest ciezkie, Zeby to
zrozumiec. Naprawde przeszlismy wiele. Ja pamietam, jak przyszly dziewczyny mi
powiedziec z klasy, ona byta chyba juz w pigtej kilasie, jak dziewczynka uderzyta jg w

twarz. Ja twierdze, Ze ludzie sg dobrzy: maty procent, ale jest.

Wszystko obija sie o finanse, pienigdz rzadzi swiatem i nie oszukujmy sie nie jest
inaczej, wszystko wigze sie z finansami, wiec jeZeli bytyby pienigdze, bo nikt tego bez

nich nie zrobj, moze i checi sg, ale nie ma finansow.

Podsumowujac, zeby pozytywne zmiany zaszty potrzebne sq zmiany w
swiadomosci spoteczenstwa oraz naktad srodkow finansowych panstwa na
wprowadzenie roznych narzedzi i programoéw wsparcia na rzecz oséb w

spektrum autyzmu

6.3 Obawy rodzicow w zwigzku z podjeciem pracy przez ich dziecko w
spektrum autyzmu

Jednym z zagadnien badawczych byto tez to czy respondenci obawiajg sie czegos w
zwigzku z podjeciem pracy przez ich dziecko. Wszyscy badani wyrazili takie obawy
zwigzane zaréwno z codziennym funkcjonowaniem ich dzieci jak i z funkcjonowaniem

ich w pracy. Rodzice obawiajg sie gtdwnie tego co bedzie jak ich zabraknie.



Obawiam sie, Ze przestanie chodzic do pracy albo czegos nie ogarnie, bo byta za
krotko w pracy. Nie zrobita wystarczajacej ilosci godzin. Obawiam sie tez, bo musi

dojezdzac bardzo daleko i jest to dla niej stresujace.

Zawsze firma moze zbankrutowac, Obawiam sie formalnej sprawy zwigzanej z
prowadzeniem kanatu: koszty, przychody, wybranie jakies skali podatkowej. Druga
rzecz to co bedzie jak bedzie musiat to robic, Zeby zarobic¢ na Zycie, bo na razie nie
musi tego robic, Zeby sie utrzymywac. Rzeczywiscie nie wyobrazam sobie, zeby to
robit do korica Zycia. Troszeczke jest taki lek, Ze nie mozna sobie wszystkiego

wyobrazic, ale tak juz jest.

Na pewno martwitbym sie tym czy zrozumie polecenia, czy bedzie wiedziat co ma do
zrobienia, ale tez czy by nie wpadt w takg sytuacje, w ktorej statby sie
posmiewiskiem w jakies grupie, bo on nie rozumie Zartow i sarkazmow. Boje sie, Ze

trafi na jakiegos pracodawce, ktory wykorzysta jego naiwnosc.

Zawsze mam takie obawy niestety. Staram sie tego nie uzewnetrzniac, ale no sg
takie obawy. Miat lat 18 i zdecydowat, Ze idzie na prawo jazdy. Szukatam roznych
pretekstow, Zzeby mu to wybic z glowy, bo on miat cos takiego, Ze sie wytaczat w taki
SWOj swiat. Batam sie, Ze wiasnie wytaczy sie w pewnym momencie, to i zrobi
krzywde komus, sobie. W tym momencie mowitam, Ze nie mam pieniedzy, ze za pot

roku, to zaptacit sobie sam za to prawo jazdy ze swoich 0szczednosci.

Absolutnie tak. Ten moment takiego zakotwiczenia sie, ze ja mam prace to jest tez
moment, kiedy ktos przychodzi do domu do rodziny z innymi pytaniami, przychodzi z
innymi potrzebami, inaczej mysli, mowi o sobie, zmienia sie jakby ta perspektywa. To
wtedy w momencie kiedy ta osoba autystyczna pracuje i przyjdzie do taty pogadac o

tym, gdzie wzigc kredyt na nowe f02ko to jest inna rozmowa niz przychodzi jako



osoba, ktora nie wiem korzysta z kieszonkowego od rodzicow. To jest zupetnie inny
wymiar. Naprawde to jest odczuwalna zmiana, tu naprawde nie chodzi o to, Ze
wszyscy potrafig zarzgdzac swoimi pieniedzmi, wiec rozmowa. dostajesz wypfate to
Jak zorganizowac sobie wypfate tak Zeby z niej starczyto na jedzenie do korica
miesigca jest zupetnie inng rozmowa niz rozmowa teoretyczna, gdzie gdzies tam
wczesniej przerabialismy kwestie budzetu oszczedzania. Nagle okazuje sie jest pewna
odpowiedzialnosc, juz sam pface swoje rachunki, no to musi starczyc, a jak mi nie
starczy no to tez musze miec plan ABCID co zrobic. Moj syn dzis funkcjonujacy z 3
kontami bankowymi, gdzie przelewa pienigdze w zaleznosci od przeznaczenia, bo
doszedt do tego, Ze tylko w ten sposob jest w stanie tymi pieniedzmi zarzadzac
inaczej nie bedzie wiedziat, kiedy przestac wydawac. To jest taki moment, do ktorego
weszlismy wtedy, kiedy on poczut, Ze on tez kontroluje swoje wydatki, Zze my stajemy
sie elementem doradczym, ale nie decyzyjnym. On teZ ponosi konsekwencje swoich
nieodpowiedzialnych czy jakichkolwiek pomytek. Mysle, Ze to data tez praca. Juz to
takie poczucie, Ze jestem cztowiekiem rownouprawnionym jak wszyscy inni, a moj
autyzm to jest tylko ten element wyzwania. Jest to uspakajajgca zmiana. Taka nie
tylko chec decydowania o sobie, bo to moZzemy miec i u dwulatka. Tak, bo ja tak
chce. Tylko swiadomosc tego, Ze ja decyduje o sobie i teraz ja ponosze
konsekwencje. To jest niezwykle uspokajajace, bo te pomytki moga sie zdarzyc,
dramaty moga sie zdarzyc i wyczyszczone konto przed czasem moze sie zdarzyc,
utrata pracy tak teoretycznie tez moze sie zdarzyc. To sa tylko pozary do ugaszenia.
Natomiast w takim szerszym i to teZ widze u innych 0sob, ktore znam w spektrum
autyzmu, ta praca to jest tez wtasnie takie zakotwiczenie sie w dorostosci. Ja juz nie
Jjestem dzieckiem z autyzmem, ktore ma 30 lat, tylko ja jestem dorostym cztowiekiem

pracujgcym i utrzymujgcym swoje mieszkanie, ale rozwijam sfie w spektrum autyzmu.

Bardzo o tym mysle. Nigdy nie myslatam o ubezwtasnowolnieniu. Uwazam, Ze jest to
najgorsze co mozna zrobic. Uwazam, ze corka sprawdzitaby sie w Zyciu, ale ktos
musi jg sprawdzic, popilotwac by sie pilnowata. Ja uwazam, Ze ona by sobie data
rade. Ona byta obrazona jak swojg siostre wysytatam, jak zostata sama w domu,

Zeby jej pilnowafta. Jak juz pozniej pojechalismy, to sobie data rade sama.



To raczej sie potoczyto wiasnym torem dlatego, Ze on wyjezdzat rano do centrum i
do tej pracy szedt z tego centrum chociaz potem, teraz przypominam sobie, jeZdzit z
domu. Juz nie jeZdzit do centrum tylko z domu wyjezdzat. Wiec wtedy juz jeZdzit
sam, tylko sie spotykat tam z terapeuta na miejscu, ale to byto takie oczywiste
naturalne. Jakby sie wyprowadzit jak dorosty mezczyzna, ktory sie wyprowadza z
domu tak to na pewno by to miato znaczenie. Niestety my teraz tak funkcjonujemy,
Jjak jakby w naszej rodzinie caly czas byto dziecko, czyli musimy na okreslona godzine
przyjechac do domu, musimy przygotowac positek, musimy wstac o okreslonej
godzinie. Musimy go wypuscic jakos wyszykowac, odwieZc, podwieZc go do centrum.
To na pewno by to inaczej zafunkcjonowato. Kiedy on na przyktad wyjezdza na
wycieczke i nie ma go przez 4 dni w domu no to dom zupetnie inaczej funkcjonuje, to
znaczy w takim sensie, ze nie trzeba myslec o synu. Inaczej funkcjonujemy, tak no
Jjuz nie wiem nie robimy zakupow takich, nie wiem nie gotujemy nie wiadomo czego,
tylko wtasnie mozemy zjesc na miescie. Chociaz on bardzo lubi jes¢ na miescie no,
ale my wtedy tez inaczej funkcjonujemy. Nie musze spieszyc sie z pracy, bo wiem, ze
nikt na mnie nie czeka. Na pewno byfoby inaczej. Jest to konieczne w perspektywie
czasowej, bo my bedziemy miec coraz mniej sit po prostu. Na ten moment jest
zupetnie nierealne, ale tez konieczne patrzac w perspektywie czasowej. Nam jest juz
ciezko. Gdzies jest takie myslenie, Ze ja juz nie bede miata sity, zeby np. kleknac i mu
buty zawigzac, bo ma z tym problem ..... Sag to realne rzeczy zwigzane z takg

codziennoscig. Gdzies to jest to zakleszczenie.

Podsumowujac, rodzice niezaleznie od tego, ze cate swoje zycie
przygotowujag swoje dzieci w spektrum autyzmu do funkcjonowania w
spoteczenstwie i w sSrodowisku pracy, czujg powazne obawy o to jak ich
dzieci poradza sobie w miejscach pracy. Rodzice obawiajg sie o to jak
dzieci beda same dojezdzac do pracy, czy potrafig sie odpowiednio
przygotowac do wyjscia do pracy i wreszcie o to jak w pracy beda
funkcjonowac¢ bo maja mate doswiadczenie, czy zrozumiejq polecenia, czy



beda wiedzie¢ jakie majq obowiazki w pracy, czy nie bedg wykorzystywani

w pracy albo nie beda przedmiotem drwin.

Zakonczenie
Badani rodzice bardzo doceniajg, ze ich dzieci pracujg i wspierajg je w tym. Ci

respondenci, ktdrych dzieci nie pracujg chca aby ich dzieci byty samodzielne i

pracowaty, ale tez wykazujg rézne obawy zwigzane z praca.

CzesS¢ badanych rodzicow uwaza, ze stownictwo jakiego sie uzywa mowigc o
autyzmie nie ma znaczenia. CzeS¢ natomiast stwierdza, ze najbardziej odpowiednie

okreslenie to ,,0soby w spektrum autyzmu”.

Zdecydowana wiekszoS¢ badanych stwierdzita, ze polski rynek pracy nie uwzglednia
potrzeb osdb w spektrum autyzmu i jest kompletnie niedostosowany do tej grupy
0sob. Spoteczenstwo pozbawione wiedzy o spektrum autyzmu potrafi traumatyzowac

pracownika w spektrum, ktory nawet nie rozumie dlaczego jest wysmiewany.

Wszyscy badani rodzice uwazaja, ze osoba w spektrum ma zdecydowanie mniejszg
szanse na znalezienie pracy w poréwnaniu z osobami neurotypowymi. Oznacza to, ze
dziatania panstwa sg zdecydowanie niewystarczajgce: zaréwno w sferze kampanii
spotecznych, w tym skierowanych do pracodawcéw jak i programéw na rzecz
wsparcia zatrudnienia oséb w spektrum nie bedacych tylko projektami
krotkookresowymi. Skutki ukrycia faktu przed pracodawcy bycia w spektrum autyzmu

moge by¢ trudniejsze dla osoby w spektrum niz odmowa przyjecia jej do pracy.

Respondenci wskazujg wiele cennych wskazowek jak nalezy wspierac¢ zatrudnienie

0sob w spektrum autyzmu. Ponizej zestawiono zbiorczo wszystkie wskazania:
e elastyczne godziny pracy,

» odpowiednie i precyzyjne wyttumaczenie jak wykonywac prace,

» mozliwo$¢ zadawania pytan podczas pracy w celu doprecyzowania zadan,

e praca w warunkach bez hatasu,



» praca bez koniecznosci kontaktu z klientem,

e praca W pomieszczeniu gdzie jest jak najmniej osob,

» funkcja instruktora, asystenta, osoby wspomagajgcej,

e praca w zespole 0s6b w spektrum,

» odpowiednie przeszkolenie przetozonych osdb w spektrum,
e mozliwos¢ pracy zdalnej,

» mozliwosS¢ pracy w pokoju jednoosobowym,

¢ 0soba wprowadzajgca do pracy osobe w spektrum,

» tolerancja wspotpracownikow,

e empatia,

» wykorzystanie cech oséb w spektrum jako potencjatu do pracy,

Badani wymieniajg wiele pomystow co powinno zrobi¢ panstwo zeby wspierac osoby

w spektrum w znajdowaniu i utrzymywaniu pracy. Sg to nastepujgce wskazania:

e programy finansowane przez panstwo pomocne w znalezieniu pracy dla oséb w

spektrum,
e programy finansowane przez wiadze samorzgdowe,

e wzrost Swiadomosci spoteczenstwa na temat potrzeby zatrudniania oséb w

spektrum,

e zaktady pracy chronionej lub podobne miejsca pracy,

* znajomos¢ cech osdb w spektrum przez spoteczenstwo,
* specjalne miejsca pracy dla 0oséb w spektrum,

» konieczno$¢ zapewnienia pracy osobom w spektrum,



» preferencyjne warunki pracy dla oséb w spektrum przez pierwszy rok pracy,

» uSwiadamianie spoteczenstwa na temat cech osdb w spektrum i tego, ze mogg one

wykonywac prace ale trzeba do nich podejs¢ w sposdb akceptujacy,

* jaki$ sposdb nagrodzenia pracodawcow zatrudniajgcych osoby w spektrum autyzmu
(np. finansowy albo poinformowanie innych, ze dany pracodawca pomaga osobom w

spektrum),

e programy dla pracodawcow czesciowo finansujgce zatrudnienie 0osdb w spektrum

autyzmu,

e posrednik pracy dla 0os6b w spektrum autyzmu.

Respondenci uwazajg, ze pracodawcy mogg wprowadzi¢ drobne ulepszenia, ktore
beda pomocne osobom w spektrum w miejscu pracy, wskazujgc na indywidualne
sprzetowe dostosowania w miejscu pracy oraz precyzyjne opisanie obowigzkéw na
danym stanowisku pracy tak aby opis ten byt na state dostepny dla osoby w

spektrum.

Rodzice na swoje rézne sposoby probujg przygotowac dzieci do tego aby potrafity
by¢ w jak najwiekszym stopniu samodzielne i bezpieczne. Robig co moga, ale bez
wsparcia panstwa w postaci réznych programéw na rzecz oséb w spektrum autyzmu i
zmian $wiadomosci spotecznej ich dziatania nie mogg rozwigza¢ wszystkich

problemoéw.

Badani rodzice bardzo niepokojg sie o przysztos¢ zawodowg swoich dzieci bedacych
w spektrum autyzmu. Martwig sie zarowno o to jak dzieci poradzg sobie w
codziennym zyciu i o to czy znajdg prace i utrzymajq jg, wtedy kiedy rodzicow juz
zabraknie. Brakuje programow panstwa, w ramach ktérych osoby w spektrum

miatyby zabezpieczone Srodki do Zycia oraz mozliwo$¢ wykonywania pracy.

Zeby pozytywne zmiany zaszly potrzebne sg zmiany w $wiadomosci spoteczefistwa
oraz naktad $rodkéw finansowych panstwa na wprowadzenie réznych narzedzi i

programdw wsparcia na rzecz 0s6b w spektrum autyzmu.



Rodzice niezaleznie od tego, ze cate swoje zycie przygotowujg swoje dzieci w

spektrum autyzmu do funkcjonowania w spoteczenstwie i w srodowisku pracy, czuja

powazne obawy o to jak ich dzieci poradzg sobie w miejscach pracy. Rodzice

obawiaja sie o to jak dzieci beda same dojezdzac do pracy, czy potrafig sie

odpowiednio przygotowac do wyjscia do pracy i wreszcie o to jak w pracy beda

funkcjonowac bo majg mate doswiadczenie, czy zrozumiejg polecenia, czy beda

wiedzie¢ jakie majg obowigzki w pracy, czy nie bedg wykorzystywani w pracy albo

nie beda przedmiotem drwin.

Rekomendacje:

Nazwa

Proponowane dziatanie

Uzasadnienie

Wsparcie finansowe dla
pracodawcow ze strony
panstwa oraz ze strony
samorzadu

Udostepnienie srodkéw na:

- Zapewnienie pracy osobom
w spektrum (programy dla
pracodawcow czesciowo
finansujace zatrudnienie osob
w spektrum autyzmu),

- adaptacje stanowisk pracy,
- szkolenia dla pracownikdw i
pracodawcow,

- pomoc w znalezieniu pracy
dla oséb w spektrum
(posrednik pracy dla oséb w
spektrum autyzmu),

- preferencyjne warunki
pracy dla oséb w spektrum
przez pierwszy rok pracy,

- wprowadzenie funkcja
instruktora, asystenta, osoby
wspomagajqcej.

Zwiekszenie gotowosci
pracodawcéw do
zatrudniania osob w
spektrum autyzmu,
minimalizujgc obawy
zwigzane z dodatkowymi
kosztami

Zwiekszanie wiedzy i
Swiadomosci spotecznej na
temat osdb w spektrum
autyzmu i na temat potrzeby
ich zatrudniania

Organizowanie kampanii
spotecznych, szkolen,
warsztatdw oraz dystrybucja
materiatow informacyjnych
dotyczacych spektrum
autyzmu

Zwiekszenie stopnia
znajomos¢ cech oséb w
spektrum przez
spoteczenstwo

Edukacja spoteczenstwa,
pracodawcow i pracownikow
jest kluczowa dla tworzenia
przyjaznego Srodowiska

pracy

Uswiadamianie
spoteczenstwa na temat cech
0sob w spektrum i tego, ze
mogg one wykorzysta¢ swoj
potencjat w pracy ale trzeba

Organizowanie kampanii
spotecznych, szkolen,
warsztatow

Edukacja spoteczenstwa,
pracodawcow i pracownikow
jest kluczowa dla tworzenia
przyjaznego Srodowiska

pracy.




do nich podej$¢ w sposdb
akceptujacy

Prowadzenie dziatan
edukacyjnych wsrod
pracodawcow (Zapewnienie
tolerancji wspotpracownikow)

Szkolenia majgce na celu
podniesienie $wiadomosci o
cechach, zdolnosciach i
potrzebach oséb w spektrum
autyzmu

Eliminacja uprzedzen i
stereotypdw przyczyni sie do
bardziej otwartego podejscia
do zatrudniania oséb w
spektrum autyzmu

Zatrudnianie osob
wprowadzajacych do pracy
pracownikdw w spektrum
autyzmu

Wyznaczenie w zaktadzie
pracy osoby, ktéra
wprowadzi do pracy osobe w
spektrum i bedzie
odpowiadac na jej pytania
pojawiajace sie na biezagco w
pracy.

Odpowiednie i precyzyjne
wyttumaczenie osobie w
spektrum jak wykonywaé
prace (np. sporzadzenie
pisemnej bardzo doktadnej
instrukcji).

Wprowadzenie funkcja
instruktora, asystenta, osoby
wspomagdajgcej.

Bezposrednie wsparcie w
miejscu pracy utatwi proces
adaptadji i integradji

Stworzenie elastycznych
warunkow pracy

Wprowadzenie elastycznych
godzin pracy i mozliwosci
pracy zdalnej.

Elastycznos¢ moze pomaoc
osobom w spektrum autyzmu
lepiej zarzadzaé swojq
energig i koncentracjg

Dostosowanie stanowisk
pracy

Adaptacja stanowisk pracy
do specyficznych potrzeb
0sOb w spektrum autyzmu w
tym:

- umozliwienie pracy bez
hatasu,

- umozliwienie pracy w
pomieszczeniu gdzie jest jak
najmniej oséb lub mozliwos¢
pracy w pokoju
jednoosobowym

- umozliwienie pracy bez
koniecznosci kontaktu z
klientem

Zmniejszenie stresu i
zwiekszenie komfortu pracy

Zaktady pracy chronionej lub
podobne miejsca pracy dla

0sOb w spektrum

Uruchomienie takich miejsc
pracy (np. zaktadéw pracy
chronionej) gdzie osoby w
spektrum pracowatyby w
swoim gronie i czutyby sie w
wiekszym stopniu
Zrozumiane przez
$rodowisko, a jednoczesnie
pracodawcy wiedzieliby na

Zapewnienie miejsc pracy dla
0sob w spektrum a
jednoczesnie stworzenie
przyjaznych miejsc pracy




czym polega spektrum
autyzmu

nagrodzenia pracodawcéw
zatrudniajgcych osoby w
spektrum autyzmu

Wprowadzenie nagrodzenia
pracodawcow
zatrudniajgcych osoby w
spektrum autyzmu (np.
finansowego albo
poinformowanie innych, ze
dany pracodawca pomaga
osobom w spektrum),

Zachety finansowe lub
prestizowe mogg zwiekszy¢
liczbe miejsc pracy
dostepnych dla oséb w
spektrum autyzmu




