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Przeslanki

Celem 101 jest profilowanie roznych aspektow charakteryzujacych podréze rodzin z dzie¢mi z

zaburzeniami behawioralnymi / zaburzeniami zachowania.

Zaburzenie / zaburzenie emocjonalne i behawioralne jest to niepelnosprawno$¢ emocjonalna
charakteryzujaca si¢ niezdolnoscia do budowania lub utrzymywania zadowalajacych relacji

interpersonalnych z innymi ludZzmi.

Glownym rezultatem tego IO jest wdrozenie opisowego Wzorca Godnego Podrozowanie, Ktory
przedstawia glowne aspekty podrézy rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami behawioralnymi/
zaburzeniami zachowania, ich typowe zachowania, ich obiektywne i subiektywne problemy,
proponowane rozwigzania (wraz z lezaca u ich podstaw teorig, referencjami, a takze najlepszymi

praktykami, ograniczeniami i barierami).
Dzialania 101
Dziataniami prowadzonymi w ramach 101 bylo:

e Analiza danych majgca na celu zebranie odniesien teoretycznych, a takze najlepszych
praktyk, ograniczen 1 barier zwigzanych z mobilno$cig 0osob dotknigtych zaburzeniami /
zaburzeniami zachowania.

e  Wzorzec godnego podrozowania, ktory obejmuje:

e Problemy zwigzane z podrozowaniem zwigzane z r6znymi rodzajami zaburzen /
dolegliwosci dzieciecych.

e Potrzeby rodzin z dzie¢mi dotknietymi zaburzeniami / zaburzeniami behawioralnymi
podczas podrozy;

e Wsparcie edukacyjne, ktore moze utatwi¢ tym rodzinom podrézowanie.

3. Modelowa dyskusja obejmujaca w kraju kazdego partnera panel rodzicow i wychowawcow.
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Analiza danych

Analiza tekstow zrodtowych oraz analiza danych sg odmiennymi metodami badania tego tematu.
Badania tekstow zrodlowych koncentrujg si¢ na zdobywaniu wiedzy teoretycznej na temat pojecia
lub tematu, podczas gdy badania typu analiza danych stuza do gromadzenia faktow i istniejacych

danych badawczych, ktére pomagaja odpowiedzie¢ na okreslone pytania badawcze.

W zwigzku z tym partnerzy przeprowadzili badania zrodlowe w swoich krajach, zbierajac rozne
dostgpne zrodta online 1 offline (takie jak literatura naukowa, raporty, statystyki, rekomendacje),

sprawdzajac wczesniej ich wiarygodnosc.

Rezultatem analizy danych jest zbidr informacji teoretycznych, a takze najlepszych praktyk,

ograniczen i barier zwigzanych z mobilno$cig 0sob dotknigtych zaburzeniami behawioralnymi.

Rycina 1 pokazuje zakres zaburzen / zaburzen behawioralnych.
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Rycina 1 Zaburzenia behawioralne/ zaburzenia zachowanie (zrodlo: Poisson et al., 2015)

W swoich badaniach partnerzy koncentruja si¢ na nast¢pujacych kluczowych pytaniach:

1. Jakie sg glowne problemy zwigzane z podrozowaniem? Sg to na pewno zmiany codziennej
rutyny, nieprzewidywalnosci, ttum. Nowe i nieznane hatasy 1 widoki moga utrudni¢ te

doswiadczenia ludziom ze spektrum zaburzen i ich rodzinom.
2. Jakie sg procedury podmiotow zwigzanych z rynkiem ushug turystycznych?

3. Jakie moze by¢ wsparcie ze strony spoteczenstwa i wolontariuszy?
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Kazdy z partneréw przygotowat raport ilustrujacy te zagadnienia:

1. Problemy z podréozowaniem jakie maja rodziny z dzieémi dotknigtymi zaburzeniami
behawioralnymi, zgloszone badania, studia itp., ktore zostaly zrealizowane w ich krajach w ciggu

ostatnich 10 lat

2. Dostepne przepisy i regulacje prawne wspierajagce zaspakajenie potrzeb podroéznych takich

rodzin;

3. Zalecenia i porady dostepne dla tych rodzin.

4. Dobre praktyki ilustrujgce inicjatywy podjete w celu wsparcia tych rodzin
5. Potrzeby, identyfikowanie pierwotnych i wtérnych potrzeb tych rodzin.

6. Zainteresowane strony, identyfikacja kluczowych interesariuszy i ich roli we wspieraniu takich

rodzin.

Wzorzec Godnego Podrézowania

Na podstawie wynikow analizy danych opracowano Wzorzec Godnego Podrézowania dla rodzin
z dzie¢mi z zaburzeniami / zaburzeniami behawioralnymi, okreslajac wymiary najistotniejszych
potrzeb i problemdw, ktore te rodziny moga napotkac¢ podczas podrozy.

Model odnosi si¢ rowniez do czynnikéw motywacyjnych, poznawczych, sytuacyjnych i
dyspozycyjnych, ktore determinujg interakcj¢ miedzy podmiotami zaangazowanymi w czynnosci

zwigzane z podrézowaniem.
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Podstawowe elementy modelu to (Rycina 2):
e transport
e zamieszkanie
e restauracje
e rekreacja
e ustugi publiczne
Transport
Restauracje Zamieszkanie
Ustugi Rozrywka
publiczne .

Rycina 2. Komponenty podrozy (zrodio wiasne)
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Kluczowe relacje podrézne rodzin dotycza:

e Mieszkancy

e Inni podrdzni

e Ushugi publiczne
o stuzba zdrowia
o opieka spoteczna

e Przemyst turystyczny
o firmy turystyczne
o organizatorzy wycieczek
o rezerwacje noclegow online
o rezerwacje lotow online
o rezerwacje online transportu publicznego
o rezerwacje prywatnego transportu online

o rezerwacje rozrywek online

Nalezy pamigtaé, ze rodziny mogg korzysta¢ z nowych technologii w celu uzyskania dostgpu do

wielu ustug.

Problemy relacyjne obejmuja problemy z komunikacja:
e Mieszkancy: wykluczenie z powodu nieufnosci i nieznajomosci probleméw osob z ASD
e Inni podr6zni: wykluczenie z powodu nieufnosci i nieznajomosci probleméw osob z ASD.
e Shuzby publiczne: brak polityki wspierajacej i/ lub okreslonych ushug.

e Przemyst turystyczny: brak zainteresowania przygotowaniem oferty na okreslone ushugi.

Podstawowe problemy zwigzane z podrézowaniem dla rodzin z dzie¢mi z ASD to:
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e zmiany w codziennej rutynie

e radzenie sobie z nieoczekiwanymi zdarzeniami
e znalezienie odpowiedniego zakwaterowania

e radzenie sobie z zachowaniem dzieci

e interakcja z osobami pelnosprawnymi

e thim

e nowe odglosy 1 nieznane widoki

Planowanie podrozy jest dziataniem, ktore obejmuje wszystkie elementy sktadowe podrozy i na
ktore mogg mie¢ wplyw relacje podroznicze. Rodzina planujac wyjazd powinna zalozy¢ pewna
strategie, ktora pomoze zminimalizowa¢ skutki i efekty ewentualnych problemdw i trudnosci w
razie wystgpienia takowych. Aby odpowiednio przygotowac plan podrozy, wazne jest okreslenie
wszystkich czynnikow wplywajgcych na wyprawe. W tym celu nalezy okres$li¢ nastepujgce
deskryptory podrézy:

e poczatek podrozy

e powdd podrozy

e odlegtos¢

e czas podrozy

e dhugos¢ podrozy

e cel podrozy

e sposob podréozowania

e ilo$¢ podrézujacych

Dyskusja modelowa
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Partnerzy zaprezentowali i oméwili w swoim kraju model z panelem zlozonym z czworki

rodzicow (dwdch kobiet i dwdch mezczyzn) oraz trzech edukatordow.
Partnerzy analizuja wyniki i dopracowujg model.
Wyniki badan

Badania partnerow wykazaty, ze podrézowanie z dzie¢mi z zaburzeniami / zaburzeniami

behawioralnymi stwarza wiele trudnosci i problemow
Zaburzenia behawioralne moga obejmowac:

e zespot nadpobudliwosci z deficytem uwagi (ADHD)
e zaburzenia opozycyjno buntownicze (ODD)

e spektrum zaburzen autystycznych (ASD)

e Zzaburzenia lckowe

e depresja

e zaburzenie afektywne dwubiegunowe

e zaburzenia uczenia si¢

e zaburzenia zachowania

Stwierdzono, ze trudno jest przewidzie¢ zachowanie dzieci podczas podrozy, ale podekscytowanie
1 nowe srodowisko moga spowodowacd, ze niektore z nich ulegng zalamaniu nerwowemu. W
przypadku dzieci z zaburzeniami zachowan typowe sa dla nich napady zlosci i nickontrolowane

wybuchy gniewu i frustraciji.

Narodowe Centrum Upowszechniania dla Dzieci Niepetnosprawnych (www.NICHCY .org)
(1996) wymienia 11 podstawowych umiejetnosci niezbednych do samodzielnego podréZzowania .

W zakresie mozliwosci 0s6b niepelnosprawnych beda mozliwe takie umiejetnosci jak:
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e Bezpiecznie przechodzenie przez ulice przejsciem z Sygnalizacja $wietlng lub bez.

e Wsiadanie do wlasciwego autobusu lub metra (samolotu lub pociagu).

e Umiejetnos$¢ opuszezenia srodka transportu we wlasciwym miejscu, na wiasciwej stacji.

e Podejmowanie decyzji.

e Inicjowanie dziatan.

e Rozpoznanie potrzeby wsparcia i pomocy od stosownego zrodia.

e Podazanie za wskazowkami.

e Umiejetnos¢ rozpoznania i uniknigcia niebezpiecznych sytuacji i przeszkod.

e Znajomo$¢ odpowiedniego, pozadanego zachowania.

e Umiejetnos¢ poradzenia sobie W nieoczekiwanych sytuacjach (np. zmiana trasy $rodka
transportu, zgubienie itp.).

e (Odpowiednie postepowanie w stosunku do obcych.

Ponizej proponujemy najpopularniejsze porady dla rodzin podrézujacych z dzie¢mi:

e Spiesz si¢ powoli, zawsze miej spory zapas czasu;

e Nie zabieraj zbyt duzo rzeczy;

e Zarezerwuj wczesniej wszystko, co si¢ da zarezerwowac;

e Wyjasnij na czym bedzie polegata podroz;

e Zapta¢ dodatkowa optate aby zapewnic¢ najlepsze warunki/sprzet;
e Popros$ o znizki dla dzieci;

e Pogo6dz si¢ z tym, jesli co$ pojdzie nie zgodnie z planem.
Edukacja wlaczajaca

Wedlug Komitetu Przewodniego DGCS (Generalna Dyrekcja ds. Wspotpracy Rozwojowej)

edukacja wilgczajaca jest:
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[ ...] procesem majacym na celu zagwarantowanie wszystkim prawa do edukacji,
niezaleznie od r6znorodnosci, niepetnosprawnosci lub niedogodnosci psychofizycznych,
spoteczno-ekonomicznych i kulturowych Ostateczny cele edukacji wlaczajacej nie
ogranicza si¢ do wiaczenia szkolnego, ale jest to wlaczenie spoleczne kazdej osoby,
promocja pelnego rozwoju kazdego czlowieka i calego spoteczenstwa. Na tej podstawie
wazne jest aby wzmacniaé interwencje dotyczace projektow zyciowych jednostek i grup,
tak aby projekt zyciowy byl rozwijany zar6wno w szkole, jak i w kontekscie spotecznym

(Directorate General for Development Cooperation, 2015).

Ponizej opinia kluczowych interesariuszy i ich roli we wspieraniu rodzin dzieci z zaburzeniami /

zaburzeniami behawioralnymi:

e Instytucje rzadowe, opracowywanie polityki spotecznej, organizowanie ustug,
finansowanie projektow prywatnych organizacji non-profit.

e Instytucje edukacyjne, ksztalcace edukatorow spotecznych i wolontariuszy spotecznych,
rozpowszechnianie uwrazliwienia na tematy spoteczne.

e Instytucje badawcze, zajmujgce si¢ réznymi aspektami zwigzanymi z 0Sobami 0
specjalnych potrzebach (diagnozy, praktyki rehabilitacyjne i socjalizacyjne, integracja
wiedzy, eksperymentowanie z nowymi terapiami i ustugami).

e Organizacje pozarzadowe, wspieranie rodzin za pomoca interwencji wolontariuszy,
wzmacnianie klimatu integracji.

e Decydenci, proponowanie i omawianie przepisOw wspierajacych dzialania rzadowe, a
takze dziatalno$¢ instytucji edukacyjnych.

e Opieka spofeczna, organizowanie interwencji, wspieranie programow integracji
spoteczne;.

e Lokalni mieszkancy, aktywnie przyczyniajacy si¢ do integracji spoteczne;.
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Konkluzja

Kazdy partner przeprowadzit analiz¢ punktéw krytycznych dla rodzin z dzie¢mi dotknietymi

zaburzeniami zachowania podczas podrozy

Analiza danych wykazata, ze w krajach partnerskich wystepuja takie same problemy dotyczace

tych rodzin. Problemami tymi sa:

e zmiany w codziennej rutynie,
e wystepowanie nieoczekiwanych zdarzen,
e znalezienie odpowiedniego zakwaterowania,

e zarzadzanie zachowaniem dzieci,

Okazato sig, ze nie istnieja zadne polityki wspierajace potrzeby takich rodzin podczas podrozy.

Nie mniej jednak NGOsy tworzg listy miejsc zakwaterowania, restauracji i obiektoéw

rekreacyjnych, ktore §wiadczg ustugi dla dzieci z zaburzeniami behawioralnymi.

Na zakonczenie partnerzy zdefiniowali ,,Wzorzec Godnego Podrézowania”, ktory okresla
potrzeby, problemy, bariery wystepujace w rodzinach z dzie¢mi z ASD, a takze strategie ich

tagodzenia.

Wzorzec ten jest wynikiem analizy danych oraz wywiadow przeprowadzonych przez partnerow.
Obejmuje on zasady lezace u podstaw dobrych praktyk, ktore powinny stanowi¢ podstawe do
projektu polityki spotecznej. Obejmuje on rowniez dziatania edukacyjne niezbedne do wsparcia

rodzin, a takze do u$wiadamiania w kierunku integracji z ,,normalnymi’ osobami.
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