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Abstract:

The quality of life of people with autism and their families

In this article the author analyses the situation of a person with autism and their family from the
moment of birth until their adult life. The author shows the concept of 'the quality of life' from
different perspectives and presents the complexity of the problem connected with disability. He
analyses the consequences resulting from the autism spectrum disorders, both for the child and their
parents. The author describes the situation of the child's parents and the difficulties they have to face
and also the process of accepting their child's disability that parents have to go through. He presents
the conditions of effective help for the child and their family such as screening diagnosis, early clinical
diagnosis, the choice of the properly prepared institution to guarantee specialist educational help and
educational, upbringing and care conditions adapted to child's needs and psychophysical abilities.
The author also presents the aspects of cooperation of specialists, teachers and tutors with the child's
parents and underlines the importance of building the feeling of parents' strengths. Moreover, he
describes the situation of people with autism after finishing education and entering independent adult
life. He also shows governmental and non-governmental forms of support for, among other people,
people with autism and their families.

Wstep

Zycie czlowieka to proces nieustajacych zmian zwigzanych z ciaglym
rozwojem. Czlowiek rozwija si¢ na wielu ptaszczyznach. Zachodza w nim zmiany
zaréwno biologiczne, jak i psychiczne, zmiany w zachowaniu, zmiany na poziomie
struktur umystowych, w strukturze osobowosci czy w relacjach z otoczeniem.
Jednym z integralnych zagadnien zwigzanych z troska o rozwdj jest jakos¢ zycia
i poczucie jakosci zycia.

Zagadnienie jakosci zycia dotyczy kazdego czlowieka. Kazdy w mniejszym
lub wiekszym stopniu zabiega o to, aby jako$¢ jego zycia byta odpowiednia. Ale co to
tak naprawde oznacza? Co to jest jakos¢ zycia? Jakie sa wyznaczniki tego, ze jako$¢
zycia jest odpowiednia? Z calg pewnoscia nie da si¢ sformutowad jednej prostej
odpowiedzi. Jedni beda traktowac to pojecie bardzo szeroko, dla innych bedzie
oznaczac¢ tylko wybrane zagadnienie, czy pewne elementy Zycia, istotne z punktu

widzenia jednostki. Nie ulega watpliwosci, Ze jest to pojecie ztoZzone. Dodatkowo,




W TROSCE O ROZWOJ
UJECIE INTEGRALNE

warto podkresli¢, Ze nie nalezy zamiennie traktowac terminow - ,jakos$¢ zycia”
i ,poczucie jakosci zycia”. Pierwszy z nich odnosi si¢ do oceny obiektywnej, gdzie
wnioski na temat jakosci zycia sa formulowane na podstawie informacji ptynacych
z zewnatrz, a poczucie jakosci zycia nalezy rozpatrywa¢ w kontekscie
subiektywnego ustosunkowania si¢ do zycia (Wysocka, 2011, s. 17). Taka sytuacja

jeszcze bardziej komplikuje caty obraz zagadnienia.

1. Okreslenie jakosci Zycia

Tomaszewski uwaza, ze jako$¢ zycia mozna ustali¢ na podstawie odgdrnie
przyjetych jednakowych kryteriow. Sa to: bogactwo przezy¢, poziom swiadomosci,
poziom aktywnosci, tworczos¢, wspdtuczestnictwo w zyciu spotecznym. Im wigksze
jest ich spelnienie, tym wyzsza jest jako$¢ zycia (Brzezinska, Stolarska, Zieliriska,
2001, s. 105).

Wedlug Campbella (1976) te kryteria to: malzenstwo, zycie rodzinne, zdrowie,
sasiedzi, znajomi, zajecia domowe, praca zawodowa, zycie w danym kraju, miejsce
zamieszkania, czas wolny, warunki mieszkaniowe, posiadane wyksztalcenie
i standard Zycia. Brickman dodaje, Ze ustalone z gory sfery zycia moga mie¢ rézne
znaczenie dla danej osoby. Niska ocena sfery mato istotnej dla danej osoby nie
wplynie na jej jakos¢ zycia. Dlatego tez proponuje wprowadzenie do badan czynnika
wazenia sfery zycia, czyli umiejscowienia jej w hierarchii wartosci, aby uzyskac
subiektywny wskaznik jakosci Zycia bedacy rezultatem wartosciowania tych sfer.
Pozwoli to pozna¢ indywidualna strukture potrzeb i system wartosci danej osoby
(tamze, s. 109).

Cantor uwaza, ze zadowolenie z zycia sklada si¢ z dwdch komponentéw:
doswiadczen emocjonalnych wynikajacych z realizacji zadan, a takze z poréwny-
wania siebie z innymi pod wzgledem realizagji tych zadan (tamze, s. 105).

Jeszcze inne koncepcje jakosci zycia mowia o relacji miedzy realizacjq
i stopniem zaspokojenia wlasnych potrzeb a wymaganiami i zasobami otoczenia, o
wielko$ci rozbieznosci miedzy stanem pozadanym a stanem aktualnym, wiaza
jakos¢ zycia z rozwijaniem, realizacja wlasnych mozliwosci, stawaniem sig,
zmienianiem, przynaleznoscia $rodowiskowa i odpoczynkiem, czy nawiazuja do
sfery przezy¢ postulujac, ze bardziej istotne od stopnia zaspokojenia potrzeb jest to,

co cztowiek czuje (tamze, s. 106-111).
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Miedzynarodowa grupa badaczy — The Quality of Life Special Interest Group —
pracujaca w ramach The International Association for Study of the Scientific Intellectual
Disabilities (IASSID) uznata, ze kluczowym aspektem pojecia jest indywidualna
percepgja i subiektywne odczucia jednostki odnosnie jej jakosci zycia, nie wytaczajac
co prawda komponentéw obiektywnych, to jednak akcentujac pierwszorzedowe
znaczenie indywidualnej percepcji doswiadczanej jakosci zycia (Palak, Lewicka,
Bujanowska, 2006, s. 17).

Przywolane powyzej tylko niektdre teorie, pokazujq z jak wielu perspektyw
mozna rozpatrywac¢ pojecie jakosci zycia. W konsekwencji prowadzi to do
rozumowania 0 nim w rdézny sposOb. Podejmujac problematyke o0sob
niepelnosprawnych zagadnienie to przybiera jeszcze wigkszego znaczenia.

Zadanie zyciowe kazdego czlowieka, to rozwdj fizyczny, nauka szkolna,
nauka zawodu, podjecie pracy, wybor drogi zyciowej, zalozenie rodziny i odpowie-
dzialnos¢ za swoje zycie, z czym wigze si¢ niezaleznos¢ finansowa i emocjonalna, to
rowniez rozwdj zwiazany z wypelnianiem zadan zyciowych i rdl spolecznych
zgodnie z normami prawnymi i spolecznymi (Zabtocki, Wozniak, 2013, s. 223-224).

Zabtocki i Wozniak stawiaja bardzo wazne pytania w zwiazku z zakresem
niniejszych rozwazan. Czym jest niepetnosprawnos$¢? Jak wptywa ona na czlowieka,
na jego zycie rodzinne i spoteczne, na korzystanie z dobr kultury, spedzanie wolnego
czasu? Wreszcie jak niepelnosprawnos$¢ wplywa na jakos¢ zycia osob, ktore z niq
zyja? (tamze, s. 223-224).

2. Jako$¢ zycia 0s6b z autyzmem i ich rodzin

Sytuacja 0sob z autyzmem i ich rodzin w $wietle powyzszych rozwazan jest
szczegllna. Autyzm to wyjatkowy rodzaj zaburzenia niosacy za soba wiele
powaznych konsekwencji. Juz samo sprecyzowanie terminu moze by¢ zadaniem
nietatwym. Poczatkowo terminu ,autyzm” uzywano w odniesieniu do jednego
z osiowych objawdw schizofrenii. Autyzm dzieciecy czy wczesnodzieciecy — termin
wprowadzony przez Leo Kannera w 1943 r. — uznawany byl za psychoze. Pdzniej
zjawisko to zaczeto traktowad jako calosciowe zaburzenie rozwoju, co miato
oznacza¢, ze autyzm opiera si¢ na rozleglych, rozwojowych zaburzeniach
podstawowych funkcji psychicznych, ktore zaangazowane sa w rozwdj zdolnosci
spotecznych i komunikacyjnych matego dziecka. Obecnie zaréwno w literaturze, jak

i na licznych konferencjach uzywa sie¢ terminu ,spektrum zburzen autystycznych”
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(ASD - autistic spectrum disorders). Kiedy méwimy o autyzmie raz mozemy mie¢ na
mysli posta¢ klasyczna, ktora spelnia wszystkie kryteria diagnostyczne, a innym
razem mozemy bra¢ pod uwage tylko pewien zakres objawow klinicznych, ktore
identyfikujemy u dziecka, pomimo Ze nie speilnia ono wszystkich kryteriow
diagnostycznych. W obu przypadkach problemy dziecka powoduja nieprawidlowe
jego funkcjonowanie na tyle, Ze konieczne jest udzielanie wsparcia (nie tylko
terapeutycznego) jemu i jego rodzinie. Uwazam, ze wedlug obecnego stanu wiedzy
dobrze oddajacym istote problemu, takze w kontekscie tematu niniejszych rozwazan,
jest stwierdzenie, ze autyzm jest caloSciowym, rozleglym zaburzeniem rozwoju,
uwarunkowanym neurobiologicznie, ktére w znaczacy sposdb wpltywa na przebieg
wielu proceséw i funkgji psychicznych w znacznej mierze ograniczajac mozliwosci
samodzielnego zycia, niezaleznego do opieki innych ludzi. Dodatkowo trzeba
zaznaczy¢, ze poziom zdolnosci intelektualnych, relacji spotecznych, umiejetnosci
komunikowania sig, a takze zaburzenia sensoryczne, behawioralne czy somatyczne u
takich oséb nie sg na stalym, niezmiennym poziomie (KTA, 2012, s. 10-11). Ich
rozwdj zazwyczaj przebiega w sposob nieharmonijny i to nie tylko na ptaszczyznie
sfer rozwojowych, ale takze na osi czasu, co oznacza, ze mozemy zaobserwowac
okresy regresu w rozwoju danej jednostki.

Mimo to, niektérzy uwazaja, ze autyzm trudno traktowac jak chorobe, czy
zaburzenie. Istnieje koncepcja postrzegania autyzmu, jako pewnej cechy, a nawet po
prostu odmiennosci neurologicznej. Jak pisze Bogdashina (2001, za: Kojder, 2002,
s. 132) autyzm jest sposobem funkcjonowania. Przenika cale zycia dziecka, wptywa
na kazde przezycie, doznanie, kazda mysl i emocje w kazdym nawet najmniej
istotnym aspekcie ludzkiej egzystencji. W mys$l tej koncepcji funkcjonuja réwniez
poglady, ze wobec autyzmu nie tyle trzeba prowadzi¢ oddzialywania terapeutyczne,
naprawcze, co po prostu zaakceptowac taki stan rzeczy, taki odmienny sposob
funkcjonowania. Trudno jednak godzi¢ si¢ z takim podejsciem w Swietle objawow
i konsekwengji zwiazanych z autyzmem. Zaakceptowac jak najbardziej tak, ale po to,
by moc jak najlepiej udziela¢ wsparcia i nie$¢ skuteczng pomoc takim osobom.

Jeszcze inni uwazaja, ze punktem wyjSciowym jest pojecie autyzmu jako
dtugotrwatej rozwojowej niezdolnosci, w zwigzku z tym taki stan uwazany jest jako
uleczalny (Green, 2007, s. 59).

Pozostarimy jednak przy koncepcji autyzm jako zaburzenia. Poniewaz autyzm
jest zaburzeniem neurorozwojowym objawy dotyczace zachowania i funkcjonowania

dziecka beda zmieniac¢ si¢ wraz z wiekiem (KTA, 2012, s. 12). Moga pojawic sie
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deficyty na plaszczyznie wzajemnych interakcji spotecznych. Wsrod nich nalezy
wymieni¢ niedostateczne wykorzystanie kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy,
postaw ciata i gestow do odpowiedniego regulowania interakcji spotecznych;
niedostateczny rozw¢j zwiazkow réwiesniczych  obejmujacych wzajemnie
podzielane zainteresowania, czynnosci i emocje; brak odwzajemniania zachowan
spoleczno-emocjonalnych przejawiajacy si¢ uposledzeniem lub odmiennos$cia
reagowania na emocje innych osob; brak umiejetnosci dostosowania zachowania do
kontekstu spotecznego; sltabg integracje zachowan spotecznych, emocjonalnych
i komunikacyjnych; brak spontanicznej potrzeby dzielenia si¢ z innymi osobami
radoscia, zainteresowaniami czy osiagnieciami. Bardzo czesto tez wystepuja
nieprawidlowos$ci w porozumiewaniu si¢ w postaci opdznienia lub zupelnego braku
rozwoju jezyka mowionego, bez proby kompensowania mowy za pomoca gestow
lub mimiki; moze pojawiaé sie zbyt mala inicatywa i brak wytrwatosci
w konwersacji, w ktorej zachodza reakcje zwrotne na komunikaty innej osoby;
obserwuje si¢ réwniez stereotypowe, powtarzajace si¢ wykorzystywanie stéw
i wyrazen, czy brak spontanicznej r6znorodnosci zabaw w udawanie (,na niby”) lub
zabaw nasladujacych role spoteczne. Wystepuja rowniez ograniczone, powtarzajace
si¢ i stereotypowe wzorce zachowania, zainteresowan i aktywnosci w postaci:
pochlaniania si¢ jednym zainteresowaniem o nieprawidlowej tresci czy
intensywnosci; kompulsywnego przywiazania do specyficznych, niefunkcjonalnych,
rutynowych i zrytualizowanych czynnosci; powtarzajacych si¢ manieryzmdéw
ruchowych, obejmujacych stukanie, krecenie palcami albo ztozone ruchy catego ciata;
koncentrowania si¢ na czastkowych lub niefunkcjonalnych wlasciwosciach
przedmiotow stuzacych do zabawy, takich jak ich zapach, wydawane dzwieki,
wibracje czy struktura powierzchni (ICD-10, 2008, s. 248-249).

Wystepowanie powyzej wymienionych nieprawidlowosci prowadzi do
krytycznych dla rozwoju i jakosci zycia konsekwencji. Dzieci z autyzmem wykazuja
czesto nieched¢ lub obojetnos¢ do fizycznego kontaktu z opiekunami, nie wyciagaja
spontanicznie ragk na widok matki, moga nie okazywa¢ radosci na widok bliskich,
albo leku na widok obcych, zdarza sig, ze nie reaguja na wilasne imi¢. Moga nie
szuka¢ pocieszenia u najblizszych, gdy spotyka je cos przykrego. W sytuacji
zgubienia lub zapodziania si¢ ulubionego przedmiotu reaguja nieadekwatnie
gwattownym ptaczem, lekiem, protestem, niepokojem czy zloscia. Mozna u nich
zaobserwowa¢ nadmierng fascynacje swiatlem, btyskiem, ruchem wirowym,

zmieniajacym sie obrazem czy wielokrotnie powtarzajacymi si¢ dzwiekami. Dzieci
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z autyzmem czasem nie posiadaja umiejetnosci uczestniczenia w prostych zabawach,
nie podejmuja zabaw tematycznych, nie potrafia przestrzegaé regul w zabawie,
takich jak czekanie na swoja kolej czy wymiana zabawek, rzadko probuja wlaczac sie
w zabawy innych dzieci, a jesli juz to robia to poprzez przeszkadzanie innym, co
powoduje, ze zazwyczaj sa alienowane przez dzieci zdrowe. Czesto nie potrafig
odpowiedzie¢ na proste pytania — ,jak masz na imig?”, ,ile masz lat?” czy , gdzie jest
twoja mama?” (KTA, 2012, s. 12-15).

Dzieci troche starsze nie rozumiejq prostych dowcipéw stownych lub
sytuacyjnych, jezeli okazuja che¢ do rozmowy to tylko na tematy zwigzane
z wlasnymi zainteresowaniami. Nie potrafig identyfikowac i wspdtodczuwac emogji
innych osdb, nawet bliskich, nie dostrzegaja specyficznych reakcji otoczenia w relacji
z nimi, takich jak podsmiewanie si¢ czy zniecierpliwienie. Moga prezentowac
zachowania natretne lub naruszajace cielesnos¢ czy dobre samopoczucie innych
0sob, takie jak poszturchiwanie, ocieranie si¢, obwachiwanie czy zadawanie wciaz
tych samych, albo niedyskretnych pytan. Zdarza sig, ze wyglaszaja monologi,
najczesciej w postaci echolalii, czyli odtwarzania wczesniej zasltyszanych
wypowiedzi z reklam, filmdéw, bajek lub rozméw innych oséb (tamze, s. 16).

W  okresie szkolnym, tak jak i w okresach wczesniejszych, mozna
zaobserwowac u takich osob dazenie do niezmiennosci otoczenia, niezmiennosci
planu dnia. Wszelkie zmiany moga wywotywac¢ u nich oznaki podenerwowania,
a czasem nawet agresje. Czesto zdarza sig, ze osoby z autyzmem wymagaja od
innych bezwzglednego przestrzegania ustalonych wczesniej lub narzuconych przez
siebie zasad. Nie wykazujg zainteresowania nawigzywaniem kontaktow
z réwiesnikami, albo obsesyjnie, na site pragna nawiazywac takie kontakty. Maja
trudnosci w nadazaniu za sensem i tokiem rozmowy, trudnosci z zachowaniem
wlasciwego dystansu w stosunku do rozmoéwcy. Zadaja pytania nie po to, by
nawigzac¢ rozmowe, ale po to, by sprawdzi¢ czy rozmdwca zna odpowiedz. Czesto
zdarza sie, ze zadaja niedyskretne pytania nie rozumiejac, ze moga tym sprawic
komus przykro$é¢ czy wprawi¢ w zaklopotanie. W pdzniejszym okresie najczesciej
dotyka je brak znajomych, przyjaciot czy kolegéw. Zazwyczaj sa bezbronne
w obliczu agresji stownej czy fizycznej, co powoduje, ze moga wystepowac w roli
kozta ofiarnego (tamze, s. 20-21).

To tylko niektore z diugiej listy konsekwencji mogacych dotykad osoby ze
spektrum autyzmu. I nie chodzi tu o to, Zeby wymienic¢ je wszystkie, ale Zeby

uzmystowic¢, ze autyzm moze byc¢ i najczesciej jest bardzo powaznym problemem dla
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osoby dotknietej tym zaburzeniem, jej rodziny i najblizszego otoczenia. Dodatkowo,
wraz z calosciowymi zaburzeniami rozwoju moga wspdtwystepowac inne choroby
i zaburzenia. Na przyklad uwarunkowane genetycznie: Stwardnienie guzowate,
Zespot kruchego chromosomu X, Zespdét Smitha — Lemliego — Opitza, Zespot
Angelmana, Zespol Pradera — Williego, Zespdt Downa, Choroba Recklinghausena
czy Dystrofia migsniowa Duchenne’a. Ponadto moga wspdtwystepowac réznego
rodzaju zaburzenia jak niepelnosprawnos¢ intelektualna, ADHD, dysgrafia,
dysleksja, dyspraksja, zaburzenia koordynacji, echolalia, pozawerbalne zaburzenia
uczenia sig¢, obsesyjne zaburzenia kompulsywne czy zespol Tourette’a. Do tego
bardzo czesto dolaczajg rowniez inne problemy somatyczne i behawioralne takie jak:
nieche¢ do jedzenia, bardzo ograniczony repertuar zywieniowy, problemy ze snem,
bole brzucha, biegunki, zaparcia, niewrazliwos¢ na bol, czeste infekcje gérnych drog
oddechowych, czesto pojawiajaca sie wydzielina z nosa, reakcje alergiczne,
wzmozone lub oslabione napigcie migsniowe, agresja i autoagresja (tamze, s. 22-23).

Pojawienie si¢ dziecka w rodzinie niewatpliwie wprowadza zmiany
w dotychczasowym jej funkcjonowaniu. Kiedy pojawia si¢ dziecko z zaburzeniami
rozwoju, zmiany takie moga spowodowac dezorganizacje dotychczasowego zycia
i zaburzy¢ zwiazki z najblizszym otoczeniem. Badania pokazuja, Zze rodziny dzieci
z autyzmem zyja w diugotrwatym stresie, ktory wpltywa na wiele sfer Zzycia
i powoduje wiele obciazenn. O ile krotkotrwaly stres moze pemi¢ funkcje
mobilizujacy, o tyle stres dlugotrwaly zazwyczaj dziata destrukcyjnie. Czesto zdarza
sig, ze autyzm dla rodzicow jest nieznanym, nic nie znaczacym pojeciem. Dopiero po
zrozumieniu, co oznacza to dla dziecka i jego otoczenia, rodzice reaguja szokiem
i zaprzeczaniem. Czas zaczynajacy plyna¢ od momentu uslyszenia diagnozy bardzo
niekorzystnie wptywa na rodzicéw. Moze powodowac rozwdj stanow nerwicowych
oraz zmiane stosunku do dziecka. Rodzicom niezwykle trudno zaakceptowac
niepelnosprawnos¢ dziecka w perspektywie calego zycia, a szczegdlnie, kiedy
dziecko nie odbiega pod wzgledem wygladu od swoich réwiesnikéw. Swiadomosé
tego, Ze osoba z autyzmem w mniejszym lub wiekszym stopniu bedzie zalezna od
kogo$ przez cate swoje zycie jest bardzo bolesna i trudna do zaakceptowania.
Rodzicom nieustannie towarzyszy mys$l o tym, co stanie sie z ich dzieckiem, kiedy
ich zabraknie lub beda juz za starzy Zeby si¢ nim opiekowac (Wieczorek, Gatkowski,
2002, s. 7-8).

Badania DeMyer i Goldebrga (1983, za: Wieczorek, Gatkowski, 2002)

pokazaty, ze czynniki stresogenne wpltywaly na wszystkie aspekty zycia rodziny
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dziecka niepelnosprawnego: sposob prowadzenia gospodarstwa domowego, finanse,
stan emocjonalny i psychiczny rodzicéw, zycie matzenskie, stan zdrowia cztonkéw
rodziny, mozliwosci zaspokajania potrzeb pozostalych dzieci, relacje miedzy
rodzenstwem, stosunki z dalsza rodzina, przyjaciétmi, sasiadami czy mozliwosci
rozwoju osobistego. Zdarza si¢ rowniez, Ze wystepuja zakldcenia wiezi matzenskich.
Dziecko z autyzmem wymaga duzo wigkszej uwagi niz dziecko zdrowe.
Zaspokajanie jego wielu potrzeb moze powodowac¢ znaczne ograniczenie czasu
wolnego i energii niezbednych do tworzenia wiasciwej atmosfery, a dodatkowo
owocuje wyczerpaniem fizycznym.

Dzieci z autyzmem najczesciej nie okazuja miltosci, czulosci, przywiazania
emocjonalnego czy wdzigecznosci. Taka sytuacja jest duzym problemem dla
rodzicow, ktorzy nie dostaja informacji zwrotnych od dziecka o przywiazaniu czy
czulosci (Wieczorek, Gatkowski, 2002, s. 9).

Ze wzgledu na brak czasu pochtanianego przez wzmozona opieke nad
dzieckiem, matki bardzo czesto musza zrezygnowac z pracy, co powoduje obnizenie
si¢ statusu materialnego rodziny. Ograniczeniu ulega réwniez Zycie towarzyskie
i kulturalne z dodatkowych wzgleddw, jakimi sa zmeczenie, poczucie wstydu
i obawy przed trudnymi pytaniami ze strony otoczenia. Rodzina zazwyczaj
przezywa lek, rozpacz, beznadziejnos¢ i zagrozenie, co =zakloca poczucie
bezpieczenistwa i dom rodzinny przestaje by¢ miejscem odpoczynku i spokoju,
a staje si¢ miejscem stresow i konfliktow. Rodzenstwo wzrasta w atmosferze
niepokoju i zagrozenia, a jego potrzeby schodza czesto na dalszy plan (tamze, s. 9).

W drodze do akceptacji niepelnosprawnosci dziecka mozna zaobserwowac
kilka etapdéw, przez jakie przechodza rodzice. Pierwszy z nich pojawiajacy sie w
momencie otrzymania diagnozy to etap szoku, okres krytyczny, okres wstrzasu
emocjonalnego. Charakteryzuje si¢ dominacjg bardzo silnych i negatywnych
przezy¢. Rodzice nie potrafia poradzi¢ sobie z nowa sytuacja, nie wiedza jak
postepowaé z dzieckiem niepelnosprawnym, a ich zachowanie wobec niego jest
przepetnione poczuciem winy i lekiem. Po okresie szoku, nadchodzi okres kryzysu
emocjonalnego, nazywany tez okresem rozpaczy lub depresji. Rodzice nie potrafia
pogodzic¢ si¢ z mysla, ze maja niepelnosprawne dziecko, nadal przezywaja silne
negatywne emocje, ale juz nie tak intensywnie. Postrzegaja swoja sytuacje jako
beznadziejng, sa przygnebieni, zrozpaczeni i bezradni, czuja si¢ pokrzywdzeni przez
los. Kolejnym okresem w przezyciach rodzicow jest okres pozornego przystosowania

sie¢ do rzeczywisto$ci. Rodzice podejmuja szereg prob radzenia sobie z tym faktem,
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wytwarzajac szereg mechanizmow obronnych, ktére moga deformowac
rzeczywistos¢, ksztattowac ja zgodnie z ich pragnieniami. Zaprzeczaja kolejnym
diagnozom psychologicznym lub lekarskim, wierzac w mozliwo$¢ wyleczenia
dziecka. Etap ten moze trwa¢ do momentu az rodzice wyczerpia wszystkie
mozliwosci. Nastepnym etapem jest okres konstruktywnego przystosowania si¢ do
sytuacji. Rodzice zaczynaja zastanawia¢ si¢ czy i jak mozna pomoéc dziecku?
Zastanawiajq si¢ nad prawdziwymi przyczynami niepetnosprawnosci dziecka, nad
jego przysztoscia, wplywem danego zaburzenia na rozwdj dziecka, na nich samych
i rodzing, mysla o mozliwosciach rozwojowych, metodach i formach pracy z nim.
Rodzice zaczynaja stosowa¢ rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne
w stosunku do dziecka i zaczynaja ze soba wspétpracowaé. Zycie i funkcjonowanie
rodziny zaczyna si¢ organizowac¢ wokot wspdlnego celu — niesienia pomocy dziecku.
W przezyciach rodzicow zaczynaja dominowac¢ pozytywne uczucia. Wymienione
fazy przezy¢ sa tylko pewnym ujeciem ramowym. W indywidualnych przypadkach
rodzin fazy te moga trwac dluzej lub krdcej, moga by¢ mniej lub bardziej intensywne
i naktadac sie na siebie w taki sposob, ze trudno pomiedzy nimi uchwyci¢ wyrazne
granice. Czasem rodzice nie osiagaja okresu konstruktywnego przystosowania sie.
Moga zatrzymac si¢ na ktéryms z wczedniejszych etapow i trwaé w rozpaczy
i poczuciu beznadziejnosci lub tez moga uruchamia¢ mechanizmy obronne, ktore
z czasem ustapia miejsca przekonaniu, ze nic juz nie da sie zrobié. Ci rodzice, ktorzy
osiagaja ostatnia z faz potrafia wyjs¢ z paralizujacych przezy¢ i zajac si¢ niesieniem
pomocy swojemu dziecku (Belzyt, 2012, s. 31-35).

Zycie rodziny po urodzeniu sie dziecka z autyzmem jest najczeéciej jednym
wielkim pasmem trudnosci i klopotéw. Czesto bywa tak, ze rodzina nie otrzymuje
zadnego, cho¢by minimalnego wsparcia spotecznego. Pozostawiona sama sobie nie
potrafi rozwigzaé pietrzacych sie problemdéw. Nie posiadajac dostatecznych
informacji na temat ograniczen i mozliwosci dziecka, rodzice nie umiejq
odpowiednio pokierowac¢ procesem wychowania. Dlatego niezwykle waznym jest
jak najwczesniejsze zdiagnozowanie zaburzenia, aby zaraz po tym jak najszybciej
podja¢ odpowiednie dziatania wychowawcze i terapeutyczne (Zabtocki, 2002, s. 108).

Wazna role w tym procesie odgrywaja badania przesiewowe pod katem
ryzyka wystgpienia zaburzen ze spektrum autyzmu, ktére w dalszym ciggu
prowadzone sa w Polsce na zbyt mala skale. Badanie przesiewowe nie precyzuje
doktadnie, z jaka odmiang autyzmu czy stopniem jego nasilenia mamy do czynienia.

Ma wskazac jedynie czy dziecko jest w grupie ryzyka czy tez nie. Jezeli w badaniu
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przesiewowym okaze sig, ze dziecko jest zagrozone wystapieniem zaburzen ze
spektrum autyzmu jest to znak, Ze trzeba jak najszybciej podjac¢ dalsza szczegdtowa
diagnoze. Jednym =z najpopularniejszych narzedzi do tego typu badan jest
Zmodyfikowany Kwestionariusz Autyzmu w Okresie Poniemowlecym M-CHAT-
R/F (Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised with Follow-Up). To darmowe
dwustopniowe narzedzie jest dostepne rowniez w wersji on-line. Przeznaczone jest
do obserwacji dzieci w wieku 16-30 miesiecy. Wypelniajac kwestionariusz
zawierajacy 20 pytan rodzice, opiekunowie, lekarze pierwszego kontaktu moga
oceni¢ ryzyko wystapienia autyzmu u danego dziecka, jako niskie, $rednie lub
wysokie. Jezeli u dziecka stwierdzono ryzyko wystgpienia autyzmu, wypeinia si¢
formularz Follow-Up. Kiedy i on potwierdza ryzyko wystapienia autyzmu nalezy
przeprowadzi¢ diagnoze kliniczna (Robins, Fein, Barton, 2009, por. Robins,
Casagrande, Barton, 2014). Rodzice dzieci pomiedzy 12 a 18 miesiacem Zycia moga
zapoznac¢ sie¢ z lista umiejetnosci rozwojowych odpowiadajacych temu wiekowi
i poréwnac ja z umiejetnosciami swojego dziecka w tym wieku, aby sprawdzi¢ czy
dziecko rozwija si¢ prawidtowo, czy tez nie. Liste taka mozna znalez¢ w Internecie,
a wiarygodnym Zrddiem sa, np. strony Fundacji SYNAPSIS.

Innowacyjnym rozwigzaniem do prowadzenia tego typu badan, jest aplikacja
Play.Care firmy Harimata. Play.Care to test na tablet w formie gry edukacyjnej
wspierajacy wykrywanie autyzmu u dzieci w wieku 3-6 lat. Dziala w oparciu
o analize interakcji dziecka z tabletem i wykorzystuje zaawansowane algorytmy
uczenia maszynowego do klasyfikacji wzorcow ruchowych. W czasie korzystania
z tabletu, zbierane sa informacje dotyczace tego, w jaki sposob dziecko postuguje sie
urzadzeniem, jak nim porusza i jak wchodzi w interakcje z aplikacjami. Nastepnie
dane te sg analizowane za pomoca algorytmdéw sztucznej inteligencji. Algorytmy te
poréwnuja wzorce ruchowe badanego dziecka z wzorcami dzieci ze zdia-
gnozowanymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz dzieci typowo rozwijajacych
sie. Na podstawie danych oceniany jest poziom ryzyka wystapienia zaburzen ze
spektrum autyzmu. Skutecznos¢ technologii zostala zweryfikowana w serii badan
naukowych z udzialem ponad 600 dzieci w wieku 3-6 lat. Test wykrywa wzorce
ruchowe zwigzane z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ze skuteczno$cia siegajaca
93%. Obserwacje kliniczne, jak i wyniki najnowszych badan pokazuja, ze
nieprawidlowy rozwd¢j ruchowy jest jednym z najwczesniej pojawiajacych sie
objawdw sugerujacych, ze dziecko moze cierpie¢ na autyzm. Dzieci z autyzmem

maja specyficzne problemy w planowaniu i wykonywaniu ruchow, ktore moga by¢
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precyzyjnie mierzone przy pomocy tabletow. Test Play.Care wykrywa ruchowe
korelaty zaburzenia ze spektrum autyzmu, lecz nie jest narzedziem diagnostycznym.
Stuzy do wspierania wykrywania autyzmu u dzieci (Anzulewicz, Sobota, Delafield-
Butt, 2016). Zaleta tego rozwiazania jest przede wszystkim to, Ze jest ono z cala
pewnoscia obiektywne, czego nie mozna powiedzie¢ o testach typu papier-otowek,
takich jak M-CHAT, gdzie oceny dokonuja rodzice lub opiekunowie dziecka. Po
drugie nie wymaga specjalistycznego wyksztalcenia kierunkowego (psycho-
logicznego lub medycznego), a jedynie krétkiego przeszkolenia, w zwiazku z tym
z tatwoscia moze by¢ wykorzystywany do wspomagania wczesnego wykrywania
zaburzen w gabinetach pediatrycznych, gabinetach podstawowej opieki zdrowotnej,
osrodkach  terapeutycznych,  poradniach  psychologiczno-pedago-gicznych,
przedszkolach itp.

Diagnozowanie autyzmu jest niezwykle trudnym zadaniem. Rzetelna
i dokladna diagnoza powinna by¢ przeprowadzona przez zespotl lekarzy,
pedagogow, psychologéw w pierwszych latach czy nawet miesigcach zycia. Ze
wzgledu na réznorodnos¢ zaburzen do diagnozy powinni by¢ wiaczani logopedzi,
pedagodzy, psychologowie, terapeuci integracji sensorycznej, pediatrzy, psychiatrzy,
neurolodzy. W przypadku autyzmu wczesnodziecigcego wystepujacego niemal od
urodzenia sprawa jest nieco latwiejsza, poniewaz rodzice dziecka od urodzenia
widza, ze z ich dzieckiem jest cos nie tak. Mimo to specjaliSci czesto zwlekaja
z postawieniem diagnozy, az dziecko troche podrosnie i bedzie mozna je dokladniej
przebadad i podda¢ testom. Wielu z nich nie chce ryzykowac postawieniem btednej
diagnozy (Zabtocki, 2002, s. 92-93).

Droga, jaka przebywa rodzic dziecka z autyzmem, zanim uzyska wsparcie
w placdwce specjalistycznej moze by¢ rozna. Jesli zaobserwuje u swojego dziecka
niepokojace objawy i sam zglosi sie¢ do poradni psychologiczno-pedagogicznej,
zazwyczaj w pierwszej kolejnosci prosi o wizyte u logopedy. Zwiazane jest to z tym,
ze to, co rodzicow najczesciej niepokoi to nieprawidtowa mowa lub jej catkowity
brak. Logopeda w celu zdiagnozowania poziomu rozwoju mowy ma do dyspozydji
wiele réznych narzedzi. Wybdr testow zalezy od wieku dziecka, indywidualnych
preferencji specjalisty, poziomu wyszkolenia oraz dostepnosci narzedzi w danej
placéwce. Moga to by¢ Testy Rozwoju Jezykowego (TR]), Kwestionariusze do
Badania Mowy Dzieci Afatycznych (Afa-skala), Karty Oceny Logopedycznej
(KOLD), Karty Oceny Jezyka Dziecka (KOJD-Afa), Karty Oceny Rozwoju
Psychoruchowego (KORP) i wiele innych. Kiedy logopeda zauwazy, ze
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nieprawidlowosci w zakresie mowy, moga by¢ zwiazane z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, skieruje dziecko na dalsze badania do psychologa i pedagoga.
Psycholog réwniez ma do dyspozycji wiele narzadzi. Wybor konkretnych takze i tu
zalezy od wielu czynnikow. Dla najmlodszych dzieci moze wybra¢ Skale Rozwoju
Psychoruchowego wedtug Brunet — Lezine, Krotka Skale Rozwoju Dziecka (KSRD)
czy Dziecigcq Skale Rozwoju (DSR). Oczywiscie do dyspozycji ma rowniez
wspominany wczesniej kwestionariusz M-CHAT. W przypadku dzieci nieco
starszych moze postuzy¢ sie m.in. Skala Inteligencji Termana - Merrill, Skala
Dojrzatosci Umystowej Columbia (CMMS) czy Miedzynarodowa Wykonaniowa
Skala Leitera P-93, popularng w badaniach dzieci z podejrzeniem zaburzen ze
spektrum autyzmu ze wzgledu na to, ze jest to niewerbalny test inteligencji i moze
by¢ przeprowadzony u osob, z ktorymi kontakt stowny jest utrudniony. Dla dzieci
starszych psycholog moze wykorzysta¢ np. Skale Inteligencji Wechslera dla Dzieci
(WISC-R), Diagnoze Mozliwosci Intelektualnych (DMI) i wiele innych. (Krasowicz-
Kupis, Wiejak, Gruszczynska, 2015). Jezeli psycholog jest rzetelnie przeszkolony
i dysponuje specjalistyczna wiedza z zakresu autyzmu powinien uzy¢ Protokotu
Obserwacji do Diagnozy Autyzmu (ADOS-2). ADOS okreslany jest na swiecie, jako
element , zlotego standardu” diagnozy autyzmu. Od niedawna dostepne w Polsce
narzedzie jest przeznaczone do badania zaréwno oséb niemdwiacych jak i dobrze
postugujacych si¢ mowa, z bardzo r6znym natezeniem cech autyzmu od 12 miesiaca
zycia po dorostosé. Po zbadaniu dziecka przez zespdt specjalistow, kiedy diagnoza
wskazuje na zaburzenia ze spektrum autyzmu, rodzic zostanie poproszony
o dostarczenie stosownego zaswiadczenia od lekarza psychiatry. Jest ono niezbedne
do tego, aby poradnia mogta wydac orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego z
uwagi na autyzm.

W sytuacji, kiedy to wychowawcy w placéwce (ztobku, przedszkolu, szkole)
zauwaza niepokojace objawy u dziecka, poprosza rodzica o wizyte réwniez
w poradni psychologiczno-pedagogicznej. Tym razem rodzic zglosi si¢ tam z opinia
o funkgonowaniu dziecka wydana przez placowke, opisujaca zauwazone,
niepokojace zachowania. W takiej sytuacji dziecko najczesciej trafi na obserwacje od
razu do psychologa. Gdy badanie przeprowadzone przez psychologa potwierdzi
nieprawidlowos$ci w rozwoju wskazujace na zaburzenia ze spektrum autyzmu,
rodzic zostanie poproszony o wspomniane wczesniej zaswiadczenie od lekarza, a

wtedy poradnia bedzie mogta wydac orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
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Ze wzgledu na to, ze czas oczekiwania na wizyte zarowno w poradni, jak
i u lekarza moze by¢ dlugi, warto zaproponowac rodzicowi (rola wychowawcéw
dziecka w placowce), aby jeszcze przed wizyta w poradni udal sie¢ do lekarza
psychiatry. Jezeli lekarz psychiatra zdiagnozuje zaburzenia ze spektrum autyzmu,
wyda stosowne zaswiadczenie i rodzic juz na pierwsza wizyte w poradni uda sie
z diagnoza, moze to pomoc zdecydowanie skroci¢ czas oczekiwania na otrzymanie
stosownych dokumentéw (orzeczenia).

Caly ten proces moze wygladac tez inaczej, moze roznic sig, co do kolejnosci
badan czy skladu zespotu specjalistow bioracych udzial w diagnozie. Powyzej
przedstawilem ogdlnie trzy najbardziej prawdopodobne mozliwosci.

Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego jest bardzo waznym
dokumentem dla dziecka z zaburzeniami rozwoju i dla jego rodziny. W zaleznosci
od mozliwosci, jakie oferuje lokalne srodowisko oraz stopnia zaburzenia, dziecko
moze trafi¢c do placowki tradycyjnej, placowki z oddziatami integracyjnymi,
z oddziatami specjalnymi lub do placowki specjalnej. W przypadku dziecka
posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, kazda placéwka, bez
wzgledu na jej rodzaj, zobligowana jest do zapewnienia realizacji zalecert wydanych
przez poradni¢ psychologiczno-pedagogiczng zamieszczonych w orzeczeniu.
Zalecenia te dotycza rodzajow zajec specjalistycznych, jakimi musi zosta¢ objete
dziecko w placéwce, sposobow realizacji tych zajeé, zasad pracy z dzieckiem,
stosowanych metod, a nawet moga by¢ wskazane do realizacji konkretne cele
edukacyjne i terapeutyczne dla danego dziecka. Orzeczenie zawiera tez sugestie
dotyczace rodzaju placowki czy oddziatu/klasy, do jakiej dziecko powinno trafic.

Wybdr odpowiedniej placéwki, o ile taki istnieje, moze by¢ niezwykle trudny.
Na pewno trzeba wzig¢ pod uwage glebokos¢ zaburzen oraz poziom
funkcjonowania dziecka. Niemalze wszyscy rodzice dzieci z autyzmem staja przed
dylematem, czy wybrac¢ placowke tradycyjng czy specjalng. O wyborze placéwki
tradycyjnej, klasy integracyjnej mozna mysle¢ wtedy, kiedy poziom funkcjonowania
dziecka jest raczej wysoki. Z wlasnych doswiadczen i rozméw z rodzicami wiem, ze
nawet i w takim przypadku dzieci moga mie¢ trudnosci w funkcjonowaniu w klasie
tradycyjnej czy integracyjnej. Nawet, gdy doskonale radza sobie z przyswajaniem
treSci programu wychowania czy nauczania, problemy pojawiaja si¢ na ptaszczyznie
funkcjonowania spotecznego i emocjonalnego. W placowkach tradycyjnych,
integracyjnych oddziaty/klasy sa zbyt liczne i dzieci nie s w stanie poradzi¢ sobie

z nadmiarem bodzcéw sensorycznych (jest za glosno, za duzo wokot sie dzieje),
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z zachowaniem wtasciwych relacji spotecznych z rowiesnikami, wychowawcami czy
nauczycielami. Zdarza si¢ czasem tak, ze po pewnym czasie pobytu w placowce
tradycyjnej, rodzice zaczynaja rozwazac¢ przeniesienie dziecka do placéwki
wyspecjalizowanej w pracy z osobami z autyzmem. Czuja przy tym opdr zwigzany
z mozliwoscig stygmatyzacji przez srodowisko. Mysla o tym, ze beda sie wstydzic
tego, ze ich dziecko uczeszcza do placowki specjalnej. W przypadku dzieci
z wiekszymi trudnosciami wydaje sie, ze wybdr jest oczywisty. Dzieci takie z cala
pewnoscig powinny mieé zapewniona nie tylko specjalistyczng opieke, ale rowniez
przystosowane do ich potrzeb $rodowisko funkcjonowania. Takie warunki sa
mozliwe do zapewnienia w placowkach specjalizujacych si¢ w pracy z osobami
z autyzmem, ewentualnie w oddziatach/klasach specjalnych funkcjonujacych
w placowce tradycyjnej.

Przede wszystkim, oddziat czy klasa specjalna dla dzieci z autyzmem, w mysl
przepisow, moze liczy¢ maksymalnie do 4 ucznidow, co juz na wstepie tworzy
kameralne warunki. W oddziale takim pracuje wychowawca-nauczyciel z osoba
wspomagajaca, czyli na 4 wychowankéw przypadaja 2 osoby doroste. Na przyklad
w placowkach Stowarzyszenia ,BARWA”, ktére prowadzi przedszkole i szkole dla
dzieci z autyzmem w Bialymstoku, jeszcze przed przyjeciem do placowki
organizowane jest spotkanie z kazdym dzieckiem i jego rodzicami. Spotkanie ma na
celu przeprowadzenie obserwacji funkcjonowania dziecka i wstepnego
zdiagnozowania jego indywidualnych potrzeb i predyspozycji. Wnioski z tej
obserwacji wykorzystywane s podczas pdzniejszego ustalania skltadu osobowego
oddzialéw przedszkolnych czy klas. Chodzi o to, zeby dzieci w oddziale tworzyty
jak najlepiej pasujaca do siebie grupe. Dzigki temu lepiej mozna dopasowac rowniez
wychowawcoéw dla danej grupy, aby pdzniejsza praca edukacyjno-terapeutyczna
byla skuteczniejsza i przynosita lepsze efekty.

Na poczatku roku szkolnego zespol nauczycieli i specjalistow powotany do
pracy z danym dzieckiem przeprowadza diagnozy czastkowe, kazdy w swoim
zakresie. Diagnozy te maja charakter funkcjonalny i prowadzone sa w oparciu
o zrdéznicowane narzedzia dobierane indywidualnie przez poszczegdlnych
specjalistow. Na ich podstawie zespdt tworzy Wielospecjalistyczng Ocene Poziomu
Funkcjonowania dziecka. Ocena ta jest baza do skonstruowania Indywidualnego
Programu Edukacyjno-Terapeutycznego w oparciu, o ktory przebiega praca
z dzieckiem. Ocena poziomu funkcjonowania okresla m.in. potrzeby rozwojowe

i edukacyjne dziecka, z ktérych wynikaja cele do pracy zawarte w Indywidualnym
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Programie Edukacyjno-Terapeutycznym. Obydwa te dokumenty musza przede
wszystkim uwzglednia¢ zalecenia z orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
Rzetelne dokonanie diagnozy funkcjonalnej jest niezbedne do wlasciwego okreslenia
celow do pracy z dzieckiem na najblizszy okres. Cele te musza pochodzi¢ ze sfery
najblizszego rozwoju dziecka, tzn. w uproszczeniu, ze musza by¢ wybrane takie
umiejetnosci do nauki, ktorych dziecko jest w stanie nauczy¢ si¢ najszybciej, a ich
nauka wymaga od dziecka wzglednie najmniej wysitku. W przypadku dzieci
z autyzmem utrzymanie odpowiedniej motywacji do wchodzenia w interakcje
z druga osoba, do wykonywania polecen czy zadan bywa niezwykle trudne. Dzigki
odpowiedniemu dobraniu celow ze sfery najblizszego rozwoju, dziecko moze szybko
odnosi¢ sukcesy, za ktore jest nagradzane, w zwiazku z tym nie zniecheca si¢ do
nauki, a jego motywacja do podejmowania kolejnych prob czy zadan nie spada.

Odpowiedni dobor celéw do pracy z dzieckiem jest niezwykle wazny, ale jest
jeszcze wiele istotnych kwestii, ktore trzeba wzia¢ pod uwage. Przede wszystkim
odmienny sposob funkcjonowania oséb z autyzmem. Charakteryzuje si¢ on m.in.
mocno rozwinietymi schematyzmami, a co za tym idzie, silnym przywigzaniem do
niezmiennos$ci otoczenia i rozkladu zajeé, a takze dominacja myslenia konkretno-
obrazowego. Polega ono na tym, ze osoba z autyzmem ,skanuje” wzrokiem
otoczenie, zapisuje widziane obrazy w pamieci i gromadzi zbiory takich
niezliczonych obrazow. A kiedy u osoby neurotypowej tworza si¢ pojecia ztozone z
przerdznych aspektow danego zagadnienia, u osoby z autyzmem jest to po porostu
zbidr zapamiegtanych obrazow nietworzacy w reprezentacji umystowej spojnego
szerszego pojecia (zaburzenia centralnej koherencji). Trzeba pamigta¢ rowniez o tym,
ze wigekszos¢ 0sOb ze spektrum autyzmu ma problemy z odbiorem i przetwarzaniem
bodzcow sensorycznych. Miedzy innymi z powyzszych wzgledéw, oprécz
odpowiednio dobranych celéw do pracy, niezwykle wazne jest wlasciwie
dostosowanie otoczenia osoby z autyzmem, poprzez strukturalizacje przestrzeni i
czasu.

W placowkach Stowarzyszenia ,BARWA” wiele uwagi po$wiegca si¢ powyzej
przedstawionym aspektom pracy z osobami z autyzmem. W ramach strukturalizacji
otoczenia kazde dziecko ma w sali swoje osobiste stanowisko do pracy. Jest ono
zaprojektowane w taki sposob, aby zapewnia¢ indywidualng przestrzen do nauki
i z tego wzgledu jest lekko ostoniete od reszty pomieszczenia. Uklad tej przestrzeni
zapewnia rowniez mozliwos¢ korzystania ze struktury koszykowej, jednej z metod

wykorzystywanych do nauki wlasciwego spedzania czasu wolnego. W takiej
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przestrzeni kazdego dziecka nie moze zabrakna¢ miejsca na indywidualny plan dnia,
najczesciej w postaci symboli obrazkowych lub etykiet wyrazowych w zaleznosci od
poziomu funkcjonowania dziecka. Stanowisko pracy dziecka, krzesetko, szafka
w szatni czy wieszak w lazience, wszystkie te elementy oznaczone sa zdjeciem
dziecka, aby zawsze moglo si¢ ono odnalez¢ w tych przestrzeniach. Zadbano
rowniez o to, aby klasy byly niewielkie, kameralne, a wystroj sal, kolor mebli
i dywanow byt stonowany.

Oprocz indywidualnych planéw dnia, nauczyciele na kazdej lekci czy
zajeciach specjalistycznych stosuja plany poszczegolnych zajeé. Zapewnia to
dzieciom przewidywalno$¢ tego, co si¢ wydarzy w najblizszym czasie, a dzigki temu
zmniejsza ich napigcie emocjonalne. W ramach strukturalizacji czasu, przy kazdym
planie zaje¢, stosowany jest duzy timer wizualny. Pokazuje on uptyw czasu, a dzigki
temu dziecko wie ile bedzie trwata lekcja i ile czasu jeszcze zostato do konca. Takie
rozwiazanie zapewnia jeszcze wigkszy komfort osobom z autyzmem, zwigzany
z przewidywalnoscia zdarzen, ktére nastapia i w ktérym momencie to si¢ wydarzy.
Nauczyciele, wychowawcy, terapeuci stosujg rowniez inne rozwiazania w ramach
strukturalizacji czasu, takie jak mniejsze timery indywidualne, timery wizualne
w postaci aplikacji na urzadzenia mobilne, systemy zetonowe itp.

W pracy z osobami z autyzmem kluczowe znaczenie ma réwniez dobodr
odpowiednich zaje¢ specjalistycznych, metod i form pracy. Do wyboru jest wiele
mozliwosci, jednak ograniczenia zwigzane sq z dostepnoscia na rynku pracy
odpowiednio przygotowanych specjalistow. Warto tez doda¢, ze praca z dzie¢mi
z autyzmem odbywa si¢ w duzej mierze w formie zaje¢ indywidualnych w systemie
jeden na jeden, szczegolnie w pierwszych latach edukacji, co dodatkowo zwigksza
zapotrzebowanie na terapeutéw. Wspomniane placowki w Bialymstoku oferuja
dzieciom przede wszystkim codzienna, indywidualng terapie pedagogiczna,
logopedie, neurologopedie, terapie integracji sensorycznej, zajecia z psychologiem,
treningi umiejetnosci czy kompetencji spotecznych i wiele innych zajec
dodatkowych.

Do metod uzywanych w pracy z dzie¢mi z autyzmem obowiazkowo trzeba
zaliczy¢ behawioralng metode Stosowanej Analizy Zachowania (ABA - Applied
Behavior Analysis), kompleksowy program terapii i edukacji dzieci z autyzmem
i zaburzeniami w komunikacji (TEACCH - Treatment and education of autistic and
related communication handicapped children) oraz Komunikacje Alternatywna

i Wspomagajaca (AAC — Augmentative and Alternative Communication), a takze
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wiele innych takich jak Metoda Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne,
Psychopedagogika Rozumnego Dziatania Dioni Felicie Affolter, Metoda Rozwijania
Percepcji Wzrokowej Marianny Frostig czy Stymulacja Sensoryczna Carla Delacato
(KTA, 2012). Metod wykorzystywanych na swiecie do pracy z osobami z autyzmem
jest naprawde duzo. Rdézne Zrédia podaja rozne informacje o skutecznosci kazdej
z nich. Badania naukowe dowodza, Ze tylko jedna z dostepnych form terapii —
Stosowana Analiza Zachowania, moze przynies¢ oczekiwang poprawe zdrowia
dzieci z autyzmem (Green, 2007, s. 59). Jednak w specjalistycznej pracy z dzie¢mi
z autyzmem wszystko zalezy od indywidualnych predyspozycji danego dziecka.
Dlatego uwazam, ze do prawidlowego rozwoju dzieci z autyzmem potrzebne jest
jeszcze co$ wiecej niz tylko Stosowana Analiza Zachowania. Placowki
Stowarzyszenia ,BARWA” korzystaja przede wszystkim z trzech gtéwnych nurtéw
terapeutycznych: poznawczo-behawioralnego, rozwojowo-stymulacyjnego oraz
nurtu opartego na relagi. Kazdy z nurtéw oferuje w swym zakresie szereg
odpowiednich metod pracy i sposobow postepowania. Terapeuci, nauczyciele,
wychowawcy dobieraja sposob relacji terapeutycznej tak, aby czerpac z kazdego ze
wspomnianych nurtéw dokladnie to, co w danym momencie jest najbardziej
potrzebne dziecku (KTA, 2012, s. 37-38).

Kolejnym niezwykle waznym elementem w dziatalno$ci edukacyjno-
wychowawczej na rzecz dzieci z autyzmem jest wspdtpraca z rodzicami. Aktywne
uczestnictwo rodzicéw w terapii dziecka jest jedna z najistotniejszych zasad niesienia
efektywnej pomocy calej rodzinie. Rodzice, raczej rzadko dysponuja
przygotowaniem pedagogicznym, dlatego nauczyciel jest jedyna osoba znajaca
prawidtowosci rozwoju dziecka i przejawianych przez niego zachowan. Wie, jakie
zachowania nalezy wzmacnia¢, a na jakie nie reagowaé, doprowadzajac w ten
sposob do ich wygaszenia. Powinien stuzy¢ swoim doswiadczeniem i dzieli¢ sig
z rodzing posiadang wiedza. Powinien rowniez proponowac¢ wprowadzanie w domu
zabaw, ¢wiczen czy pomocy edukacyjnych odpowiednich dla dziecka. Wymiana
informacji miedzy szkola a domem umozliwia prawidlowe, pelne poznanie dziecka i
znalezienie optymalnych sposobow oddzialywan. Kiedy rodzice poznaja juz zasady
pracy i zalozenia terapeutyczne, beda mogli planowad, stwarza¢ warunki i sytuacje
sprzyjajace pelnemu i harmonijnemu rozwojowi swojego dziecka (Zabtocki, 2002,
s. 112-115).

Wyniki badan wskazuja, ze aktywne angazowanie si¢ rodzicow w proces

rehabilitacji dziecka, wiara we wlasng wiedze i kompetencje oraz przekonanie, ze
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wiele dobrego jest si¢ w stanie zrobi¢ dla dziecka i rodziny, wiaze si¢ z tendencja do
radzenia sobie ze stresem poprzez koncentrowanie si¢ na problemie, analizowanie
go i wkladanie wysitku w jego rozwigzanie (Szcze$niak-Cymerman, Gatkowski,
2012, s. 34).

We wspomnianych wyzej placowkach w Biatymstoku, wspdtpraca
z rodzicami jest zadaniem niezwyklej wagi i traktowana jest priorytetowo. W ciagu
roku szkolnego odbywa sie wiele spotkan indywidualnych badz zespolowych.
Rodzice zawsze moga liczy¢ na konsultacje ze specjalistami. Niezaleznie od tego
wychowawcy i terapeuci codziennie przekazuja rodzicom informacje o funkcjo-
nowaniu dziecka w placéwce, o zrealizowanych zadaniach, o tym, co sie¢ nie udato
i o wszystkich waznych rzeczach, o ktorych rodzic powinien wiedzie¢. Zbieraja
rowniez informacje od rodzicow o funkcjonowaniu dziecka w domu. Rodzice
angazowani sa w miare swoich mozliwosci do kontynuowania réznych zadan
w domu, takich jak realizowanie programdéw stymulacji sensorycznej, zadan
edukacyjnych, ¢wiczen ruchowych i wielu innych.

W placowkach wspomnianego Stowarzyszenia podczas wspolpracy z ro-
dzicami (cho¢ nie tylko) wykorzystuje sie Video Home Training, wazna i skuteczna
metode terapeutyczna. Polega ona na filmowaniu zadan, ¢wiczen i rdéznych
czynnosci dziecka, interakcji z terapeuta, rodzicem czy rodzenstwem i wspdlnym
ogladaniu nagrania, pokazywaniu dziecku czynnosci przez nie wykonywanych
i w miare mozliwo$ci omawianiu z dzieckiem réznych elementdw nagranych
¢wiczen z wyraznym akcentowaniem wszystkich pozytywow, jakie udato sie
zaobserwowac (KTA, 2012, s. 55). Dzigki zastosowaniu tej metody terapeuci moga
przekazywa¢ rodzicom skuteczne video-instrukcje do wykonywania zadan
domowych, rodzice moga pokazywac nagrania ¢wiczenn wykonywanych w domu,
aby terapeuci mogli sprawdzi¢ czy wszystko odbywa si¢ prawidlowo, no
i oczywiscie dziecko moze oglada¢ wykonywane przez siebie czynnosci i samo
niejako zobaczy¢ czy wykonuje je prawidlowo, czy tez co$ nalezy skorygowac.

Wymienione wyzej aspekty wspdtpracy z rodzicami pomagaja im budowac
poczucie umocnienia nazywane tez poczuciem sity (ang. empowerment). Poczucie
umocnienia rozumiane jest, jako ciagta zdolnosc¢ jednostek lub grup do dziatania we
wlasnym imieniu oraz do osiagania wysokiego stopnia kontroli nad wlasnym zyciem
i losem (Szczed$niak-Cymerman, Gatkowski, 2012, s. 5). W ramach budowania

poczucia umocnienia, oprdcz wymienionych elementéw wspodtpracy, terapeuci dbaja
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o atmosfere serdecznosci, szacunku i zrozumienia. Pozwala to zachowac¢ prawidiowe
relacje z rodzicami i zwieksza szanse na owocna wspodtprace.

Rodzice moga uczestniczy¢ rowniez w regularnych spotkaniach Grupy
Wsparcia dla Rodzin Dzieci z Autyzmem i Zespolem Aspergera. Grupa ta ma
formule otwarta, co oznacza, ze w spotkaniach moga uczestniczy¢ rodzice dzieci
z autyzmem réwniez z poza placowek Stowarzyszenia. Na spotkaniach poruszane sa
zagadnienia proponowane przez uczestnikow. Rodzice moga otwarcie rozmawiac na
rozne tematy, wymieniaja si¢ waznymi informacjami, strategiami postepowania
z dzie¢mi, a czasami zapraszaja na prelekcje specjalistow. W ramach rozwijania
kompetencji rodzicow Stowarzyszenie réwniez organizuje spotkania ze specjalistami
z wielu réznych dziedzin.

Rodzice dzieci ze spektrum autyzmu koncentruja si¢ nie tylko na biezacych
problemach. Nieustannie mys$la o tym, czy ich dziecko ma szanse sta¢ sie
w dorostosci osoba w pelni samodzielna. Caty czas martwia si¢ o to, co bedzie
z dzieckiem, kiedy ich zabraknie lub nie beda mieli sity, zeby sie nim opiekowac.

Sytuacja dorostych osob z autyzmem rowniez jest niezwykle trudna. Czesto
po zakonczeniu edukacji wracaja one do bezczynnego siedzenia w domu bez szans
na prace zawodowg, poniewaz pozostawione same sobie nie sa w stanie jej znalez¢.
Dzieje si¢ tak z powodu braku wsparcia tej grupy osob w momencie przechodzenia
z okresu edukacji do dorostego zycia. Oczywiscie kluczowe znaczenie ma tu rowniez
glebokos¢ zaburzen. Niektore osoby beda mogly funkcjonowa¢ w niewielkich
zespotach pod warunkiem, ze zostana im dobrane odpowiednie rodzaje aktywnosci
i dostosowane miejsce ich wykonywania. Dla innych konieczne bedzie wsparcie
jednego opiekuna na maksymalnie dwie osoby. Ale znaczna czes$¢ 0sob z autyzmem
potrzebowac bedzie statej, indywidualnej opieki. Dla o0s6b z najglebszymi
zaburzeniami niezbedna bedzie specjalistyczna placowka z wykwalifikowana kadra
w pelni przystosowana do ich potrzeb.

Szanse wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem i zespotem Aspergera na
podjecie pracy zawodowej sa naprawde duze. Osoby te, z odmiennym sposobem
funkcjonowania umystowego, spostrzegania, myslenia maja wiele cennych zalet. Sq
ogromnie zaangazowane w wykonywana prace, sa sumienne i punktualne, potrafia
by¢ bardzo dokladne. Osoby o szczegdlnych zdolnosciach moga bez najmniejszych
probleméw wykonywa¢ monotonne i powtarzajace si¢ czynnosci. Nalezy tylko
pamietac o tym, zeby stworzy¢ im odpowiednie warunki. Pracodawca musi poznac

sposob funkcjonowania takich oséb i odpowiednio przygotowac srodowisko ich
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przysztej pracy. Przede wszystkim wspdtpracownicy powinni mie¢ na wzgledzie
mozliwos¢ wystepowania trudnosci zwigzanych z odmiennym zachowaniem,
komunikacja czy stylem myslenia. Osoby takie dobrze adaptuja sie do okreslonych
struktur, dlatego warunkiem skutecznej i efektywnej pracy takich osob jest
przygotowanie schematu zadaniowego realizowanego w algorytmach, precyzyjne
komunikowanie oraz dzielenie zadan na sekwengje. Jak pisze T. Grandin (2016,
s. 266) niektorzy przedsigbiorcy juz dokonali takiego kroku. Aspiritech w Highland
Park na przedmiesciach Chicago i Specialisterne w Kopenhadze zatrudniaja przede
wszystkim dobrze funkcjonujace osoby z autyzmem i zespoltem Aspergera do
testowania oprogramowania. Ich mozgi nastawione na wytrzymywanie
powtarzalnosci, na silne skupienie i zapamietywanie szczegotéw nadaja sie do tej
pracy idealnie. Wymienia ona liste zawodow nadajacych sie dla oséb myslacych
obrazami. Oto niektore z nich: kreslarz, fotograf, trener zwierzat, grafik, projektant,
technik weterynarii, mechanik samochodowy, technik konserwacji maszyn,
serwisant komputerowy, rezyser oswietlenia, analityk map satelitarnych, hydraulik,
technik systeméw ogrzewania, wentylacji, klimatyzacji, konserwator kopiarek,
spawacz, botanik, technik radiolog, technik sprzetu medycznego, animator
komputerowy (tamze, s. 271).

Praca dla dorostych 0sob z autyzmem, podobnie jak i innych, ma ogromne
znaczenie. Znalezienie, podjecie i wykonywanie pracy daje tym osobom poczucie
samodzielnosci, zwigksza poczucie wlasnej wartosci i daje sygnal o akceptacji
spolecznej. Niezwykle waznym aspektem jest to, zeby aktywnos¢ zawodowa tych
0sob byta zgodna z ich osobistymi zainteresowaniami, umiejetnosciami i pasjami.
Nalezy rowniez zadbac o to, aby optymalnie dopasowac mozliwosci i kompetencje

zawodowe tych oséb do oczekiwan i wymagan pracodawcy.

Zakonczenie

Zagadnienie jako$ci zycia to temat obszerny i zloZzony. Szczegdlnie w
przypadku osob niepelnosprawnych i ich rodzin. Na jakos¢ zycia wplywa tak wiele
czynnikdw, ze trudno je wszystkie wymieni¢, a co dopiero kazdy z nich chocby
pokrotce przedstawié. Niniejszy artykul w duzym skrocie jedynie dotyka wielu
waznych aspektéw zwigzanych z jakoscia zycia oséb z autyzmem i ich rodzin.
Sytuacja takiej rodziny z cala pewnoscia nie nalezy do najtatwiejszych. Od

wczesnego dziecinstwa zycie rodzicow jest pasmem cigglych zmartwien
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i dylematéw. Problemy z diagnoza, brak odwzajemniania uczuc¢ przez dziecko,
poczucie wstydu przed spoteczenstwem, trudnos$ci ze znalezieniem czy wyborem
odpowiedniej placowki, trudnosci szkolne, dreczace mysli o przysztosci dziecka,
usamodzielnieniu, zapewnieniu mu opieki w dorostosci, i wiele innych, powoduja,
ze rodzice nie zawsze dysponuja odpowiednim zapasem sil, aby moc stawi¢ czota
cigglym zmaganiom. Nieustanna dyspozycyjnos¢, permanentny stres prowadzacy
czasem do depresji czy nerwic, wypalenie sil, bezsilnos¢, brak pieniedzy,
niezrozumiale przepisy, nadmiar obowiazkow, utrudniony dostep do specjalistoéw
lub ich niekompetencja, brak wiary, negatywne zachowania dziecka, mata ilos$¢
osrodkéw specjalistycznych to problemy negatywnie wplywajace na wychowanie
i funkcjonowanie rodziny. Rodzicom borykajacym si¢ z tak wieloma
przeciwnosciami losu niezbedne jest solidne wsparcie i pomoc w ciggtym
budowaniu poczucia umocnienia.

Wazna role w tym procesie odgrywaja rozne instytucje pozarzadowe takie jak
fundacje czy stowarzyszenia. Organizuja lub finansuja one wiele dziatan stuzacych
niesieniu pomocy, prowadza specjalistyczne placowki niosace pomoc dzieciom i ich
rodzinom, takie jak niepubliczne przedszkola terapeutyczne, szkoly dla dzieci
z autyzmem, o$rodki edukacyjno-wychowawcze i inne. Przykladem takich dziatan
moze byc¢ tez tworzenie mieszkan wytchnieniowych. Oferuja ono tymczasowa,
calodobowg, opieke osobom z autyzmem, po to, aby zapewnié¢ rodzicom troche
czasu na realizacje wlasnych potrzeb i odpoczynek od codziennych truddéw.

Rodzice dziecka niepelnosprawnego, chociaz czasem o tym nie wiedza, moga
liczy¢ na wsparcie oferowane w ramach pomocy spotecznej. Niezaleznie od
dochodéw maja prawo do pomocy w formie pracy socjalnej, poradnictwa czy
specjalistycznych ustug opiekunczych (SUO). Praca socjalna to ustuga swiadczona
przez pracownika socjalnego, ktéra ma na celu m.in. rozwinigcie i wzmocnienie
aktywnosci i samodzielno$ci zyciowej osdb opiekujacych sie osoba z autyzmem.
Spegjalistyczne ustugi opiekuncze sa $wiadczone przez osoby ze specjalnym
przygotowaniem zawodowym i polegaja na zapewnieniu dzieciom kompleksowych
oddzialywan, takich jak uczenie i rozwijanie umiejetnosci niezbednych do
samodzielnego zycia, organizowanie i spedzanie czasu wolnego, korzystanie z ustug
roznych instytucji czy usprawnianie zaburzonych funkcji organizmu (KTA, 2012,
s. 209-235).

Po spelnieniu odpowiednich warunkéw, rodzice moga ubiegac¢ sie o zasitek

rodzinny oraz dodatki do niego, takie jak jednorazowy dodatek z tytutu urodzenia
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dziecka, dodatek z tytutu opieki nad dzieckiem w okresie urlopu wychowawczego,
dodatek z tytulu samotnego wychowywania dziecka, z tytulu wychowywania
dziecka w rodzinie wielodzietnej, dodatek z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka
niepelnosprawnego, dodatek z tytutu rozpoczecia roku szkolnego oraz z tytutu
podjecia przez dziecko nauki w szkole poza miejscem zamieszkania. Oprocz zasitku
rodzinnego, rodzice moga rowniez starac si¢ o nieuzalezniony od dochodéw zasitek
pielegnacyjny. W przypadku rezygnacji z pracy zarobkowej, jednemu z rodzicow
przystuguje Swiadczenie pielegnacyjne, ktore rowniez nie jest uzaleznione od
kryterium zarobkowego. Inne formy wsparcia to zasilek okresowy przystugujacy ze
wzgledu na diugotrwata chorobe, niepelnosprawnos¢ czy bezrobocie, zasitek celowy
przyznawany w celu zaspokojenia niezbednej potrzeby bytowej, a takze zasilek staly
przyznawany osobom dorostym catkowicie niezdolnym do pracy z powodu
niepelnosprawnos$ci oraz renta socjalna przyznawana rowniez osobom dorostym
z powodu naruszenia sprawnosci organizmu. Osobom niepelnosprawnym oraz ich
opiekunom przystuguja oczywiscie ulgi w przejazdach komunikacja dalekobiezna,
regionalng czy komunikacja miejska. Wydatki na cele rehabilitacyjne, jesli nie byty
finansowane ze $rodkow ZFRON, PFRON czy NFZ, podlegaja odliczeniu od
dochodu i wigkszos$¢ z nich nie jest ograniczona limitem kwotowym, czyli podlega
odliczeniu w wysokosci faktycznie poniesionych wydatkéw pod warunkiem
posiadania dowodu ich poniesienia. Inne formy wsparcia w ramach pomocy
spotecznej to m.in. prawo do dodatkéw mieszkaniowych, ulgi w optatach
paszportowych, a takze mozliwos¢ zatatwiania spraw urzedowych i robienia
zakupdw poza kolejnoscia (tamze, s. 209-227).

Jak wida¢ form pomocy spotecznej dedykowanych osobom niepetno-
sprawnym i ich rodzinom jest calkiem duzo. Sa one mocno zréznicowane pod
wzgledem wielko$ci wsparcia i wymagaja spelnienia mniej lub bardziej
wymagajacych kryteriow. W polaczeniu z ustlugami oferowanymi przez inne
instytucje i organizacje, w tym pozarzadowe, daja rodzinie mozliwosci poprawy jej
funkcjonowania. Jednak zaréwno specjalisci, jak i rodzice glosno mowia o tym, ze
brakuje jednolitego systemu wsparcia dzieci ze spektrum autyzmu i ich rodzin, ktory
by poprowadzil rodzicow wraz z dzieckiem przez zycie zaczynajac od rzetelnej
diagnozy i wczesnej interwencji przez rehabilitacje i edukacje dziecka, az po
usamodzielniong dorostosc¢ i prace zawodowa.

Osobiscie uwazam, ze najwazniejsze w sytuacji rodziny dziecka z autyzmem,

to trafi¢ na dobrych, zyczliwych ludzi. Mam tu na mysli kazdego, czy to bedzie
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lekarz, wychowawca, nauczyciel, terapeuta, specjalista czy inny rodzic dziecka
z autyzmem, najwazniejsze, aby okazal serce i che¢ niesienia pomocy rodzinie

zmagajacej si¢ z takimi trudnosciami.
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