SPEKTRUM
AUTYZMU

WSKAZOWKI

O czym powinien wiedzie¢ rodzic i opiekun osoby z ASD?

FFFFFFFFFFFFF






SPEKTRUM
AUTYZMU

WSKAZOWKI

0 czym powinien wiedziec rodzic i opiekun osoby z ASD?

Redakcja naukowa: Iwona Bottu¢, Matgorzata Dworzanska

=

FUNDACJA FORMY



Spektrum autyzmu — wskazdéweki.
O czym powinien wiedzie¢ rodzic i opiekun osoby z ASD?
Copyright © Fundacja Formy

=

FUNDACJA FORMY

ul. Wypalanki 8/10, 42-202 Czestochowa
KRS: 0000610123, NIP: 573 286 3128
www.fundacjaformy.online

e-mail: formyfundacja@gmail.com

redakcja: Iwona Bottu¢, Matgorzata Dworzanska
korekta: Dorota Skubis

projekt oktadki, sktad i tamanie: Rafat Bartkowicz

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Wydanie publikacji zostato dofinansowane ze $rodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Naktad 6000 egz.

ISBN 978-83-965745-2-7
Wydanie |, 2024

druk i oprawa: LEYKO Sp. z 0.0.



Spis tresci

Iwona Bottu¢, Matgorzata Dworzanska
Wstep

Anna Banasiak
Spektrum autyzmu — kompendium wiedzy

Anna Koscianska
Diagnoza spektrum autyzmu

Dorota Wojtania
Wczesne wspomaganie w ASD

lwona Bottu¢
Dziecko z autyzmem w szkole podstawowej

Pawet Borowiecki
Co po szkole podstawowej? Wybor kierunku dalszego ksztatcenia

Emilia Debska
Osoba z ASD na rynku pracy

Agata Kwietniowska-Geron
Terapia behawioralna

Mateusz Burak
Diagnoza i terapia metodg integracji sensorycznej

Halszka Janowicz, Aneta J. Kope¢, Paulina Rutka, Katarzyna Wiodarczyk
Komunikacja alternatywna i wspomagajaca

Anna Blady
Terapia logopedyczna

Iwona Bottuc
Nowe trendy w diagnozie i terapii ASD

11

21

35

57

69

81

95

107

123

141

151



Alicja Szulc-Boczek
Kreowanie przyjaznej przestrzeni dla oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Iwona Bottu¢, Pawet Borowiecki
Wsparcie rodzin oséb z ASD

Matgorzata Dworzanska
Rodgzic i opiekun dziecka z ASD
— funkcjonowanie w sytuacjach trudnych

Aneks
Karta Praw Osob z Autyzmem
(Uchwata Sejmu RP z dnia 12 lipca 2013 roku)

161

175

185

197



Szanowne Czytelniczki! Szanowni Czytelnicy!

Oddajemy do Waszych rak ksigzke Spektrum autyzmu — wskazowki. Jest to trzecia
publikacja wydana przez Fundacje Formy, a poswiecona zagadnieniom zwigzanym
z funkcjonowaniem dzieci, mtodziezy oraz oséb dorostych, ktorym w zyciu towarzy-
szy spektrum autyzmu. Tym razem wydawnictwo kierujemy w szczegélnosci do rodzi-
céw, rodzin i opiekundw oséb z ASD.

W ostatnich latach znaczaco wzrosta czesto$¢ rozpoznawania zaburzen ze
spektrum autyzmu, ale tez pojawity sie nowe mozliwosci oddziatywan terapeutycz-
nych, a te wczesniej stosowane staty sie bardziej dostepne. Tendencje te niosg za soba
potrzebe popularyzowania wiedzy z zakresu zaburzen ze spektrum autyzmu oraz
dostepnych metod wsparcia. Wraz z szerzeniem wiedzy o autyzmie, nieodzownym
wydaje sie by¢ budowanie kompetencji rodzicow i opiekundw oséb z ASD w zakresie
docierania do wsparcia spotecznego oraz ksztattowania witasnych zasoboéw, dzieki
ktérym fatwiej im bedzie mierzy¢ sie z trudng sytuacja, jaka jest neuroréznorodnoscé
dziecka czy dorostego cztonka rodziny.

Ksigzka, ktorg proponujemy Panstwu, jest gtosem specjalistéw zaangazowanych
w edukacje, wychowanie, terapie oraz opieke nad osobami, u ktérych zdiagnozowa-
no spektrum autyzmu. Jest ona skierowana do rodzicéw i opiekundéw osob z ASD,
w szczegdlnosci tych, ktérzy potrzebuja zdobycia, przypomnienia czy zaktualizowa-
nia posiadanej wiedzy w zakresie organizacji oddziatywan edukacyjnych i terapeu-
tycznych wobec oséb w spektrum autyzmu, ale takze mozliwosci korzystania z sieci
wsparcia spofecznego.

Publikacje polecamy réwniez specjalistom, osobom zawodowo zajmujacym sie
ASD, ale jeszcze nie posiadajgcym eksperckiej wiedzy w tym zakresie.

Wydawnictwo skfada sie z 14 czesci, wywiaddw, ktorych udzielajg specjalisci
o doswiadczeniu w rdéznych obszarach — poczawszy od diagnozy, przez wczesne
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wspomaganie, dziatania edukacyjne, opiekuncze i terapeutyczne, przez prace z 0so-
bami dorostymi w spektrum, po wspieranie rodzin i opiekundw — ale ktérych taczy to,
ze sg praktykami pracujgcymi z osobami ze spektrum autyzmu i ich rodzinami.

W pierwszym artykule dr Anna Banasiak wprowadza czytelnika w tematyke wy-
dawnictwa prezentujac wyjasnienia terminologiczne stosowane w literaturze przed-
miotu oraz charakterystyke ASD. Druga czes¢ publikacji dotyczy diagnozy spektrum
autyzmu. Autorka, Anna Koscianska, omawia etapy i trudnosci w diagnozie oraz
podkresla role specjalisty przy przekazaniu rozpoznania rodzicowi.

W kolejnych trzech czesciach omawiamy podstawy prawne, praktyczne rozwig-
zania oraz mozliwosci i procedury organizacji wspomagania dziecka na kazdym eta-
pie rozwojowym, poczawszy od najwczesniejszych miesiecy zycia i przedszkola po
szkote $rednig. | tak artykut Doroty Wojtani zaznajamia czytelnika z mozliwosciami
wsparcia matych dzieci — od urodzenia do skonczenia 6. roku zycia. Artykut dr lwony
Bottuc odnosi sie do zasad, praw i perspektyw, jakie daje system oswiatowy na po-
ziomie szkoty podstawowe], natomiast dr. Pawta Borowieckiego — szkoty ponadpod-
stawowe).

W wywiadzie z mecenas Emilig Debskg zostaty przedstawione najwazniejsze
obowigzujgce obecnie regulacje prawne dotyczace zatrudnienia 0séb z niepetno-
sprawnosciami, w tym réwniez z ASD.

Piec¢ kolejnych artykutéw dotyczy praktycznych dziatan terapeutycznych, skupia-
jac sie zarowno na tych powszechnie stosowanych, jak i nowych trendach w terapii
ASD. O terapii behawioralnej w jej funkcjonalnym ujeciu pisze Agata Kwietniowska-
Geron. Mateusz Burak przybliza nam zatozenia diagnozy i terapii metodg integracji
sensorycznej, za$ specjalistki z Fundacji generAACja — Halszka Janowicz, Aneta J. Ko-
pe¢, Paulina Rutka oraz Katarzyna Wtodarczyk — piszg o mozliwosciach oraz zaletach
terapii alternatywnej i wspomagajacej. Znaczenie diagnozy i terapii logopedycznej dla
rozwoju umiejetnosci komunikacyjnych dzieci z ASD omawia Anna Blady, zas na ko-
niec tej czesci, w artykule dr lwony Bottu¢ prezentujemy nowe trendy w terapii.

O tym, jak zadba¢ o przestrzen fizyczna, tak by byta ona przyjazna osobom ze
spektrum autyzmu, pisze dr Alicja Szulc-Boczek.

W dwdch ostatnich czesciach autorzy dzielg sie informacjami na temat spotecz-
nego i psychologicznego funkcjonowania rodzin oséb z ASD i poszczegdlnych jej
cztonkéw oraz méwig o mozliwosciach uzyskania wsparcia spotecznego i podjecia
samodzielnych dziatan skierowanych na podniesienie jakosci ich zycia. Dr lwona Bot-
tuc i dr Pawet Borowiecki wyjasniajg, czym jest wsparcie spoteczne oraz w jaki sposob
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z niego korzysta¢. Matgorzata Dworzanska wkracza w obszar psychologicznych me-
chanizmoéw funkcjonowania cztowieka w sytuacji trudnej.

Mamy ogromnga nadzieje, ze dokonany przez nas dobor tematyki wywiadow zamiesz-
czonych w ksigzce jest na tyle trafny, ze pozwoli wszystkim naszym Czytelniczkom
I Czytelnikom na znalezienie ,czego$ dla siebie”. Naszym zatozeniem jest oddanie
w Panstwa rece zbioru wskazoéwek od specjalistéw — praktykdw, ktére to wskazowki
moga by¢ przydatne tak w codziennym funkcjonowaniu rodzicéw, rodzin i opieku-
now osob z ASD, jak i w przygotowaniu siebie i podopiecznych do zdarzen nieco-
dziennych — np. wykonanie diagnozy, wybor i rozpoczecie terapii, poczatek edukacji
szkolnej. Prezentowana tutaj ksigzka nie zawiera naukowego jezyka, a zamieszczone
w niej artykuty sg zapisem najzwyklejszej rozmowy dwojga, czasami trojga ludzi,
ktérych taczy taki sam cel — pomdc osobie z ASD i jej rodzinie. Liczymy na Panstwa
zyczliwe zainteresowanie.

Iwona Boftu¢

Matgorzata Dworzanska






Anna Banasiak

Dr nauk spotecznych, pedagog specjalny, oligofrenopedagog, adiunkt na Wydziale Nauk Spo-
tecznych Uniwersytetu im. Jana Dtugosza w Czestochowie. Zainteresowania badawcze dotycza
przede wszystkim dzieci i mfodziezy w spektrum autyzmu, jak réwniez sytuacji ich rodzin. Au-
torka i wspotautorka licznych opracowan naukowych. Certyfikowany diagnosta narzedzi
ADOS 2, ADI-R, PEP3-PI; trener umiejetnosci psycho-spotecznych. Zastepca Prezesa Fundadji
Primo Diagnosis zajmujacej sie diagnozowaniem i wsparciem psychopedagogicznym oséb ze

spektrum autyzmu.

Transkrypcji rozmowy dokonat Igor Flak, 21-letni absolwent Liceum Ogélnoksztatcgcego im. Wi. Bie-
ganskiego w Czestochowie. Cztonek Polskiego Zwigzku Niewidomych, Delegatura w Czestochowie.

Spektrum autyzmu - kompendium wiedzy

Iwona Bottué: Czym jest ASD?

Anna Banasiak: Skrét ASD pochodzi od angielskiego terminu ,,autism spectrum disor-
ders” i oznacza autystyczne spektrum zaburzen. To relatywnie nowe pojecie,
termin, ktéry zostat wprowadzony do klasyfikacji zaburzen psychicznych w pod-
reczniku DSM-5 przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (doktadnie stato
sie to 13 maja 2013 roku). Termin , autystyczne spektrum zaburzen” wiaze sie ze
Znacznie szerszym ujmowaniem autyzmu, niz miato to miejsce we wczesniej-
szych, starszych wersjach klasyfikacji. Jest on jednak w pewnym sensie mniej
precyzyjny i wyraznie zaciera rdznice wystepujgce miedzy pozycjami w klasyfika-
cjach w zakresie pojedynczych lub ztozonych zaburzen, ktore wczesniej byty dia-
gnozowane. ASD jest terminem Scisle klinicznym, z natury medycznym. W obsza-
rze edukacji, wychowania, opieki i pomocy psychologiczno-pedagogicznej po
prostu postugujemy sie obecnie terminem zaburzenia ze spektrum autyzmu.

IB: Kto diagnozuje ASD?

AB: Zaburzenie ze spektrum autyzmu diagnozowane jest przez szereg specjalistow —
tutaj zdecydowanie nadrzedng role przyjmuje lekarz psychiatra, szczegdinie zas
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psychiatrzy dzieciecy czy tez od miodziezy. W Polsce to psychiatra ostatecznie
podejmuje decyzje i daje rozpoznanie kliniczne tego, czy osoba jest w spektrum,
czy tez nie. Niemniej jednak duzg role odgrywaja tutaj badania, ktére sg re-
alizowane w procesie diagnostycznym przez réznych specjalistéw, najczesciej
psychologéw postugujacych sie w diagnostyce np. ztotym standardem lub tez
specjalistéw z zakresu integracji sensorycznej, a nierzadko takze neurologope-
déw, posiadajgcych doswiadczenie w diagnozie réznicowej ASD.

Jaka jest czestotliwos¢ wystepowania ASD?

Relatywnie najnowsze badania pokazujg, ze jest to 1 przypadek na 68 dzieci.
Gdybysmy mieli dokona¢ podziatu na pte¢, to wowczas okazuije sie, ze jest to 1
na 42 chtopcéw, a w przypadku dziewczynek — 1 na 189. Ta roznica w czestotli-
wosci wystepowania ASD warunkowanego ptcig jest wyraznie widoczna w kon-
tekécie catosci problematyki spektrum autyzmu — na 1 kobiete w spektrum
przypada do 16 mezczyzn. Réznica jest jednak zalezna od tego, czy myslimy
0 autyzmie ze wspotistniejgcg niepetnosprawnoscig intelektualng, czy tez nie.
Jesli tak, to stosunek ilosci chtopcow do dziewczynek zupetnie sie zmienia, bo
mowimy tutaj o 3 do 1, a nawet 2 do 1. Natomiast stosunek ilosci chtopcéw do
dziewczynek w przypadkach przebiegajacych bez niepetnosprawnosci intelektu-
alnej, czyli np. z zespotem Aspergera, wynosi 11 do 1. Tutaj réznica jest zatem
znacznie wieksza.

Powyzsze dane pokazujg, ze jest to bardzo czesto wystepujace zaburzenie
neurorozwojowe. Zresztg przyjmuje sie, ze zaburzenia autystyczne nalezg do
grupy trudnosci rozwojowych najczesciej obecnie diagnozowanych w Polsce
i zaktada sie, ze w rzeczywistosci, poza doniesieniami z badan, jest to 1 dziecko
na 100 urodzen. Historycznie rzecz biorgc pierwsze badania epidemiologiczne,
ktére byty prowadzone nad autyzmem w latach 60., a doktadnie w 1966 roku
wskazywaty, ze s3 to 3-4 przypadki na 10000 urodzen.

Jakie sg trudnosci w rozpoznawaniu ASD?

Mysle, ze znacznie mniejsze niz kiedys, jesli bra¢ pod uwage coraz lepszg wiedze
z tego zakresu, bardziej precyzyjne i dokfadne narzedzia, ktére pozwalaja dia-
gnozowad¢ mniej oczywiste sytuacje, co wcale nie oznacza, ze klasyfikacja zabu-
rzen ze spektrum autyzmu jest fatwa. Jest tatwiejsza, ale nie jest tatwa. Specjalisci
zawsze muszg dokonac¢ diagnoz réznicowych z uwzglednieniem réznorodnych
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czynnikdw, takich jak np. zaburzenia wiezi a spektrum autyzmu. To bardzo istot-
ne, aby diagnozy réznicowe byty prawidtowo, rzetelnie i zgodnie z zasadami
przeprowadzone i sprawdzone. Pozwala to realnie oceni¢ znaczenie zaburzen
wspdtistniejgcych dla ogdinego obrazu funkcjonowania osoby badane;.

: Jakie sa osiowe objawy ASD i ich konsekwencje rozwojowe, spoteczne,

emocjonalne oraz réwiesnicze?

Zgodnie z najnowszymi, obowigzujgcymi obecnie klasyfikacjami (DSM-5
i ICD-11) mdéwimy o dwdch osiowych trudnosciach, jakie wystepujg u 0séb
w spektrum autyzmu. Pierwsza z nich to istotnie znaczace trudnosci w interakeji
i komunikagji spotecznej, przejawiajgce sie w wyraznych deficytach komunikagji
werbalnej i pozawerbalnej, braku wzajemnosci komunikacyjnej oraz w proble-
mach z nawigzaniem i dbatoscig o relacje z innymi, stosownie do wieku. Druga
z nich to pojawiajace sie ograniczone i powtarzalne wzorce w zachowaniu, takie
jak stereotypie (np. trzepotanie rekami, krecenie sie wokdt wiasnej osi), nietypo-
we reakcje zmystowe (zbyt duza lub zbyt mata wrazliwos¢ na dotyk, metki
w ubraniach, ol$nienia, dzwieki, zapachy, faktury materiatéw) i przywigzanie do
codziennej rutyny oraz ograniczone, czasami bardzo jednoznaczne zaintereso-
wania. Oczywiscie poziom natezenia tych objawow bywa rézny u réznych oséb
i kazda z nich, mimo takiej samej diagnozy, funkcjonuje w sposéb niepowtarzalny.
Trudnosci, o ktérych tu mowa, zazwyczaj pojawiajg sie we wczesnym dziecin-
stwie i juz wtedy moga wptywac na jakos¢ kontaktéw z innymi. Obecnie méwi-
my o tym, ze ASD to inna niz zwykta $ciezka rozwojowa. Dlatego tez osoby
z ASD miewaja problemy w adaptacji do nowych warunkéw, czesto mierzg sie
z brakiem tolerancji i akceptacji w spotecznosci szkolnej a czasami zawodowej,
doswiadczajg samotnosci i niezrozumienia nawet w najblizszym otoczeniu.
Znam tez wiele osob, ktore dzieki wtasciwej diagnozie oraz wczesnie rozpocze-
tej i odpowiednio poprowadzonej terapii moga witasciwie wypetnia¢ swoje
obowigzki domowe, rodzinne, zawodowe i spetniac sie w zyciu.

: Czym jest Teoria umystu i jakie sg skutki deficytu w tym zakresie?

Najprosciej mozna powiedzie¢, ze Teoria umystu jest jedna z najbardziej popu-
larnych teorii, ktéra wyjasnia trudnosci wystepujgce u osdb w spektrum w zakre-
sie odczytywania stanéw emocjonalnych innych ludzi, ale takze rozumienia
i wyrazania wtasnych. Twércy i zwolennicy tej teorii uwazajg, ze to, co dzieje sie
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w umysle innego cztowieka jest w zasadzie nieobserwowalne. Mozemy jednak
o tym wnioskowac na podstawie jego komunikacji niewerbalnej, czyli po zacho-
waniu, mimice twarzy, gestach, postawie ciata, ale takze, co bardzo istotne, na
podstawie posiadanych przez kazdego z nas wtasnych doswiadczen (dotycza-
cych odczuwanych przez nas stanéw umystu oraz kontaktu z innymi ludzmi)
I umiejetnosci wnioskowania. Teoria umystu umozliwia nam stawianie hipotez
na temat stanéw emocjonalnych, mentalnych, na przyktad o emocjach, wyobra-
zeniach, intencjach wtasnych i innych ludzi. Ona takze pozwala nam wyjasni¢,
a takze przewidywac zachowania innych oséb. Umiejetnosci, ktére przed chwilg
wymienitam, mozna traktowac jako kluczowg czes¢ umiejetnosci spotecznych.
Bardzo wiele badan przekonuje, ze osoby w spektrum autyzmu przejawiajg
trudnosci czy opoznienia w zakresie rozwoju rozumienia uczu¢ i mysli innych
0s0b. Zaktada sie, ze ten wiasnie deficyt stanowi gtéwna przyczyne trudnosci
w obszarze umiejetnosci spoteczno-emocjonalnych, jakich doswiadczaja osoby
w spektrum autyzmu. Wecale jednak to nie oznacza, ze zawsze bedzie to tak
wygladato i w kontekscie wszystkich os6b w spektrum — ze te osoby nie beda
w stanie rozpozna¢ zadnej emodji u siebie czy tez u innych, nazwac jej, zinter-
pretowad. Nie, tak sie nie dzieje. Spektrum pozwala na obecnos¢ w tej grupie
zaréwno oséb, ktére maja umiejetnosé rozpoznawania jedynie prostych emocji,
takich jak szczescie, smutek, ale nie rozumieja, ze na przyktad cos moze byc dla
kogos niespodzianka, jak i takich, ktére sobie z tym dobrze radzg i potrafig re-
agowac spotecznie w sposdb prawidtowy.

Jakie mity i nieprawdy narosty wokét funkcjonowania oséb z ASD w réznym
wieku?

Byt pewien mit, w szczegdInosci po filmie ,Rain Man”, w ktérym grato dwéch
wybitnych aktorow: Tom Cruise i Dustin Hoffman. Hoffman wcielit sie w role
miodzienca z autyzmem, ktéry prezentowat nieprawdopodobne umiejetnosci,
w szczegdlnosci dotyczace sprawnosci matematycznej. Po tym filmie bardzo
wielu rodzicow oczekiwato, ze ich dziecko z rozpoznaniem spektrum autyzmu,
bedzie rowniez prezentowad tego typu umiejetnosci. Tymczasem jest nieco
inaczej i warto pamieta¢, ze jest to relatywnie skromny odsetek wsréd ogétu
0s0b ze spektrum (szacuje sie, ze w granicach dwdch, trzech procent to wiasnie
osoby szczegdlnie uzdolnione, zwane sawantami). Kolejny, zupetnie nieprawdzi-
wy mit, ktory krazy wokdt oséb z ASD, to to, ze osoby w spektrum nie potrafig
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nawigzac relacji spotecznych. Co wiecej, tkwig one w swoim $wiecie. Zreszta,
samo stowo autyzm sugeruje osobe zamknietg we wiasnym swiecie, ktorej nie
zalezy na relacjach spotecznych i wcale do nich nie dazy. To, zgodnie z najnow-
szymi wynikami badan, jest absolutnie nieprawdziwe. Oczywiscie w kontekscie
chtopcéw/mezczyzn mozna powiedzied, ze wiekszos¢ z nich prezentuje posta-
we relatywnie bierng, natomiast pozostali wrecz przeciwnie, mocno pragna
posiadac przyjaciela, kolege, kolezanke, partnerke. Kiedy zas myslimy o dziew-
czynkach/kobietach, to znakomita wiekszos¢ z nich bardzo marzy o prawdziwej
relacji, jest to ich najwieksze marzenie: posiada¢ kogos bliskiego, najlepiej przy-
jaciela, przyjaciétke, partnera, meza lub wtasng grupe znajomych. Jak wida¢ nie
jest zatem tak, ze u tych osdb wystepuje brak checi i motywacji. Absolutnie nie.
To jest totalny mit, tak sadzono dawniej i wiasnie na to szczeg6lng uwage zwré-
cit pierwszy i wybitny badacz autyzmu, Leo Kanner. Obecnie wiedza na ten te-
mat jest zupetnie inna. Wiemy juz, ze tu nie brakuje checi i motywacji, tylko
u tych osoéb wystepuje brak lub duzy deficyt kompetengji spotecznych, potrzeb-
nych do tego, by zbudowac interakcje, zainicjowac relacje spoteczng. Brakuje
umiejetnosci podtrzymania znajomosci, potrzeby dbatosci o kontakt z innymi.
Z tym osoby w spektrum maja wtasnie problem.

: Jaka wiedze powinni posiadac rodzice?

AB:

Jak najwiekszg, oczywiscie. Adekwatna, prawdziwg. Méwigc ,adekwatng”, mam
na mysli odpowiednig do sytuacji ich dziecka. To znaczy, nie moze by¢ tak, iz
diagnosci, a pozniej nauczyciele lub terapeuci mocno przekonuja rodzica, ze
.Syn wyrosnie z tego”, ,Rokowania sg bardzo dobre” lub tez zupetnie odwrot-
nie: ,Dla dziecka tylko i wytacznie szkota specjalna” albo , Jest to bardzo powaz-
ny stan i dziecko bedzie potrzebowato zawsze 24-godzinnej opieki”. W taki
sposdéb nie mozna komunikowac rodzicom tego, co dzieje sie z dzieckiem.
Nigdy nie mozna przektamywac obecnego stanu, ale to my, diagnosci, te-
rapeuci musimy mie¢ petng $wiadomos¢ tego, ze nie jesteSmy w stanie przewi-
dzie¢ ostatecznie, jak bedzie wygladac rozwdj dziecka. W zwigzku z tym infor-
macja przekazana rodzicowi, ze , Tutaj nic sie nie poradzi, to juz jest staty stan”
jest, moim zdaniem, po prostu amoralna. Réwniez méwiac, ze dziecko ,,z tego
wyrosnie i wszystko bedzie dobrze”, popetniamy btad. Nalezy oczywiscie pod-
kredla¢ zasoby posiadane przez dziecko, ale tez uczciwie omoéwi¢ zagrozenia
rozwojowe i wskazac¢ wystepujgce trudnosci. Naszym i rodzicéw wspolnym za-
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daniem jest wspierac i rozwijac¢ posiadany przez dziecko potencjat, ale tez, na
miare jego mozliwosci, pokazywac, ze moze ono robi¢ postepy réwniez w sfe-
rach, ktdre sg najbardziej zaburzone. Wynika stad, ze koniecznoscig jest wspot-
praca specjalisty z rodzicami i rodzicéw ze specjalista, nawet jesli idzie o bardzo
trudne i czasami nieprzyjemne tematy. Tak i rodzic i specjalista majg prawo miec
swoje oczekiwania wzgledem kierunku tej wspotpracy. Wazne, zeby osiggneli
porozumienie dla dobra rozwoju dziecka.

Czy istniejg, a jesli tak, to jakie sg prediagnostyczne wskazniki ASD?

To dobre pytanie. Tak, istnieja prediagnostyczne wskazniki ASD. Takie oznaki
mozemy zauwazy¢ juz w zasadzie w pierwszym pétroczu zycia dziecka. Nalezg
do nich na przyktad: brak zainteresowania twarzg ludzi (mysle oczywiscie o twa-
rzach osdb najbardziej znaczacych dla malucha, czyli zazwyczaj mamy i taty),
dziecko nie patrzy na twarz, widoczny jest brak wspotgrania emocjonalnego
z najblizszymi. Obserwujemy takze ograniczong wrazliwos¢ na bodzce spotecz-
ne, ktére rozwojowo powinny sie pojawi¢ na konkretnym etapie, np. dziecko nie
wodzi wzrokiem lub nie koncentruje uwagi na rodzicach. U nieco starszych
dzieci, mniej wiecej okoto 12. miesigca zycia, warto zwrdci¢ uwage na kontakt
wzrokowy. Chodzi tu o jego poszukiwanie, nawigzywanie i trwatos¢. Niepokoja-
cy bedzie zupetny brak tego kontaktu, ewentualne jego ograniczenie, na przy-
ktad tylko do pewnych sytuacji. Czesto wystepuje tez staba orientacja wzrokowa
w przestrzeni. Kolejna rzecz to wskazywanie. Dzieci z ASD moga nie pokazywac
palcem tego, na czym im zalezy, czyli wykazujg brak lub trudnosci w tworzeniu
tzw. ,wspdlnego pola uwagi”. Pole to buduje sie wtedy, kiedy dziecko chce za-
checi¢ inng osobe np. do podania czegos dla niego waznego albo do wspdlnej
zabawy. Innym waznym sygnatem jest staba ekspresja mimiczna, czyli trudnosci
z okazywaniem uczuc i emocji oraz brak reakgji na wtasne imie. Juz dzieci 12.
miesieczne powinny na nie reagowac. Wotanie po imieniu to bardzo silny spo-
teczny sygnat, w efekcie ktérego powinien nastgpi¢ odwrét gtowy wraz z kon-
taktem wzrokowym. Istotne jest takze, czy u malucha wystepuje zabawa spo-
teczna. Takg pierwsza zabawa jest ,.a kuku”. Nalezy zwroci¢ uwage, czy dziecko
rozumie te forme zabawy, wchodzi w nig i potrafi odpowiednio zareagowac.
Podobnie w zabawie ,,na niby” — pokazuje ona, czy dziecko potrafi udawac np.
ze nalewa herbatke do filizanki, podawac jg mamie, tacie, proszac, zeby rodzic
wypit, czy samo z siebie angazuje sie w takg forme zabawy. W przypadku dzieci,
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u ktérych nie ma wspomnianych umiejetnosci istnieje ryzyko wystgpienia spek-
trum autyzmu. Chciatabym w tym miejscu mocno podkresli¢, iz to nie jest tak, ze
jesli w zachowaniu dziecka brakuje jednej umiejetnosci, to jest powdd do zanie-
pokojenia. Absolutnie nie. Musi wystapi¢ szereg trudnosci — wowczas nalezy
udac sie do specjalisty i dokona¢ profesjonalnego monitoringu/bilansu rozwoju
dziecka. Warto takze to zrobi¢ w przypadku pewnych grup ryzyka, dla ktérych
zwieksza sie mozliwos¢ wystapienia spektrum autyzmu (a do takiej grupy z pew-
noscig nalezy rodzenstwo dzieci w spektrum). Znane sg badania, ktére wskazuja
na to, ze az 30% rodzenstwa dzieci ze spektrum réwniez prezentuje tego typu
trudnosci. Do grup ryzyka musimy zaliczy¢ takze osoby majace krewnych z za-
burzeniami takimi jak np. stwardnienie guzowate, zespot kruchego chromoso-
mu X, a takze dzieci o znacznie op6znionym rozwoju mowy, z problemami
w rozwoju spotecznym i w zachowaniu, czyli hiperaktywne, zafascynowane
pewnymi przedmiotami lub nietypowo, schematycznie wykorzystujgce zabawki.
W grupie ryzyka beda rowniez dzieci, ktére prezentujg zaburzenia wczesnego
rozwoju ruchowego, wczesniaki, dzieci z niskg masg urodzeniowa, dzieci matek
z cukrzyca cigzows i z duzg masg ciata w czasie cigzy.

: Czy wiedze posiadang przez rodzicbw mozna przetozy¢ na ich praktyczne

umiejetnosci radzenia sobie z codziennymi trudnosciami wychowawczy-
mi/opiekunczymi/rodzicielskimi?

Grupa oséb w spektrum autyzmu nie jest grupg homogeniczna, to bardzo zréz-
nicowana grupa. Na odmiennos¢ wptywa bez watpienia nie tylko bardzo rézny
obraz kliniczny trudnosci wigzacych sie z zaburzeniem ze spektrum autyzmu, ale
takze cechy osobowosciowe, charakterologiczne (czyli temperament) i réznice
wynikajgce z posiadanych zainteresowan. Podobnie, jak rézne sg same osoby
w spektrum, tak wydatnie sie réznig ich rodzice — to takze grupa niejednorodna.
Czasami zdarza sie, ze rodzic prezentuje postawe roszczeniows, z ktorej zrozu-
mieniem my, diagnosci i terapeuci, mamy trudnosci. Zazwyczaj ma to miejsce
wtedy, gdy rodzic jest niewystarczajaco lub w ogéle nie poinformowany i wdro-
zony w dziatania, ktére sg realizowane wobec jego dziecka. Bywa tez i tak, ze
rodzic przyprowadza dziecko na terapie z mysla: ,nareperujg mi tutaj dziecko”.
Czas jednak leci — efektdw nie za wiele, nie sg zbyt wyrazne, a oczekiwania ro-
dzica nadal bardzo duze. Najczesciej dzieje sie tak, poniewaz rodzicowi nikt nie
wyttumaczyt, ze osigganie przez dziecko konkretnych umiejetnosci to proces,
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ktéry czasami jest dfugotrwaty. Nauczang umiejetnos¢ trzeba rozbi¢ na mate,
wyrazne kroki, fatwiejsze do opanowania przez dziecko. Jesli rodzic to zrozumie
i zaakceptuje, wtedy bedzie miat Swiadomos¢, ze idziemy w dobrym kierunku.
Bardzo wazna jest rowniez wiedza o tym, ze zanim dziecko opanuje pewne
sprawnosci, musi posigs¢ biegtos¢ w wykonywaniu czynnosci bardziej podsta-
wowych. W zwigzku z tym wyjasnienie, w jaki sposéb bedziemy pracowac jest
szczegdlnie wazne, by po prostu wszystko byto jasne dla rodzica.

Jakie sg, Pani zdaniem, szanse na potgczenie w praktyce wiedzy teoretycznej
dotyczacej ASD z umiejetnosciami wychowawczymi, kompetencjami rodzi-
cielskimi i umiejetnosciami terapeutycznymi (generalizacja efektéw terapii
specjalistycznej) rodzicow/opiekundw?

Bardzo réznie to wyglada od strony mojej praktyki. Zdarza sie, ze tak naprawde
rodzic nie jest zainteresowany i niekoniecznie chce wiedzie¢ nad czym bedziemy
pracowac. Czesto takg postawe prezentujg rodzice, ktdrzy zaprzeczajg rozpo-
znaniu spektrum autyzmu u wtasnego dziecka. Bez przekonania przyprowadzaja
je na terapie méwiac, ze tak ma by¢, takie s zalecenia i tyle. Ta sytuacja pokazu-
Je, ze rodzice absolutnie potrzebujg wyjasnienia, wsparcia psychologicznego lub
informacyjnego. Oczywiscie s3 tez rodzice, ktérzy bardzo chetnie biorg udziat
w terapii i sami prosza o tak zwane prace domowe. Wdwczas to, co wypracowa-
ne jest na terapii, ma kontynuacje w domu. Wskazanie rodzicom i nazwanie
tego, co sie dzieje z dzieckiem, jest bardzo wazne dla ich dobrostanu psychicz-
nego.

Dlaczego wspominam o rodzicach? Jezeli bowiem chcemy osiggnac realne
postepy w terapii dziecka, to nie sposdb nie pochyli¢ sie nad sytuacjg rodziny.
Kazda rodzina wymaga absolutnie innego rodzaju wsparcia. Od czego to zale-
zy? Zasadniczo od dwdch rzeczy, a mianowicie od tego, jak na co dzien funkcjo-
nuje rodzina, jakimi zasobami dysponuje (mysle tutaj o ilosci i jakosci posiada-
nych mozliwosci), ale takze od tego, jakie cechy prezentuje samo dziecko. Takg
cecha nadrzedna z pewnoscia jest wiek dziecka. Z mojej praktyki wyraznie wyni-
ka, ze rodzice matych dzieci podkreslajg, ze tym, co ich najbardziej martwi jest
fakt, ze ,moje dziecko jeszcze nie méwi”.

Zupetnie inaczej bedzie w przypadku rodzicow nastolatkow w spektrum,
dla ktérych najwiekszym zmartwieniem jest osamotnienie ich dzieci. Zazwyczaj
cierpig ze wzgledu na fakt, ze dzieci nie maja przyjaciela, przyjaciotki, kolezanki
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i nie moga prowadzi¢ takiego zycia jak reszta nastolatkéw. Odmiennos$¢ proble-
mow i sytuacji zyciowej rodzin powoduje, ze udzielane wsparcie musi by¢ zréz-
nicowane. Kazdej rodzinie trzeba koniecznie poswieci¢ uwage przede wszystkim
dlatego, ze dobrze jest, gdy elementy ¢wiczone w ramach zajec i terapii sg jed-
noczesnie przeniesione na grunt domowy, w celu utrwalenia efektéw terapii.

: Czy to oznacza, ze rodzic powinien by¢ terapeuty swojego dziecka?

Chce mocno podkresli¢ fakt, ze nie chodzi o to, by rodzic terapeutyzowat swoje
dziecko. Absolutnie nie. Rodzic jest po to, by dziecko kochad. Niemniej jednak sg
rodziny, ktére dysponujg duzg iloscig réznych zasobow i s w stanie przenies¢
wiele elementow terapii na grunt domowy. Przyktad? Jezeli z nastolatkiem ¢wi-
czymy lub prowadzimy terapie w zakresie zrozumienia zwigzkéw interpersonal-
nych, moéwimy o réznych aspektach tych zwigzkéw, w tym réwniez np. o kon-
fliktach, jakie wystepuja w jego zyciu.

Czasami warto dac rodzicowi takg prace domowg, by usiadt ze swoim na-
stoletnim dzieckiem i na przyktad opowiedziat mu o btedach, ktére on sam po-
petnit. Przeciez kazdemu z nas zdarzajg sie btedy, z powodu ktoérych jest lub byto
nam naprawde przykro. Mozna wtedy rowniez powiedzie¢ nastolatkowi o tym,
co zrobilismy, zeby uzdrowic i wyjasnic sytuacje. Zachecam tez do tego, by obja-
sni¢ dziecku, ze nikt tak naprawde nie jest doskonaty i kazdy moze popetnic
btad, ale tez wskazad, ze jesli juz ten btad popetni i nie bedzie wiedziat, jak sobie
poradzi¢, to gdzie moze szuka¢ pomocy. Moim zdaniem rodzic powinien wie-
dzie¢, co jest realizowane w czasie terapii. Naszym, terapeutéw obowigzkiem
jest objasni¢ mu sens podejmowanych dziatan.

: Jakie sg najwazniejsze Pani zdaniem wskazania dla rodzica?

AB:

Po pierwsze bardzo wazna jest wczesna diagnostyka. Dla specjalistow jest to
oczywista rzecz, ale nalezy o niej caty czas mowi¢, podkresla¢, ze im wczesniej
rozpoznamy trudnosci rozwojowe dziecka, tym lepsze sg rokowania na przy-
szto$¢. A zatem, jesli nas co$ zmartwi, to warto bytoby dopyta¢ specjalistow
i zgtosic sie do diagnosty lub psychologa, albo wspomnie¢ o tym chocby pedia-
trze dziecka, ktory tez moze rozpoznac zaktécenia w jego rozwoju.

Po drugie nieoceniona jest wspdtpraca domu ze specjalistami. By byta ona
efektywna i stuzyta dobru dziecka, powinna by¢ oparta o zasade poszanowania
decyzji obu stron, wzajemne zaufanie i dgzenie do utrwalenia osiggnietych celow.
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Po trzecie chciatabym zdecydowanie zaapelowac o ograniczenie do mini-
mum lub w ogdle wykluczenie ogladania telewizji, grania na laptopie czy telefo-
nie przez dziecko. Z mojej praktyki wynika, iz nierzadko jest tak, ze dziecko
przychodzi na pierwsze spotkanie i nie nawigzuje kontaktu, nie wchodzi w za-
bawy proponowane przez diagnoste, nie werbalizuje. Z wywiadu wynika, ze
w zasadzie dziecko obcuje z telefonem lub tabletem juz od pierwszego roku
zycia. Od tego czasu je positki tylko przy wigczonej telewizji. Telefon trzyma
w raczce juz od 18. miesigca zycia. Zwyczajowo wtedy wydaje zalecenie, by
dziecko absolutnie nie miato kontaktu z takimi urzgdzeniami i zapraszam rodzi-
ca po dwdch, trzech miesigcach od pierwszego spotkania. Okazuje sie, ze tak
w ocenie rodzica, jak i mojej, w zachowaniu dziecka jest nieprawdopodobna
rdznica, bo dzieje sie tak, ze dziecko zaczyna wtedy mie¢ inne doswiadczenia.
Duzo bardziej atrakcyjny niz dzwiek zabawki staje sie dla niego gtos rodzica,
ludzka twarz i to, co zmienia sie w otoczeniu. Dziecko odpoczywa, zaczyna miec
dobra kondycje fizyczng i umystowa. Zaczyna by¢ gotowe na uczenie sie nowych
umiejetnosci. Dla zachowania zdrowia fizycznego i psychicznego przyjmuje sie,
ze dzieci do trzeciego roku zycia nie powinny mie¢ kontaktu z telewizja, lapto-
pem, telefonem lub konsola.
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Magister pedagogii specjalnej z 30-letnim doswiadczeniem w pracy z dzie¢mi i mtodziezg z nie-
petnosprawnosciami, w tym z niepetnosprawnoscia sprzezong i autyzmem. Diagnosta i terapeut-
ka integracji sensorycznej, certyfikowany diagnosta ADOS 2 oraz ADI-R. Autorka wielu publikagji
zwigzanych ze spektrum autyzmu, w tym dotyczgcych diagnozy. Poza pracg Prezes Fundacji Primo
Diagnosis, zajmujacej sie gtéwnie diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu. Od siedmiu lat,
wspdlnie z Urzedem Miasta Czestochowy, Fundacja realizuje badania przesiewowe matych dzieci

ze spektrum autyzmu.

Diagnoza spektrum autyzmu

Iwona Bottu¢: Kiedy rozmawiamy z rodzicami/opiekunami w szkole lub przed-
szkolu o niepokojacych zachowaniach dziecka lub ucznia zwigzanych z jego
funkcjonowaniem spoteczno-emocjonalnym, poznawczym i/lub sensorycz-
nym i wskazujemy na potrzebe wykonania u dziecka profesjonalnej diagno-
zy w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu, czesto styszymy, ze jesteSmy
przewrazliwione, szukamy czegos, co nie istnieje, albo po prostu nie radzimy
sobie z dzie¢mi. Nauczyciele zgtaszaja tez, ze oprdcz rodzicow wspotpracu-
jacych i zaangazowanych na co dzien w diagnoze i terapie dziecka zdarzajq
sie i tacy, ktoérzy maja trudnosci w akceptacji ,,odmiennosci” swojego dziec-
ka/podopiecznego. Wazne wydaje sie by¢ uswiadomienie rodzicowi/opie-
kunowi, ze jesli jego dziecko/podopieczny otrzyma diagnoze zaburzen ze
spektrum autyzmu, to jest to krok do okreslenia i wyboru drogi terapeutycz-
nej i rozwojowej dziecka. Jakie jest Pani zdanie na ten temat?

Anna Koscianska: Doskonale rozumiem trudnosci sygnalizowane czesto przez tera-
peutdw, polegajace na braku motywacji rodzica do podjecia czynnosci w kierun-
ku diagnozy dziecka pod katem zaburzen ze spektrum autyzmu. Powodow nie-
checi i braku wspotpracy w tym zakresie jest wiele. Jednym z nich jest pokutujgce
nadal myslenie o autyzmie w kategoriach choroby, czegos negatywnego, co nie
jest akceptowane w spoteczenstwie i nic dziwnego, ze tak rozumianego rozpo-
znania rodzic nie chciatby ustysze¢, broni sie przed nim. Niestety polski model
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diagnozy do dzi$ czesto koncentruje sie na brakach, nieprawidfowosciach i defi-
cytach wystepujacych u klienta/pacjenta. Tymczasem warte podkreslenia jest, ze
spektrum zaburzen autystycznych to inny wzorzec rozwojowy, zwigzany z od-
mienng strukturg mdzgu, inng jego praca i prosta konsekwencja tej konstatacji
jest, ze dziecko w spektrum autyzmu rozwija sie w sposéb dla niego naturalny.

Przedszkole lub szkota to miejsca, gdzie najczesciej i najwczesniej ujawnia-
ja sie trudnosci w relacjach i zachowaniu. Zdarza sie, ze zgtaszane przez peda-
gogoéw czy innych specjalistéw zaobserwowane u dziecka trudnosci w funkcjo-
nowaniu ruchowym, spoteczno-emocjonalnym badz poznawczym s3 przez
rodzicow niedostrzegane, ignorowane lub wypierane. Trudno sie dziwi¢ rodzi-
cowi, ze tak reaguje, szczegdlnie kiedy dotyczy to jego pierwszego dziecka i on
sam nie ma poréwnania do typowego rozwoju. Nie bez znaczenia dla wczesnej
diagnozy ASD jest tez fakt, ze czasem lekarze bagatelizujg zgtaszane problemy
I uspakajaja rodzica moéwiac, ze dziecko ma jeszcze czas, moze z tego wyrosnie,
zalecajg obserwacje itp. Z moich doswiadczen wynika, ze bardzo czesto rodzice
ttumacza symptomy spektrum autyzmu u dziecka tym, ze w rodzinie tez pewne
funkcje pojawiaty sie pdzniej, ze kto$ miat podobne trudnosci, albo prébuja je
usprawiedliwia¢ wystagpieniem réznych okolicznosci. W tym kontekscie mecha-
nizmy obronne wystepujgce u rodzica czy niechec¢ do diagnozy jako stwierdzenia
innosci — ocenianej w jego oczach pejoratywnie, czyli jako wytykanie brakéw
dziecka — wydajg sie by¢ uzasadnione. Moim zdaniem, my jako specjalisci — dia-
gnosci i terapeuci, powinnismy przekonac rodzica o kompletnie innym znacze-
niu diagnozy, jakim jest lepsze zrozumienie dziecka, jego trudnosci i potrzeb
wynikajacych z funkcjonowania w sciezce spektrum. Im wczesniej rodzic zrozu-
mie ten jakze odmienny sposéb percepgji, myslenia, przetwarzania sensoryczne-
go swojego dziecka, tym lepsze stworzy mu warunki rozwoju i wsparcia.

: Czym jest diagnoza ASD? Jakie sg aspekty diagnozy? Kto dokonuje diagnozy

medycznej, klinicznej, funkcjonalnej?

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu to ztozony, wieloetapowy proces,
ktérego celem jest rozpoznanie zaburzen oraz okreslenie poziomu funkcjono-
wania dziecka na wielu réznych ptaszczyznach. Wyrézniamy najczesciej diagno-
ze medyczng, kliniczng i funkcjonalng. W medycznym modelu diagnozy autyzm
jest definiowany jako zaburzenie, ale trzeba w tym miejscu napomkna¢ o coraz
bardziej popularnym modelu diagnostycznej neuroréznorodnosci, ktéry zakta-
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da, ze autyzm to rzadziej spotykany, nietypowy rozwdj osoby. Diagnozy formu-
towane obecnie nie zawierajg réwniez terminéw ,autyzm nisko lub wysoko
funkcjonujgcy”, okreslajacych w zatozeniu jakos¢ rozwoju intelektualnego osoby
nim dotknietej i majacych bardzo stygmatyzujacy charakter.

Diagnozg spektrum autyzmu u dzieci i dorostych zajmuija sie specjalistyczne
poradnie psychologiczno-pedagogiczne z odpowiednimi zespotami specjalistow
lub osrodki diagnostyczno-terapeutyczne, przygotowane do diagnoz w tym za-
kresie. W proces diagnostyczny zaangazowany jest najczesciej zespdt specjali-
stow, takich jak: pedagog specjalny, psycholog, logopeda i lekarz psychiatra.
Dzieje sie tak dlatego, ze obserwujemy ogromng réznorodno$c i konfiguracje
objawdw i ich nasilenia, ale takze czesto mogg im towarzyszy¢ zaburzenia
wspotwystepujace, np. ADHD czy niepetnosprawnos¢ intelektualna. Utrudnia to
postawienie prawidtowe] diagnozy i powoduje koniecznos¢ wykonania dodat-
kowych konsultacji medycznych lub opinii specjalistow w celu uzyskania pefnej
informacji o funkcjonowaniu pacjenta. W Polsce jedynie lekarz psychiatra moze
postawi¢ ostateczne rozpoznanie medyczne ASD, a w przypadku dzieci najlepiej,
gdy jest to psychiatra dzieciecy. Czasami jednak dostepnos¢ takiego specjalisty
w konkretnym regionie kraju jest znikoma, co powoduje opdznienia procesu
diagnostycznego, a co za tym idzie, rbwniez rozpoczecia terapii. Z powyzszych
informacji wynika, ze diagnoze medyczng stawia lekarz psychiatra, natomiast
diagnoze kliniczng i funkcjonalng pozostali wymienieni specjalisci, czyli osoby
uprawnione do postugiwania sie okreslonymi, rzetelnymi, certyfikowanymi
i standaryzowanymi narzedziami, np. testami psychologicznymi, wykorzystywa-
nymi w procesie kompleksowe] diagnozy.

: Wspomniatas, ze diagnoza spektrum autyzmu to proces ztozony. Jakie sgq

jego etapy?

Jedli chodzi o strukture modelu diagnostycznego, to w pierwszym etapie dia-
gnozy jest przeprowadzany pogtebiony wywiad kliniczny, dotyczacy dotychcza-
sowego rozwoju dziecka, niepokojacych objawdw, probleméw zdrowotnych,
interakgji, komunikacji, zachowan dziecka w konkretnych sytuacjach itp. Wazne,
aby wywiad ten dotyczyt jak najwczesniejszego okresu rozwoju, szczegolnie
cenne sg informacje z jego wczesnego dziecinstwa. Kolejnym etapem diagnozy
jest obserwacja kliniczna dziecka. W niektorych przypadkach, jesli potrzeby na
to wskazujg, zaleca sie przeprowadzenie badan uzupetniajgcych, np. stuchu,
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badanie neurologiczne lub genetyczne, po to, aby wykluczy¢ wystepowanie ze-
spotéw chorobowych majgcych podobne objawy, np. zespét tamliwego chro-
mosomu X czy zespot Retta.

W celu dokonania witasciwej diagnozy wykorzystuje sie tzw. ,ztoty standard
diagnostyczny”, czyli narzedzie ADOS 2, pozwalajace diagnoscie usytuowac ba-
danga osobe w spektrum autyzmu lub poza nim i okresli¢ nasilenie poszczegdinych
objawéw. Od niedawna czesto uzywane w praktyce diagnostycznej narzedzia
ADOS 2 jest uzupetnione przez ADI-R, ktore jest ustrukturalizowanym wywiadem
klinicznym o Scistej strukturze. Jest on przeznaczony dla rodzicow/opiekundw
dziecka i pozwala diagnoscie na pogfebienie posiadanej juz wiedzy o wczesniej-
szych okresach rozwoju dziecka. Jako trzeci element ,,ztotego standardu diagno-
stycznego” czesto wykorzystuje sie narzedzie do diagnozy funkcjonalnej ocenia-
jace poziom rozwoju psychomotorycznego, np. PEP3-PL (dedykowany dzieciom
z autyzmem) lub Monachijska Skale Oceny Rozwoju. Po analizie oraz ocenie kli-
nicznej wszystkich danych zebranych przez diagnoste, lekarz psychiatra, w opar-
ciu o kryteria zawarte w klasyfikacji ICD-11 — podreczniku diagnostycznym i sta-
tystycznym zaburzen medycznych, dokonuje wtasciwego rozpoznania i wydaje
stosowny dokument. Ostatnim, bardzo waznym elementem procesu diagno-
stycznego jest przekazanie rodzicom wynikow przeprowadzonych badan wraz
z ich uzasadnieniem oraz wskazéwkami dotyczacymi tego, co robi¢ dalej. Jesli
proces diagnostyczny prowadzony jest przez publiczne poradnie psychologicz-
no-pedagogiczne, zazwyczaj konczy sie on wydaniem dla dziecka/ucznia orze-
czenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego ze wzgledu na spektrum zaburzen
autystycznych. Dzieki niemu rodzic moze wnioskowa¢ w placéwcee edukacyjnej,
do ktdrej uczeszcza jego dziecko, o przyznanie mu dodatkowych godzin rewali-
dacyjnych, nauczyciela wspotorganizujacego ksztatcenie lub o dostosowanie
warunkOéw i organizacji ksztatcenia, w zaleznosci od indywidualnych potrzeb
oraz zgodnie z zaleceniami wydanymi przez poradnie.

Jakie sa podstawowe trudnosci diagnostyczne w przypadku spektrum?

Bardzo czesto ze spektrum autyzmu wystepujg inne zaburzenia lub choroby,
ktére naktadaja sie na siebie, co powoduje wiele niejasnosci, dlatego tez po-
trzebna jest diagnoza réznicowa, np. dotyczaca wspotwystepowania ADHD,
traumy czy reaktywnych zaburzen przywigzania. Szczegdélnie trudno jest o jed-
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noznaczne rozpoznanie u mtodszych dzieci, poniewaz u nich manifestacja obja-
wow ASD podobna jest do réznych innych zaburzen neurorozwojowych. Duzg
trudnos¢ dla petnej diagnozy, i to nie tylko w diagnozowaniu we wczesnych
okresach rozwojowych, stanowi praca z dzie¢mi mtodszymi, niemdéwigcymi. Tak
jest np. w przypadku wystgpienia réwnoczesnego do ASD mutyzmu wybidrcze-
go (sytuacyjnego), kiedy dziecko méwi tylko w domu i nie podejmuje komunika-
qji w innych miejscach. Kolejnym wyzwaniem, ktéremu trzeba sprosta¢ diagno-
zujgc spektrum, jest wspdtistniejgca niepetnosprawnos¢ intelektualna osoby
badanej. Praktyka badawcza wskazuje, ze im gtebszy jest stopien tej niepetno-
sprawnosci, tym tatwiej przypisa¢ dziecku autyzm lub odwrotnie, symptomy
spektrum autyzmu potozy¢ na karb niepetnosprawnosci intelektualnej. Taka
btedna diagnoza najczesciej zostaje zweryfikowana wraz z rozwojem dziecka
i czesto nastepuje to po podjeciu przez nie obowigzku szkolnego.
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Narzedzia do diagnozy ADOS 2 (fot. Anna Koscianska)

Kiedy wyniki diagnozy sa wiarygodne?

OdpowiedZ na to pytanie powinna brzmie¢: przede wszystkim wtedy, kiedy sg
powtarzalne (oczywiscie miedzy innymi). Wykorzystujgc wystandaryzowane na-
rzedzia mozna znaczgco zwiekszy¢ trafnos¢ diagnozy ze wzgledu na doktadnie
okreslong procedure badania oraz ustalone normy, opracowane na podstawie
badan normalizacyjnych, prowadzonych w okreslonym kraju, do ktérych poréw-
nuje sie otrzymany wynik. W prowadzonej przeze mnie Fundacji Primo Diagnosis
standardem badawczym jest to, ze w badaniu bierze udziat dwdch niezaleznych
diagnostéw, co pozwala sprawdzi¢ zgodnos¢ i zobiektywizowad prowadzone
przez nich zapisywanie wystepujacych objawow. Przyjeto tez, w przypadku wy-
korzystania ADOS 2 czy ADI-R, ze odpowiedni poziom zgodnosci wynikéw to
80%, co znacznie podnosi rzetelno$¢ pomiaru. Inne, nie mniej wazne warunki
uwiarygadniania wynikéw badania, to to, ze trzeba sie upewni¢, czy dziecko jest
zdrowe, a jego zachowanie i sposéb funkcjonowania w dniu badania jest taki,
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jak zwykle. Sam proces diagnozy musi przebiega¢ w odpowiednio przygotowa-
nym pomieszczeniu, z wykorzystaniem pomocy dostosowanych do poziomu
rozwoju dziecka. W przypadku matych dzieci przy badaniu powinien by¢ obecny
rodzic, ze wzgledu na konieczno$¢ zapewnienia dziecku poczucia bezpieczen-
stwa, ale tez dla diagnostycznej obserwadji relacji w interakgji dziecko — rodzic.
Réwniez bardzo wazne dla wiasciwej diagnozy sg informacje przygotowane
przez rodzicow przed pierwszym spotkaniem, czyli wyniki dotychczasowych ba-
dan medycznych, psychologicznych oraz opinie nauczycieli i wychowawcow
0 dziecku. Istotne dla diagnosty sg dane dotyczace kamieni milowych w rozwoju
ruchowym, rozwoju mowy oraz o wystepowaniu od najwczesniejszych miesiecy
ewentualnych probleméw sensorycznych. Czesto wiedze o przebiegu rozwoju
dziecka uzupetniamy bardzo wiarygodnym zrédtem informacji, ktérym sg nagra-
nia zachowania dziecka, filmy z zabaw lub uroczystosci dostarczane nam przez
rodzicow. W przypadku dzieci matych, 2-letnich i mtodszych, diagnosta interpre-
tujac wyniki powinien moéwi¢ rodzicom raczej o zaniepokojeniu niz jednoznacz-
nie o rozwoju przebiegajagcym w spektrum. W takich sytuacjach zalecamy po-
nowne badanie (rediagnoze) za jaki$ czas, kiedy wyniki badan mogg by¢ bardziej
jednoznaczne.

: Jakie btedy moga pojawi¢ sie w wynikach diagnozy i jak je mozna skorygo-

wac?

Niestety, nie ma biomarkeréw jednoznacznie sytuujacych badang osobe na osi
spektrum autyzmu. W diagnozie wykorzystuje sie gtéwnie wskazniki behawio-
ralne, tak wiec powinnismy postugiwac sie narzedziami wystandaryzowanymi,
ktoére pozwalajg zobiektywizowac obserwacje. W przypadku ,,ztotego standardu
diagnostycznego” czyli ADOS 2 i ADI-R unika sie btedéw wynikajgcych z subiek-
tywizmu obserwatoréw, np. rodzicéw/opiekundw, ktére moga by¢ spowodo-
wane znieksztatceniami wynikajacymi z ich emocjonalnego zaangazowania.
Poziom testu ADOS 2 musi by¢ zawsze wtasciwie dobrany do mozliwosci rozwo-
jowych osoby diagnozowanej. Niezmiernie wazne jest uwzglednienie w diagno-
zie sprawnosci zmystéw stuchu i wzroku, poniewaz zdarza sie, ze osoby z zabu-
rzonym stuchem np. nie reaguja wiasciwie na imie, czesto wycofujg sie
z kontaktow spotecznych. W sytuacji gtebszego niedostuchu moga réwniez po-
jawi¢ sie rutynowe, stereotypowe ruchy charakterystyczne dla spektrum auty-
zmu, a nie zawsze z niego wynikajace. Podobnie jest w przypadku matych dzieci
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z zaburzeniami wzroku, ktore czesto prezentujg objawy zblizone do ASD, czyli
maja problemy z kontaktem wzrokowym, ograniczong ekspresje i mimike twa-
rzy, machajg przed oczami rekami, zas otoczenie poznajg przez dotyk i smak.
Moim zdaniem, w wyniku swoistej ,mody na autyzm” wynikajgcej z medialnego
zainteresowania i popularyzacji wiedzy o tym zaburzeniu czesto pochopnie
rozpoznaje sie spektrum tam, gdzie go nie ma, co w efekcie powoduje zaistnie-
nie petnych konsekwencji mechanizmu ,etykietowania” dziecka. Jak wczesniej
zaznaczytam, rozpoznanie spektrum autyzmu jest procesem ztozonym, a bardzo
czesto wymaga diagnozy réznicowe;.

Jak przekazac rodzicom/opiekunowi, osobie dorostej z ASD wynik diagnozy?

To bardzo wazna czes¢ procesu diagnostycznego. Nadal pokutuje medyczna
formuta przekazania diagnozy rodzicowi, ktéra koncentruje sie na brakach, de-
ficytach i odchyleniach od normy zdrowotnej. W przypadku omawiania diagno-
zy rodzic powinien ustysze¢, ze dziecko nie jest chore, a tylko rozwija sie ono
W innej Sciezce rozwoju, niz wiekszos¢ jego rowiesnikow. Powinno tez jasno
wybrzmieé, ze autyzmu sie nie leczy, trwa on cate zycie, my zas mozemy leczy¢
zaburzenia wspotwystepujace, ograniczy¢ w wyniku terapii niektére zachowania
i rutyny utrudniajgce codzienne funkcjonowanie, ale nie spowodujemy, ze dziec-
ko stanie sie neurotypowe. Taka rzetelna informacja pomoze rodzicowi unikngé
poszukiwania ,cudownego $rodka”, poddawania dziecka tzw. ,,cudownym te-
rapiom”, majacym spowodowac, ze ich dziecko stanie sie nieautystyczne. Wiem
z doswiadczenia o zyciu rodzicow i catych rodzin, ktére skoncentrowane bywa
na pogoni za coraz to nowszymi, wyczerpujagcymi zasoby finansowe terapiami,
majgcymi dokona¢ cudownego przeobrazenia. Informacje po diagnozie, udzie-
lone rodzicom lub osobom dorostym z ASD, powinny by¢ uczciwe, opisywac
stan faktyczny, mie¢ wymiar pozytywny, skupia¢ sie na mocnych stronach. Dia-
gnoza powinna pomaoc otoczeniu zrozumie¢ ,innos¢” dziecka, poinformowac
0 jego specjalnych potrzebach, koniecznej reorganizacji srodowiska i stworzeniu
warunkéw odpowiednich do rozwoju w spektrum. Przekazanie diagnozy po-
winno pomoc rodzicowi/opiekunowi lub dorostemu z ASD zrozumiec i zaak-
ceptowac trudnosci poznawcze, ktére wywotane sg réznicami neurologicznymi
lub odmiennym przetwarzaniem bodzcéw sensorycznych. Sensem diagnozy jest
bardziej okreslenie potrzeb osoby w spektrum autyzmu niz kreslenie i precyzo-
wanie kierunkow jej ,naprawy”. Kluczowe dla rodzica jest zrozumienie czym
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jest, a nie czym nie jest spektrum autyzmu. Wsparcie rodzicéw w procesie dia-
gnozy i zaraz po jej otrzymaniu jest niezwykle wazne dla utrzymania ich i dziecka
W poczuciu bezpieczenstwa, skutecznosci i przewidywalnosci.

: Jakie s najczesciej spotykane reakcje rodzicow/opiekunéw na wyniki dia-

gnozy potwierdzajgcej ASD?

Spotykamy sie z bardzo réznymi reakcjami rodzicéw na potwierdzenie ASD w ba-
daniu diagnostycznym. Prawie zawsze, mimo podejrzen, odczuwanego niepoko-
ju, $wiadomosci obecnosci symptomoéw typowych dla spektrum autyzmu, majg
oni cichg nadzieje, ze moze ich przypuszczenia sie nie potwierdzg. W sposob
naturalny rodzice uruchamiajg r6zne mechanizmy obronne, ttumaczac funkcjo-
nowanie dziecka pandemig czy réznorodnymi okolicznosciami i zaistniatymi sytu-
acjami, mogacymi wyjasni¢ obserwowane objawy. Bardzo czesto w rozmowach
postdiagnostycznych pojawiaja sie argumenty o prawidfowym rozwoju poznaw-

29



Anna Koscianska

INTEGRACJA
TERAPIA
ROZWOJ
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czym, ponad norme rozwinietych umiejetnosciach matematycznych, szczegél-
nych zainteresowaniach, niestety z tendencjg do bagatelizowania umiejetnosci
spotecznych dziecka. W zachowaniu rodzicow pojawia sie lek, czasem zatamanie
ustyszang diagnoza, a tym samym odebrang nadziejg, ze wszystko z dzieckiem
jest w porzadku. Pada pytanie o to, co bedzie dalej. Pojawia sie strach, obawa
0 przyszto$¢ dziecka, o jego samodzielno$¢, jakos¢ rozwoju psychomotoryczne-
go, pytania o rokowania itp. Kiedy wynik badania odbiera mama dziecka, zdarza
sie, ze pojawia sie dodatkowo obcigzajgca jg obawa, jak to przyjmie maz, reszta
rodziny i czy nie zostanie obwiniona o urodzenie dziecka ze spektrum autyzmu.
Czesto pojawiaja sie tez obawy mam, czy tak bliscy jak i obcy ludzie nie zarzucg
jej niewfasciwego wychowania lub niedostatecznej opieki nad dzieckiem. To
trudny moment i w tej sytuacji tylko rzetelna, wyczerpujaca informacja oraz roz-
mowa ukierunkowujgca rodzicéw na dalsze postepowanie z dzieckiem i skiero-
wanie do sieci lokalnego wsparcia pomoze przyjac i zaakceptowad wynik badania.
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Czy, a jesli tak, to w jaki sposodb, mozna przygotowac rodzica/opiekuna na
diagnoze ASD u dziecka? Kto powinien zajac sie takim przygotowaniem?

Mysle, ze tak naprawde nigdy nie jestesmy gotowi, aby ustysze¢ o trudnosciach
i ,innosci” swojego dziecka. Diagnoza zazwyczaj zwala z ndg, bo niesie niepew-
no$¢, nieprzewidywalnos¢ przysztosci, rodzic nie wie, co go czeka. Boimy sie tego,
czego nie znamy. Stad tak istotne jest profesjonalne wyjasnienie istoty zdiagnozo-
wanych zaburzen oraz merytoryczne wyjasnienia na pytania rodzica. Specjalista
w rozmowie z rodzicem powinien stosowac terminologie, ktéra nie zawiera pejo-
ratywnego znaczenia, np. osoba niskofunkcjonujgca, zaburzona. Jezyk pozyty-
wéw pozwoli zamienic stowo ,,0bsesja” na okreslenie fascynacja, pasja, hobby, co
pomoze rodzicowi oswoic sie z diagnozg. Dobrze jest dostrzec w sposobie funk-
cjonowania osoby w spektrum co$ dobrego, co moze byc¢ jej zasobem, np.
wspomniane nadmiarowe zainteresowania wskazac¢ jako motywator rozwoju
badanego. Wazne jest wyttumaczenie wieloczynnikowosci w etiologii spektrum
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autyzmu, przekonanie rodzica, ze wystapienie ASD u jego dziecka to nie jest czy-
jas wina. Warto wreszcie podkresli¢, ze dziecko rodzi sie ze spektrum i nigdy nie
bedzie neurotypowe, nie zmienimy jego naturalnej $ciezki rozwojowej, ale moze-
my leczy¢ zaburzenia wspotwystepujace, ogranicza¢, wyeliminowac niektére ob-
jawy ASD poprzez terapie, farmakoterapie. Osoba, ktéra zaleca diagnoze w kie-
runku spektrum autyzmu, powinna przekonac rodzica, ze stuzy ona rozpoznaniu
potrzeb rozwojowych jego dziecka oraz stworzeniu mu lepszych warunkéw roz-
woju i funkcjonowania, nie zas stygmatyzacji jego i catej rodziny. Dobrze jest,
kiedy przy omawianiu wynikéw diagnozy obecni sg obydwoje rodzice.

Jakie skutki w obszarze terapeutycznym, wychowawczym, prawnym niesie
za sobg diagnoza medyczna, kliniczna i funkcjonalna ASD? Jakie znaczenie
ma kazdy z tych rodzajéw diagnozy?

Podstawg prawng do korzystania ze wsparcia po diagnozie ASD jest dokument
wydany przez specjaliste, czyli lekarza psychiatre, ktérym jest zazwyczaj zaswiad-
czenie zawierajace rozpoznanie wraz z kodem z klasyfikacji medycznej. Jednym
z dokumentéw uprawniajacym do uzyskania wsparcia materialnego, korzystania
z wielu ulg i pomocy jest orzeczenie o niepetnosprawnosci wydawane przez Po-
wiatowy Zespét do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci. Z tego tytutu mozna
uzyska¢ miedzy innymi ulgi rehabilitacyjne, znizki komunikacyjne, dofinansowa-
nie z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych do zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego, likwidacji barier komunikacyjnych, udziatu w turnu-
sach rehabilitacyjnych. W zakresie prawa pracy rodzicom przystuguje wydtuzenie
urlopu wychowawczego do 3 lat. Z tytutu posiadania wspomnianego orzeczenia
rodzina moze skorzysta¢ z szeregu ustug swiadczonych przez system pomocy
spofecznej. Najwazniejsze z nich to zasitek pielegnacyjny, swiadczenie pielegna-
cyjne, zasitki rodzinne lub pomoc materialna dla rodzicéw wymagajacych takiej
pomocy. W przypadkach tego wymagajacych, na wniosek lekarza, mozna uzy-
ska¢ Specjalistyczne Ustugi Opiekuncze, realizowane przez Osrodki Pomocy
Spofeczne.

Bardzo waznym elementem wsparcia dziecka z ASD jest obszar edukacyjno
-terapeutyczny. Majac diagnoze — rozpoznanie medyczne rodzic moze wystgpic
do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej z wnioskiem o wydanie opinii o po-
trzebie wczesnego wspomagania rozwoju (WWR). Wczesne wspomaganie,
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ktérego celem jest witasciwa dla wieku i rodzaju niepetnosprawnosci stymulacja
rozwoju psychoruchowego, przystuguje dzieciom do momentu podjecia eduka-
qji szkolnej, w wymiarze 4-8 godzin miesiecznie. Innym niezbednym dokumen-
tem zapewniajagcym realizacje potrzeb edukacyjnych jest orzeczenie o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, wydawane réwniez na wniosek rodzica/opiekuna przez
Publiczng Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczng. Orzeczenie wydaje interdy-
scyplinarny zespdt orzekajacy, umieszczajac w nim zalecenia odnosnie form
ksztatcenia, dostosowania form i metod pracy, rewalidacji, pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej, dostosowania warunkéw ksztatcenia i wymogow eduka-
cyjnych do indywidualnych potrzeb dziecka z diagnozg spektrum. W oddziatach
integracyjnych dla takich ucznidow zatrudniani sa nauczyciele wspoétorganizujacy
ksztatcenie, ktorych gtéwnym zadaniem jest wspieranie ucznia w codziennym
szkolnym funkcjonowaniu. Nie nalezy tego myli¢ z wyreczaniem go w wykony-
waniu zadan wynikajacych z podstawy programowej.

Diagnoza funkcjonalna osoby ze spektrum autyzmu ma szczegdlne zna-
czenie dla planowania jej rozwoju, terapii lub edukacji oraz ewaluacji podjetych
dziatan. Rozwoj ten najczesciej przebiega nieharmonijnie, istniejg funkcje rozwi-
niete ponad norme lub ponizej normy rozwojowej, w réznym tempie realizowa-
ne sg blizsze i dalsze strefy rozwoju, co musimy uwzgledni¢ w planach wsparcia
edukacyjno-terapeutycznego. Ich rozpoznanie i okreslenie jest konieczne dla
utrzymania efektywnosci terapii, bez tego podejmowane dziatania czasem po
prostu szkodzg dziecku w spektrum.

: Czy, ajesli tak, to jakie znaczenie dla diagnozy ma obecno$¢ rodzica podczas

jej wykonywania?

Sposéb postepowania diagnostycznego wymusza niejako obecnos¢ rodzica. Po
czynnosciach diagnostycznych specjalisci zazwyczaj przejmuja role przewodnika
w okreslaniu kierunku i form wsparcia terapeutycznego, nierzadko nie uwzgled-
niajgc w nich decydujacej roli rodzica przy wyborze dalszego postepowania
z dzieckiem.

Odnoszac sie do badan R. Piotrowicza, z ktorych wynika, ze 84% rodzicéw
bierze udziat w diagnozie dziecka, a tylko 16% w tworzeniu dla nich planéw
terapeutycznych powiem, ze nie jestem tym szczegdlnie zdziwiona'.

1

https:/www.youtube.com/watch?v=fKtDYiEffPY [dostep: 25.10.2024].
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Anna Koscianska

AK:

Czesciowo wynika to rowniez z braku jasnej, wyczerpujgcej wiedzy rodzica
dotyczacej istoty zaburzen ze spektrum, potrzeb zdiagnozowanego dziecka
i istniejagcych odpowiednich dla niego mozliwosci pomocy. Sytuacja taka czesto
dotyczy mtodych rodzicow, ktérzy dopiero oswajaja sie z nowymi dla nich oko-
licznosciami, stad tak waznym etapem postepowania diagnostycznego jest
wyjasniajacy i ukierunkowujacy etap przekazania diagnozy. Wywiady kliniczne
przeprowadza sie z rodzicami siegajac do informacji dotyczacych bardzo wcze-
snego dziecinstwa dziecka i to wifasnie oni sg gtéwnym zrédtem niezbednej
wiedzy. Warto zaznaczy¢, ze obecnos$¢ rodzica lub opiekuna jest bezwzglednie
wymagana przy badaniu ADOS 2 u matych dzieci i prowadzonej wobec nich
obserwadji klinicznej.

Jakie sg najwazniejsze Pani zdaniem wskazania dla rodzica?

Po pierwsze, nie nalezy bac¢ sie diagnozy: im wczesniejsze rozpoznanie, tym
skuteczniejsza pomoc i potencjalne pozytywne rokowania. Po drugie, trzeba
zrozumied i zaakceptowac ,innos¢” dziecka, jego potrzeby zwigzane z rozwo-
jem w Sciezce spektrum autyzmu, nie odbierac np. zachowan samoregulujgcych,
nie pozbawia¢ mechanizméw obronnych zwigzanych z trudnosciami z adapta-
Cjg spoteczng. Po trzecie, rodzice powinni bra¢ czynny udziat w tworzeniu i reali-
zowaniu planéw terapeutycznych. Spektrum autyzmu jest bardzo szerokie
i mimo pewnych ograniczen nie determinuje ,zero-jedynkowo” przysztosci
dziecka. Po czwarte, warto kontrolowac czas korzystania dziecka (zwtaszcza
matego) z komputera, tabletu, telefonu, tv. Czynnosci te powoduja duze odreal-
nienie aktywnosci dziecka, ktére funkcjonuje w innej, wirtualnej rzeczywistosci,
w ktdrej nie ma szans na rozwoj umiejetnosci spotecznych. Po pigte, trzeba
uwaza¢ na przestymulowanie dziecka nadmiarem terapii ,naprawiajgcych”
i niepotrzebnie nie traci¢ czasu, pieniedzy i energii na nieudokumentowane co
do skutecznosci cud-terapie.



Dorota Wojtania

Psycholog o specjalnosci klinicznej dzieci i mtodziezy, psychotraumatolog. Dyrektor i psycholog

w Niepublicznej Szkole i Przedszkolu Terapeutycznym ,,Piekny Umyst” w Czestochowie. Konsul-

tantka i praktyk w zakresie uzaleznien behawioralnych dzieci i mtodziezy, diagnosta w Poradni

Leczenia Uzaleznien. Praktyk programdéw Boardmaker w terapii i edukacji dziecka z niepetno-

sprawnoscig, trener Biofeedback EEG oraz analizy QUEEG w zastosowaniach klinicznych w pracy

z dzie¢mi i dorostymi, trener terapii stuchowej metodg Tomatisa — Certificate TOMATIS Practitio-

ner, praktyk Metody Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne.

Wczesne wspomaganie w ASD

Matgorzata Dworzanska: Zgodnie ze Stownikiem Jezyka Polskiego' wspomagac

oznacza: 1. «udzieli¢ pomocy materialnej lub moralnej» lub 2. «wzméc dzia-
tanie czegos$». To stowo dla wielu oséb, a w szczegdlnosci rodzicow i opie-
kundéw dzieci z niepetnosprawnosciami, w tym ze spektrum autyzmu, na-
brato nowego znaczenia w 2016 ., kiedy to zostata podjeta Ustawa z dnia 4
listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem”, a w jej
konsekwencji Uchwata nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 .
w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”.
Gtéwnym celem tego programu jest umozliwienie rzeczywistej i petnej inte-
gracji spotecznej oséb niepetnosprawnych oraz wsparcie psychologiczne,
spoteczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich rodzin. Jednym z priorytetéw
programu jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny.
W roku 2017 natomiast zostato przyjete Rozporzadzenie Ministra Edukac;ji
Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie wczesnego wspomagania
rozwoju dzieci. Oba dokumenty wyznaczaja ramy prawne funkcjonowania
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (WWRD) w Polsce.

Czym jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka w ASD?

1

https:/sjp.pwn.pl/sjp/szukaj/wspomagad [dostep: 02.08.2024].
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Dorota Wojtania: Przez wczesne wspomaganie rozwoju dziecka w ASD rozumiemy

MD:

DW:

MD:

zintegrowane dziafania profilaktyczne, diagnostyczne, pedagogiczne, psycholo-
giczne, rehabilitacyjne i medyczne, majace na celu stymulowanie funkgji odpo-
wiedzialnych za rozwdj psychomotoryczny, relacyjny i komunikacyjny u dzieci od
urodzenia do skonczenia 6. roku zycia.

Wczesne wspomaganie rozwoju jest wiec holistyczng i wielokierunkowa
formg wsparcia dziecka w ASD, u ktérego po przeprowadzeniu procesu diagno-
stycznego stwierdzono deficyty w obszarach najblizszego rozwoju. Dotycza one
trudnosci w nawigzywaniu kontaktu wzrokowego, braku reakgji na komunikaty
sfowne, ubogiej wokalizacji gaworzenia lub zupefnego jej braku, niecheci do
kontaktu fizycznego, ubogiej mimiki, nieprawidtowego lub opdznionego roz-
woju ruchowego. Jak wida¢ deficyty dotycza gtéwnie mowy i komunikacji, relagji
spotecznych, ale réwniez specyficznych zainteresowan. Dziatania te obejmujg
takze pomoc i wsparcie udzielane rodzicom i rodzinie w celu nabycia umiejetno-
$ci postepowania z dzieckiem.

Na pytanie, jak rozumiemy WWRD, to z catg pewnoscig mozna powiedziec,
ze to realizacja ukierunkowanych zadan podjetych wobec dziecka w ASD. Jest
ona mozliwa juz od momentu urodzenia dziecka, az do rozpoczecia edukacji
w szkole podstawowej. WWRD ma na celu poprawe funkcjonowania dziecka
w obszarach deficytowych oraz réwnoczesne usprawnianie prawidfowo rozwi-
nietych funkgji w celu ich zintegrowania z obszarami deficytowymi.

Zajecia wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w ASD sg ukierunkowa-
ne na rozwijanie i ksztattowanie sfery emocjonalnej, poznawczej, spotecznej jak
i fizycznej dziecka.

Czy jest jakis konkretny moment, kiedy nalezy podja¢ dziatania w ramach
WWRD?

We wczesnym wspomaganiu istotne jest, aby intensywne i kompleksowe dziata-
nia stymulujgce zostaty podjete jak najwczesniej. W przypadku zaburzen ze
spektrum autyzmu liczy sie bowiem czas. Im wczesniej dojdzie do rozpoznania
deficytdw, tym szybciej zaistnieje mozliwos¢ doboru wtasciwej terapii, a kazda
szybka reakcja zwieksza szanse dziecka na unikniecie lub ograniczenie zaburzen.

Kto moze by¢ podmiotem organizujgcym wczesne wspomaganie rozwoju
dziecka w ASD?



Wczesne wspomaganie w ASD

Sala Integracji Sensorycznej (fot. Dorota Wojtania)

DW: W ramach priorytetu 2. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka (WWRD) i jego
rodziny, programu rzadowego ,Za zyciem”, zaplanowano utworzenie 380 wio-
dacych osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych (WOKRO) dzia-
tajacych lokalnie. Osrodki te, powotywane sg na szczeblu samorzadoéw powiato-
wych a wsparciem obejmujg dzieci od 0. roku zycia do czasu podjecia nauki
szkolnej, ze szczegélnym uwzglednieniem dzieci do 3. roku zycia, u ktérych
wystepujg wybrane schorzenia wg ICD-10.

Celem dziatania tych osrodkdw jest:

1. Zapewnienie dziecku niepetnosprawnemu dostepu do aktywnej pomocy ze
strony panstwa (stuzby zdrowia, pomocy spotecznej, oswiaty), a jego rodzi-
com fachowej informacji dotyczacej ich dziecka oraz jego problemoéw rozwo-
jowych. Skoordynowanie dziatan stuzacych wykorzystaniu dostepnych ustug.
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Dorota Wojtania

Eksperymenty z kolorami i fakturami (fot. Dorota Wojtania)

2. Zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania rozwoju dziec-
ka, umozliwiajgcego objecie specjalistyczng opieka dziecka oraz jego rodziny?.

Do szczegdlnych zadan WOKRO, uwzgledniajgc koordynacyjny i kompleksowy
charakter dziatan podejmowanych wobec dzieci miedzy innymi w ASD, nalezy:
organizowanie wczesnego wspomagania dziecka w spektrum autyzmu, na wa-
runkach i w formach okreslonych w przepisach wydanych na podstawie art. 127
ust. 19 pkt 1 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo o$wiatowe w wymiarze 5
godzin w tygodniu oraz — w zaleznosci od potrzeb dziecka — dodatkowych ustug
terapeutow, fizjoterapeutéw, psychologéw, pedagogdéw, logopeddw i innych
specjalistow.

2 Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”.
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Klasyfikacja i generalizacja w komunikowaniu sie (fot. Dorota Wojtania)

Zajecia w ramach WOKRO organizowane s3 na podstawie opinii 0 wcze-
snym wspomaganiu rozwoju dziecka wydanej przez zespét orzekajacy w pu-
blicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej zgodnie z przepisami Rozporza-
dzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajace dziatajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U. z 2023 r. poz. 2061).

Poza powyzszym mozliwym jest realizowanie WWRD w jednostkach o$wia-
ty, osrodkach leczniczych, publicznych lub niepublicznych poradniach psycholo-
giczno-pedagogicznych, przedszkolach, innych formach wychowania przed-
szkolnego, specjalnych osrodkach szkolno-wychowawczych, zatrudniajgcych
kadre posiadajacg kwalifikacje do prowadzenie zaje¢ w ramach wczesnego
wspomagania rozwoju oraz dysponujacymi pomieszczeniami do prowadzenia
zaje¢, wyposazonymi w specjalistyczny sprzet i srodki dydaktyczne.
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W podmiotach tych moga powstawac zespoty wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, w sktad ktérych powinny wchodzi¢ osoby posiadajgce przygo-
towanie do pracy z matymi dzie¢mi o zaburzonym rozwoju psychoruchowym,
w tym co najmniej pedagog posiadajacy kwalifikacje odpowiednie do rodzaju
niepetnosprawnosci dziecka, psycholog i logopeda.

Do zadan zespotu organizujacego wczesne wspomaganie rozwoju dziecka
w ASD nalezy ustalenie kierunku pracy z dzieckiem i harmonogramu dziatan
podejmowanych wobec dziecka, ale i jego rodzica. Podstawg do tego dziatania
jest diagnoza sformutowana przez zespot orzekajgcy dziatajgcy we wiasciwej
poradni, zawarta w opinii 0 wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka, z wtasci-
wymi zaleceniami co do potrzeb dziecka oraz wskazanymi formami i sposobami
realizacji tychze zadan, uwzgledniajgcymi potrzeby i mozliwosci psychofizyczne
dziecka®. Ponadto zespoty te nawigzujg wspotprace:

— z przedszkolem, inng forma wychowania przedszkolnego, oddziatem przed-
szkolnym w szkole podstawowej, do ktérego uczeszcza dziecko lub innymi
podmiotami, w ktérych dziecko jest objete oddziatywaniami terapeutycznymi,
w celu zapewnienia spojnosci wszystkich oddziatywan wspomagajacych roz-
woj dziecka;

— podmiotami leczniczymi w celu zdiagnozowania potrzeb dziecka wynikaja-
cych z jego niepetnosprawnosci, zapewnienia mu wsparcia medyczno-rehabi-
litacyjnego i zalecanych wyrobéw medycznych oraz porad i konsultacji doty-
czacych wspomagania rozwoju dziecka;

— osrodkami pomocy spotecznej w celu zapewnienia dziecku i jego rodzinie
pomocy, stosownie do ich potrzeb.

Zespoly te:

— opracowuja i realizujg z dzieckiem i jego rodzing indywidualne programy
wczesnego wspomagania, z uwzglednieniem dziatan wspomagajacych rodzi-
ne dziecka w zakresie realizacji programu oraz koordynowania dziatan oséb
prowadzacych zajecia z dzieckiem;

— oceniajg postepy oraz trudnosci w funkcjonowaniu dziecka, w tym identyfiku-
ja i eliminuja bariery i ograniczenia w $rodowisku utrudniajace jego aktywnosc¢
i uczestnictwo w zyciu spotecznym;

3 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 5 wrzesnia 2017 r. w sprawie szczegdtowych
zadan wiodacych osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych.
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Eksperymenty z masami plastycznymi i spozywczymi (fot. Dorota Wojtania)

— analizujg skuteczno$¢ pomocy udzielanej dziecku i jego rodzinie, wprowa-
dzajg zmiany w programie stosownie do potrzeb dziecka i jego rodziny oraz
planuja dalsze dziatania w zakresie wczesnego wspomagania.

Zadania realizowane w tych jednostkach odbywaja sie w wymiarze od 4 do 8
godzin w miesigcu.

Wsparcie w ramach WWRD moze by¢ wiec swiadczone dwutorowo, z jed-
nej strony w ramach funkcjonowania WOKRO, a z drugiej zgodnie z przepisami
rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w spra-
wie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. poz.1635)
na podstawie opinii wydanej przez zespét orzekajacy dziatajgcy w publicznej
poradni psychologiczno-pedagogicznej. Chciatabym podkresli¢, ze zajecia, ktére
realizowane sg w ramach programu ,Za zyciem” sg zajeciami dodatkowymi.
Oddziatywania terapeutyczne zapewniane dziecku muszg sie jednak uzupetniac,
a nie powielac.
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MD:
DW:

MD:

DW:

Jakie sg zadania WOKRO?

Do zadan WOKRO nalezy udzielanie kompleksowego wsparcia dzieciom oraz
rodzinom tych, u ktérych zostata zdiagnozowana niepetnosprawnos¢ lub sg
w grupie ryzyka wystgpienia niepetnosprawnosci ze szczegdlnym uwzglednie-
niem dzieci do trzeciego roku zycia. Zgodnie z Rozporzadzeniem* do szczegoto-
wych zadan WOKRO nalezy:

udzielanie rodzicom specjalistycznej informacji dotyczacej probleméw rozwo-

jowych dziecka;

— wskazywanie wtasciwych dla dziecka i jego rodziny form kompleksowej, spe-
cjalistycznej pomocy, w szczegdlnosci rehabilitacyjnej, terapeutycznej, fizjote-
rapeutycznej, psychologicznej, pedagogicznej i logopedyczneyj;

— wskazywanie jednostek udzielajgcych specjalistycznej pomocy dzieciom;

— organizowanie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka na warunkach
i w formach okreslonych w przepisach wydanych na podstawie art. 127 ust.
19 pkt 1 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo oswiatowe, w wymiarze
do 5 godzin tygodniowo dla danego dziecka oraz — w zaleznosci od potrzeb
dziecka — dodatkowych ustug terapeutow, fizjoterapeutéw, psychologdw,
pedagogoéw, logopeddw i innych specjalistéw;

— koordynowanie korzystania z ustug specjalistow dostepnych na obszarze po-

wiatu, w tym: a) zbieranie i upowszechnianie informacji o ustugach i $wiad-

czacych je specjalistach, b) prowadzenie akcji informacyjnych, ¢) monitoro-
wanie dziatan zwigzanych z udzielaniem pomocy dzieciom i ich rodzinom.

Rodzic korzystajgc ze wsparcia oferowanego przez WOKRO zyskuje wiec dostep
do informacji i doradztwa, a jego dziecko do ustug specjalistéw zgodnie z opra-
cowanym programem wspomagania.

Jakie sa korzysci dla dziecka w ASD i jego rodziny wynikajace z dziatalnosci
WOKRO?

Jednym z kluczowych argumentéw przemawiajgcym za funkcjonowaniem i dzia-
talnoscig WOKRO jest zapewnienie rodzicom poczucia, ze dziataja w porozumie-
niu z wykwalifikowang grupg pracownikéw, spegcjalistéw, ktdrzy w sposdb wspie-

4  Tamze.



Wczesne wspomaganie w ASD

. hwnny

Pisanie w piasku kinetycznym (fot. Dorota Wojtania)

rajacy wskazg wiasciwe formy pomocy dziecku, zidentyfikujg potrzeby dziecka
i jego rodziny, wskazg jego potencjat, wesprg psychoedukacje rodzicéw. Osrodki
te stanowig dla rodzin zrédto rzetelnej informacji, ponadto uswiadomia rodzi-
com, ze mogg pozyska¢ pomoc materialng i skorzysta¢ z dofinansowania, na
przyktad na zakup sprzetu rehabilitacyjnego, turnuséw rehabilitacyjnych czy li-
kwidacje barier architektonicznych.

Dzieki dziataniu WOKRO jest mozliwe wtaczanie rozmaitych oddziatywan
w procesie terapii, zapobieganie wtdérnym trudnosciom, wtasciwe ukierunkowa-
nie dziatan edukacyjnych®. WOKRO zbiera i upowszechnia informacje o ustugach
i $wiadczacych je specjalistach, prowadzi akcje informacyjne, monitoruje dziata-
nia zwigzane z udzielaniem pomocy dzieciom i ich rodzinom. Dzieki temu rodzic
dziecka w ASD zwieksza swojg Swiadomos¢ na temat dostepnych terapii oraz

5 Tamze.
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Cwiczenie proceséw poznawczych (fot. Dorota Wojtania)

ma dostep do aktualnych informacji. Jak wspomniatam, dziatalnos¢ WOKRO jest
szeroka i kompleksowa. Rodzic zyskuje petng Swiadomos¢, w jaki sposéb moze
skorzystac ze wsparcia specjalistycznego, zyskuje wiedze i umiejetnosci radzenia
sobie w sytuacjach trudnych wychowawczo i rodzinnie.

: Co rodzic powinien zrobi¢, aby jego dziecko zostato objete dziataniami

w ramach wczesnego wspomagania rozwoju?

: Budowanie wsparcia dla dziecka mozemy zacza¢ od wczesnego wspomagania

rozwoju i kolejno przechodzi¢ do bardziej ztozonych form pomocy jakie niesie
uzyskanie orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Oznacza to, ze u ma-
tego dziecka dla potrzeb edukacyjnych istnieje mozliwos¢ uzyskania, oprocz
opinii o WWRD, réwniez orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Dziec-
ko moze otrzymac ten dokument po ukonczeniu 2,5 roku zycia. Podobnie jak
w wypadku WWRD, zostaje ono przygotowane przez publiczng poradnie psy-
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Cwiczenie proceséw poznawczych (fot. Dorota Wojtania)

chologiczno-pedagogiczng. Dokumentacja jest oczywiscie niezwykle istotna,
poniewaz to wtasnie ona otwiera drogi do udzielenia wsparcia dziecku.

Opinia o wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka wydawana jest przez
publiczng poradnie psychologiczno-pedagogiczna wiasciwg do miejsca zamiesz-
kania. Podstawg prawng do wydania opinii jest Ustawa z 14 grudnia 2016 r.
Prawo oswiatowe (Dz.U. z 2021 r.,, poz. 1082, art. 127 ust. 5-6 oraz Rozporza-
dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organi-
zowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz.U. z 2017 r., poz. 1635).

Rodzic zgtasza sie do poradni psychologiczno-pedagogicznej wiasciwej dla
swWojego rejonu z wnioskiem o wydanie opinii 0 wczesnym wspomaganiu rozwo-
ju. Nalezy tu jednoczesnie zaznaczy<, ze zespdt w poradni ma prawo nie uwzgled-
ni¢ wniosku rodzica i wydac opinie, iz nie widzi potrzeby objecia dziecka WWRD.
Opinia odmowna wydana przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng musi
obligatoryjnie zawiera¢ uzasadnienie wskazujgce na okolicznosci, ktore zespot
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Pomoce do nauki komunikacji alternatywnej i wspomagajacej — AAC (fot. Dorota Wojtania)

uznat za niezwykle istotne, aby rozpatrzy¢ wniosek negatywnie, czyli wskazac,
dlaczego nie zachodzi potrzeba objecia dziecka wyzej wymienionym wsparciem®.

Zaréwno opinie 0 wczesnym wspomaganiu rozwoju, jak i opinie o braku
potrzeby wczesnego wspomagania rozwoju dziecka wydaje sie w terminie nie
dtuzszym niz 30 dni. W szczegdlnie uzasadnionych przypadkach, uwarunkowa-
nych stanem zdrowia dziecka lub wynikajgcych ze ztozonosci procesu diagno-
stycznego, opinia moze zosta¢ wydana w terminie nie dtuzszym niz 60 dni, od
dnia ztozenia wniosku o wydanie opinii. Rodzice dziecka majg prawo uczestniczyc
w posiedzeniu zespotu i przedstawi¢ swoje stanowisko. O terminie posiedzenia
rodzic powinien zosta¢ zawiadomiony odpowiednio wczesniej. W przypadku,
gdy wnioskodawca nie uczestniczy w posiedzeniu zespotu, przewodniczacy ze-

6 B. Marcinkowska, Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka z niepefnosprawnoscia sprzezona, [w:]
Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z uszkodzonym wzrokiem, MENIS, Warszawa 2005, s. 78.
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Pomoce do nauki manipulowania (fot. Dorota Wojtania)

spotu, na prosbe wnioskodawcy, informuje go o przebiegu posiedzenia zespotu
i podjetym rozstrzygnieciu, w sposob ustalony z wnioskodawcg’.

Przy wydaniu opinii stwierdzajacej, ze dziecko zostaje objete wsparciem,
poradnia okresla forme i kierunki pracy z dzieckiem w ASD.

Powyzsze przytoczone informacje maja charakter niezwykle formalny, ale
przy udzielaniu dziecku wsparcia nalezy pamietac, aby osoby zajmujace sie dia-
gnoza dziecka w sposéb rzetelny i merytoryczny, a przede wszystkim zgodny
z procedurami diagnostycznymi dopetnity wszelkich czynnosci w $wietle obo-
wigzujacych przepiséw, wiec warto, aby rodzic miat takie informacje i byt ich
swiadom.

W procesie diagnostycznym rodzice dziecka w ASD stanowig najlepsze
zrédto informacji o funkcjonowaniu dziecka, jego zachowaniu, upodobaniach,

7 ). Cieszynska, Wczesna diagnoza i terapia zaburzeri autystycznych. Metoda krakowska, Omega
Stage System, Krakdéw 2011, s. 24-26.
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Pomoce do bezwzrokowego rozpoznawania faktur (fot. Dorota Wojtania)

mocnych i stabych stronach. Rolg specjalistow przygotowujgcych proces diagno-
styczny dziecka w ASD jest wykorzystanie informacji rodzicéw jako zrédta do
whnikliwej i merytorycznej wiedzy o dziecku. Na poczatkowym etapie diagnozy
prawidfowo przeprowadzony wywiad diagnostyczny dotyczacy najdrobniej-
szych szczegbtéw z zycia dziecka od momentu poczecia, moze mie¢ fundamen-
talne znaczenie w ocenie potrzeb dziecka. Musze tutaj zaznaczy¢, ze pytania
z kwestionariusza czy wywiadu diagnostycznego zwigzane z przebiegiem ciazy,
kolejnosci cigzy, przebiegu porodu, pierwszych zachowan dziecka, karmienia,
kontaktu na linii dziecko-rodzic oraz rodzic-dziecko, wystepowania w rodzinie
0s6b z niepetnosprawnoscia, sg informacjami niezwykle waznymi w przysztym
procesie postawienia diagnozy®. Wywiad zazwyczaj jest podzielony na kilka
sekcji nawigzujgcych do pytan o komunikacje, rozwdj spoteczny, zabawe, ogdl-

8 L. Bobkowicz-Lewartowska, Autyzm dzieciecy. Zagadnienia diagnozy i terapii, Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw 2007, s. 89-98.
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ne problemy behawioralne, czyli zwigzane z zachowaniem dziecka. Czesto ro-
dzice maja ktopot z doktadnym odtworzeniem informacji szczegdétowych
o dziecku. Podtozem takiej wybidrczosci informacyjnej moze byc stres lub dys-
komfort, ktory jest zjawiskiem zupetnie normalnym. Dlatego najwazniejsze za-
danie jest po stronie osoby przeprowadzajacej wywiad — najczesciej psychologa.
Jego zadaniem jest zapewnienie rodzicowi maksimum komfortu psychicznego
i stworzenie poczucia bezpieczenstwa, empatyzowanie, rozumienie sytuagji,
ktéra jest dla niego trudna. Pragne zaznaczy¢ i zaapelowac do rodzicéw, ze to
wiasnie oni, jak nikt inny, beda potrzebni w realizacji zadan wczesnego wspo-
magania dziecka w ASD?.

MD: Jak nalezy rozumie¢, ze rodzic bedzie nam potrzebny przy realizacji tych za-

dan?

DW: To wtasnie rodzice beda trenowac sposoby postepowania i komunikowania

z wiasnym dzieckiem, uczestniczy¢ w psychoedukacji z zakresu form wspierajg-
cych rozwdj dziecka, pogtebiac i uczyc sie nowego sposobu komunikacji z dziec-
kiem, wiasciwie modelowac zachowanie dziecka. Obszardw, nad ktdrymi rodzice
beda pracowac na terenie domu rodzinnego, jest kilka. Oczywiscie kazdy z nich
powinien by¢ wspierany przez specjaliste z danej dziedziny, ktéry uposazony jest
we wiasciwg wiedze i umiejetnosci pracy z dzieckiem w spektrum autyzmu.
Wracajgc do kwestii samej diagnozy, aby usprawnic¢ ten pierwszy etap
dziatan rodzica nalezy nadmieni¢, ze rodzic zgtaszajac sie do poradni powinien
oprocz przygotowanego wniosku, o ktérym juz wczesniej mowilismy, posiadac
zaswiadczenie od lekarza pediatry, a takze od innych specjalistéw, np. neurologa
lub psychiatry. W zaswiadczeniu lekarz wskazuje, jakie zostaty zauwazone trud-
nosci dziecka wystepujace w sferze najblizszego rozwoju. Nalezy jednak pamie-
ta¢, ze to do zespotu orzekajacego w poradni psychologiczno-pedagogicznej
nalezy decyzja czy dziecko poddane badaniu otrzyma diagnoze zawarta w opi-
nii, ale o tym takze juz nadmienitam. Podsumowujac raz jeszcze: w poradni
psychologiczno-pedagogicznej rodzic wypefnia wniosek, do ktérego zatacza
zaswiadczenie lekarskie lub inne dokumenty poswiadczajgce przebieg na przy-
ktad przebytych choréb, pobytow w szpitalu lub innych informacji pomocnych
w diagnozie dziecka. Zespdt orzekajacy wydajacy opinie o wczesnym wspoma-

9

J. Cieszynska, dz. cyt., s. 67-80.
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ganiu rozwoju dla dziecka w ASD okresla szczegétowo w diagnozie poziom
funkcjonowania dziecka, informuje o potencjale rozwojowym, mocnych i sta-
bych stronach dziecka, ustala formy pomocy w zakresie ksztattowania wtasci-
wych postaw i zachowan pozadanych w kontaktach z dzieckiem, wskazuje
srodki dydaktyczne oraz niezbedny sprzet do pracy nad obszarami deficytowymi.
Kazdy rodzic czy opiekun prawny ma pefng dowolno$¢ w wyborze placowki,
ktéra podejmie sie dziatan profilaktycznych w aspekcie szeroko rozumianych
potrzeb dziecka w ASD. Jednoczesnie warto zaznaczy¢, iz niezmiernie wazne
w doborze miejsca dla realizacji wyzej wymienionych zadan wobec dziecka jest
kierowanie sie wewnetrznym przeswiadczeniem, ze dziatamy dla dobra dziecka,
a wybrany podmiot bedzie spetniat kryteria wymagane przez ustawodawce.
Warto zaznaczy¢, iz u rodzicow czesto wystepuja pomytki w analizie otrzymane-
go dokumentu z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Nalezy tu zaznaczyc,
ze opinia 0 wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka nie jest tozsama z orze-
czeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, mimo, ze dokumenty te wydawane
sq przez ten sam Zespdt Orzekajacy'®. Kazdy z tych dokumentéw wymaga
osobnego podejécia diagnostycznego, czasami innych narzedzi diagnostycz-
nych, w rozumieniu réznych testéw badawczych okredlajacych deficyty dziecka.
Podsumowujac, opinia to nie orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego,
cho¢ myli¢ moze fakt, ze dokumenty te wydaje ten sam Zesp6t Orzekajacy.

Informacjg uzupetniajacg dla rodzica jest kwestia wyboru podmiotu podej-
mujacego zadanie, ale i sposéb dowozu dziecka na zajecia w ramach WWRD.
Tutaj nalezy zaznaczy¢, ze w przeciwienstwie do dzieci posiadajgcych orzeczenie
0 potrzebie ksztatcenia specjalnego, gminy nie maja obowigzku zapewnienia
bezptatnego dowozu dziecka na zajecia w ramach WWRD w gminie rodzimej,
ale tez w gminie osciennej. Art.127 ust. 7 ustawy Prawo oswiatowe przewiduije,
ze gmina moze zorganizowac bezptatny dowdz dziecka i jego rodzica, ale jak
wynika z przepiséw prawa jedynie moze, a nie jest zobligowana, czyli zalezy to
od tak zwanej dobrej woli witodarzy gmin.

MD: Kto powotuje zespdt wczesnego wspomagania dziecka i czym on sie zajmuje?

10 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orzeczer i opinii
wydawanych przez zespoty orzekajace dziatajgce w publicznych poradniach psychologiczno-peda-
gogicznych (Dz.U.2017.1743).
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DW: Dziatania terapeutyczno-rehabilitacyjno-edukacyjne podejmuje zespdt wczesne-
go wspomagania dziecka, powotany przez dyrektora instytucji, w ktérej WWRD
jest realizowany. Przypomne, ze to rodzic wybiera podmiot i nikt nie moze mu
tego narzuci¢. Powinna to by¢ jego niezalezna decyzja podyktowana jedynie
dobrem dziecka. Mozliwym jest, ze mate dziecko w ASD uczeszcza do przed-
szkola na przykfad integracyjnego lub specjalnego, bo posiada juz orzeczenie
0 potrzebie ksztatcenia specjalnego, ale zajecia w ramach WWRD realizuje
w zupetnie innym miejscu. Takie sytuacje zdarzaja sie bardzo czesto. Wracajgc
do zespotu, to dyrektor danej placowki koordynuje prace tego zespotu, chyba ze
upowazni do tego innego nauczyciela. W skfad zespotu wchodzg osoby posia-
dajace przygotowanie do pracy z matymi dzie¢mi o zaburzonym rozwoju psy-
choruchowym: pedagog posiadajacy kwalifikacje odpowiednie do rodzaju nie-
pefnosprawnosci dziecka, psycholog, logopeda, inni specjalisci — w zaleznosci
od potrzeb dziecka i jego rodziny. W przypadku dziecka w ASD sg to specjalisci
przygotowani w obszarze pracy z dzieckiem w spektrum autyzmu, zaznacze tez,
ze nie wystarcza tutaj kwalifikacje z zakresu oligofrenopedagogiki.

Do zadan zespotu nalezy w szczegdlnosci ustalenie, na podstawie diagno-
zy poziomu funkcjonowania dziecka zawartej w opinii o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, kierunkéw i harmonogramu dziatah w zakresie
wczesnego wspomagania i wsparcia rodziny dziecka'. Zespot nawigzuje takze
wspotprace z placdwka, w ktdrej dziecko jest objete oddziatywaniami terapeu-
tycznymi, podmiotem leczniczym oraz osrodkiem pomocy spotecznej w celu
zapewnienia dziecku rehabilitacji, terapii lub innych form pomocy, stosownie do
jego potrzeb. Kolejne zadanie to opracowanie i realizowanie z dzieckiem i jego
rodzing indywidualnego programu wczesnego wspomagania, z uwzglednie-
niem dziatan wspomagajacych rodzine, koordynowania dziatan specjalistow
prowadzgcych zajecia z dzieckiem oraz oceniania postepow dziecka'. Proces
analizy postepéw oraz trudnosci w funkcjonowaniu dziecka dotyczy takze zycia
spofecznego. Zespot analizuje ponadto skuteczno$¢ pomocy udzielanej dziecku
I jego rodzinie, okresla wprowadzanie zmian w indywidualnym programie wcze-
snego wspomagania, stosownie do ich potrzeb oraz planuje dalsze dziatania

11 S. Mihilewicz (red.), Dziecko z trudnosciami w rozwoju, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2010,
s. 36-56.

12 E. Pisula, Autyzm i przywigzanie. Studia nad interakcjami dzieci z autyzmem i ich matek, GWP,
Gdansk 2003, s. 110-137.
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MD:
DW:

w zakresie wczesnego wspomagania. Zespot ma obowigzek szczegdtowego
dokumentowania dziatan prowadzonych w ramach indywidualnego programu
wczesnego wspomagania.

Program pracy z dzieckiem powinien by¢ uzgodniony z rodzicem lub rodzi-
cami dziecka, ktérzy powinni sie pod nim podpisac i otrzymac jego kopie.

Jakie sg najwazniejsze kroki w organizowaniu wsparcia dziecka z ASD?

Najwazniejszym z krokéw we wspieraniu dziecka jest postawienie diagnozy.
Z wywiadow, ktore wielokrotnie przeprowadzitam z rodzicem, rodzicami czy
opiekunami dziecka z ASD wynika, ze gdyby nie czuli obaw i by¢ moze nie zlek-
cewazyli zachowan swoich dzieci, charakteryzujgcych sie wyraznymi symptoma-
mi swiadczacymi o spektrum autyzmu, to ich dzieci mogtyby by¢ w innym miej-
scu niz teraz. Mam tu na mysli, ze nie s3 to jednostkowe sytuacje, pojedyncze
sygnaty. Moge tutaj dokonac generalizacji i wyciggna¢ wnioski, ze w zdecydo-
wanej wiekszosci rodzice zatowali, ze odsuwali w czasie postawienie diagnozy,
co w rezultacie opdznito uzyskanie oczekiwanych rezultatéw terapeutycznych.
Chce przez to powiedzie, ze wczesniejsza diagnoza i udzielenie wiasciwej spe-
cjalistycznej terapii w ramach WWRD zazwyczaj umozliwiajg dziecku przyrost
umiejetnosci i pozwalajg na integracje réwiesnicza. Tworzenie strukturalnego
I przewidywalnego Srodowiska moze pomac dziecku z ASD poczuc sie bezpiecz-
niej, pozwoli¢ na integracje z otoczeniem, zniwelowac deficyty, ktore utrudniajg
mu funkcjonowanie. Specjalistyczna diagnoza pozwala na skorzystanie z dziatan
profilaktycznych i na wzmacnianie lub nabywanie przez dziecko umiejetnosci
spotecznych, emocjonalnych oraz budowanie sprawczosci i autonomii. To wia-
$nie najwazniejsze kroki we wspieraniu go w ramach WWRD.

Réwnoczesnie musimy pamietac, ze w pracy terapeutycznej wazna jest me-
toda matych krokdéw i stopniowanie trudnosci'®. Metoda matych krokéw skupia
sie na budowaniu z dzieckiem takiej relacji, ktéra wyzwoli w nim motywacje do
dziatania, a nastepnie doprowadzi je do uwaznego budowania swoich kompe-
tencji i umiejetnosci. Zdobyte umiejetnosci powinny zostac utrwalone i uzywane
w zyciu codziennym. Nie mozemy martwic sie, gdy przyswajanie nowych umie-
jetnosci u dziecka w spektrum, wedfug naszej oceny, nastepuje powoli. Widocz-
nie dzieje sie to w takim tempie, na jakie dziecko w tym momencie moze sobie

13 T. Attwood, Zespdt Aspergera. Kompletny przewodnik, Harmonia, Gdansk 2013, s. 56-78.
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pozwoli¢. Czasami moment, w ktdrym nauczana umiejetnos¢ bedzie dobrze
utrwalona jest odlegty i trzeba dac dziecku czas. Bywaja takie momenty w terapii
dziecka w ASD, ktére moge nazwac spektakularnymi, czyli takie, ze przyrost
umiejetnosci jest tak szybki, ze sama czuje sie zaskoczona i dziele sie tym z jego
rodzing. Sa tez takie chwile, ze wspdlnie z dzieckiem musimy zrobi¢ krok wstecz
i cofnac sie do momentu, w ktérym zaczelisSmy prace nad dang umiejetnoscia,
czyli nastepuje regres'*. Czesto jest on potrzebny po to, abysmy mogli ruszy¢ da-
lej i z wiekszg pewnoscig podazac ku temu, co jest celem. Regres moze by¢ takze
dowodem na to, ze dziecko jest przebodZzcowane, przemeczone i jego zdolnosci
uczenia sie znacznie spadaja. Wtedy konieczna jest zmiana. W ramach WWRD
wazny jest konkret, czyli mierzalny cel, ale nie mozemy osigga¢ go za wszelka
cene. Najwazniejsza jest tu jednak relacja. Praca z dzieckiem w ASD uczy pokory
i sztuki kompromisu, ktére mozliwe s wtedy, gdy to ja, terapeuta rozumiem, ze
dziecko w tej chwili moze mi dac tyle, ile daje, a nie tyle, ile ja potrzebuije.

Juz podczas pierwszego spotkania z psychologiem czy pedagogiem lub
innym specjalistg rodzic moze otrzymac wstepne informacje o tym, czym jest
WWRD i jakie korzysci z niego ptyng az do momentu podjecia nauki w szkole.
WWRD to przede wszystkim zintegrowane dziatania profilaktyczne, czyli zapo-
biegawcze, diagnostyczne, pedagogiczne, psychologiczne, rehabilitacyjne i me-
dyczne majace na celu stymulowanie funkgji odpowiedzialnych za rozwdj psy-
chomotoryczny, komunikacyjny i spoteczny matego dziecka'.

Wspieranie autonomii i niezaleznosci dziecka to kolejny kluczowy element
wczesnej interwencji. Nauczanie umiejetnosci samodzielnego zycia, takich jak
ubieranie sie, korzystanie z toalety czy przygotowywanie positkdw, jest wazne
dla budowania poczucia wiasnej wartosci i niezaleznosci. Prawie kazdy rodzic
dziecka w ASD odczuwa potrzebe nadmiernego pomagania dziecku i wyrecza-
nia go. Jest to dziatanie niepozgdane, poniewaz w ogdlnym rozrachunku wta-
snie wtedy robi on dziecku krzywde, poniewaz wspiera wyuczong bezradnos¢
i czyni z siebie narzedzie do bezwzglednego spetniania zadan dziecka'®. Tymcza-
sem dziecko czy dzieci w spektrum najczesciej wykonujg swoje czynnosci w dosc

14 E. M. Minczakiewicz, B. Grzyb, t. Gajewski, Dziecko ryzyka a wychowanie. Elementarz dla rodzi-
céw, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2009, s. 111-116.

15 G. Kwasniewska (red.), Interdyscyplinarnos¢ procesu wczesnej interwencji wobec dziecka i jego
rodziny, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2007, s. 134-145.

16 L. Bobkowicz-Lewartowska, dz. cyt., s. 55-57.
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wolnym, ale swoim wtasnym tempie. Zdarza sie im, ze zapominaja jaka jest se-
kwencyjnos¢ poszczegdlnych elementéw zadania, ale zazwyczaj wystarczy je
tylko wspierac i subtelnie czuwac nad poprawnym wykonaniem, a nie robic tego
za dziecko. Bycie samodzielnym jest podstawg wifasciwego funkcjonowania
kazdego cztowieka, wiec dlaczego dziecko z ASD tego pozbawiac? Jesli nawet
nauka czy wykonywanie jakiejs czynnosci trwa na przyktad pét dnia to konse-
kwentnie czekajmy'’. Mozemy mobilizowa¢ przy tym dziecko, ewentualnie po-
magac mu, ale z czasem stopniowo sie wycofywac, umozliwiajgc mu wieksza
samodzielnos¢. Uczmy sie od niego cierpliwosci'®.

MD: Jakie sq najwazniejsze Pani zdaniem wskazania dla rodzica?

DW: Prawidfowe zaopiekowanie sie dzieckiem w ASD na wczesnym etapie rozwoju
pozwoli mu na zbudowanie prawidtowych wzorcoéw zachowan i dziatan wyko-
rzystywanych przez nie w nastepnych latach. W pracy z dzieckiem ze spektrum
liczy sie przede wszystkim jej jakos¢ i systematycznos¢. Sieganie do instytugji
I korzystanie z programoéw wspierajacych rozwdj, takich jak np. program ,Za
zyciem” umozliwia i pozwala dziecku oraz rodzicowi odnalez¢ sie w nowej rze-
czywistosci, w ktorej nie jest zdany jedynie na siebie, ale ma obok grupy wspie-
rajace, specjalistéw z dziedziny pedagogiki i psychologii oraz przyjaciot. Co mam
na mysli konstruujac takie stwierdzenie? Gdyby rodzic nie byt czujny, obiektywny
w ocenie rozwoju wtasnego dziecka, nie bytoby diagnozy, a co za tym idzie
i opinii, czyli dostepu do mozliwego wsparcia. Tylko dzieki inicjatywie rodzica
i za jego zgodg mozliwe jest rozpoczecie procesu wsparcia dziecka.

Efektywnos$¢ terapii i wspomagania w duzej mierze zalezg nie tylko od po-
ziomu funkcjonowania, inteligencji i zasobow dziecka ze spektrum autyzmu, ale
tez gotowosci rodzinnej na zaakceptowanie go. Wszystkie podejmowane dzia-
tania, czyli wielospecjalistyczna pomoc, majg wptyngé na jakos¢ zycia dziecka,
co oznacza, ze wspieranie dziecka w ASD wymaga zintegrowania informacji
z wielu obszaréw nauki, medycyny, psychologii czy pedagogiki. Swiadoma
I przemyslana terapia, oddziatywania systemowe ksztattujg i utrwalajg osiggnie-
te sprawnosci.

17 E. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem, PWN, Warszawa 2012, s. 89-102.
18 T. Varughese, Wskazéwki spoteczne dla dzieci ze spektrum zaburzen autystycznych i zaburzen
pokrewnych, Fraszka Edukacyjna Sp.z 0.0., Otwock 2018, s. 78-90.
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Poktadam nadzieje, ze rodzic wstuchujacy sie w stowa, ktére padajg w moich
wypowiedziach znajdzie takie fragmenty, ktére beda dla niego wazne.Nie wiem,
ktdra to bedzie cze$¢ i nie jest to rzecza nadrzedng. Wedtug mojej oceny nie jest
to istotne poniewaz najwazniejsze, zeby obudzita sie w nim chec¢ dziatania i by
miat on swiadomos¢, ze nie jest sam. System pomocowy w naszym kraju stale
ulega przeksztatceniom, ktére niosa za soba nowe mozliwosci i jakos¢, a my,
terapeuci nie mozemy pomaoc dziecku, jesli nie pomozemy rodzinie i odwrotnie.
Pamietajmy, ze dziecko w spektrum autyzmu jest cztonkiem sytemu, nie jest
osobnym bytem pomimo swoich deficytéw.
Rodzicu, nie czekaj! Dziataj!
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lwona Bottué

Dr nauk spotecznych w dyscyplinie pedagogika, psycholog, logopeda, oligofrenopedagog, co-
ach, nauczyciel akademicki. Posiada 14-letnie doswiadczenie w pracy z osobami z ASD, 29-letnie
z osobami z niepefnosprawnoscig wzroku i 35-letnie z osobami z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna. Od 2016 roku Prezes Zarzadu Fundacji FORMY. Zainteresowania naukowe — sytuacja i po-
czucie jakosci zycia rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia w réznym wieku.

Dziecko z autyzmem w szkole podstawowej

Matgorzata Dworzanska: Podstawowym dokumentem regulujgcym funkcjono-
wanie placowek oswiatowych, w tym szkét podstawowych, jest prawo
oswiatowe (Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo oswiatowe, Dz. U. 2017
poz. 59). Dokument ten wraz z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodo-
wej z 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia,
wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostoso-
wanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym wyzna-
czajg ramy prawne funkcjonowania ucznia w spektrum autyzmu w szkole
podstawowej. Zbior przepiséw prawnych zawarty w tych dokumentach nie
réznicuje regulacji w zaleznosci od rodzaju niepetnosprawnosci.

Prawdopodobnie jednymi z pierwszych pytan, jakie nasuwaja sie rodzi-
com badz opiekunom dzieci z niepetnosprawnosciami, w tym ze spektrum
autyzmu, w kontekscie wchodzenia dziecka w okres szkolny jest: Kiedy postac
dziecko do szkoty podstawowej i do jakiej? Czy obowigzek szkolny dla dzieci
w spektrum autyzmu rozpoczyna sie — jak dla wiekszosci dzieci — z poczat-
kiem roku szkolnego w roku kalendarzowym, w ktérym dziecko konczy 7 lat?

Iwona Bottu¢: To zalezy. W przypadku, gdy dziecko nie posiada orzeczenia o potrze-
bie ksztatcenia specjalnego — tak. Zgodnie z prawem oswiatowym w przypadku
dzieci posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego wychowa-
niem przedszkolnym w wieku powyzej 7 lat, rozpoczecie spetniania obowigzku
szkolnego moze by¢ odroczone, lecz nie dtuzej niz do konca roku szkolnego
w roku kalendarzowym, w ktérym dziecko konczy 9 lat. Odroczenie to odbywa
sie na wniosek rodzicéw.
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MD:

MD:

W zwigzku z mozliwoscig odroczenia obowigzku szkolnego dla wielu rodzi-
cow istotne bedzie uzyskanie wspomnianego wyzej orzeczenia. Co rodzic
powinien zrobi¢, aby jego dziecko otrzymato taki dokument?

: Nalezy zgtosic¢ sie do publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej. Orze-

czenie wydaja na wniosek rodzica zespoty orzekajace dziatajgce w tych porad-
niach. Tu chciatabym doda¢, ze orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego
nie jest jedynym, jakie moze wydac¢ poradnia psychologiczno-pedagogiczna.
W placowce takiej mozemy uzyskac rowniez orzeczenie:

* 0 potrzebie indywidualnego nauczania lub o potrzebie indywidualnego obo-
wigzkowego przygotowania przedszkolnego — dla ucznidéw, ktérym stan
zdrowia znacznie utrudnia badz uniemozliwia uczeszczanie do szkoty/przed-
szkola;

* 0 potrzebie zajec rewalidacyjno-wychowawczych — dla uczniéw z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu gtebokim;

* 0 zagrozeniu niedostosowaniem spotecznym i o niedostosowaniu spotecznym.

Uzyskalismy orzeczenie. Co dalej?

: Rodzice badz opiekunowie, chcgc odroczy¢ obowigzek szkolny dziecka, musza

ztozy¢ stosowny wniosek do dyrektora publicznej szkoty podstawowej w rejonie,
w ktérym dziecko mieszka. W przypadku decyzji o ztozeniu wniosku nalezy go
dostarczy¢ do szkoty w roku kalendarzowym (nie p6zniej niz do dnia 31 sierp-
nia), w ktérym dziecko konczy 7 lat. Wniosek mozna ztozy¢ ponownie w roku
kalendarzowym, w ktérym dziecko kohczy 8 lat. Jak wczesniej wspomniatam,
podstawg odroczenia jest posiadanie orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjal-
nego, ktére nalezy dostarczyc¢ wraz z wnioskiem.

Kolejnym dokumentem przekazywanym do placéwki szkolnej jest opinia
psychologiczno-pedagogiczna, z ktorej wynika potrzeba odroczenia spetniania
przez dziecko obowigzku szkolnego w danym roku szkolnym. Opinia musi zo-
sta¢ wydana przez publiczng poradnie psychologiczng albo niepubliczng porad-
nie psychologiczna, zatozong zgodnie z art. 168 ustawy Prawo o$wiatowe oraz
zatrudniajgcg pracownikéw posiadajacych kwalifikacje okreslone dla pracowni-
kow publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych (art. 38 ust. 4 ustawy
Prawo oswiatowe). Trzeba jednak podkresli¢, ze opinia nie jest dokumentem
obligatoryjnym przy skfadaniu wniosku o odroczenie obowigzku szkolnego.



Dziecko z autyzmem w szkole podstawowej

MD: Czy rodzic badz opiekun moze sie nie zgodzi¢ z trescig dokumentéw wyda-

IB:

nych przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng?

Zaréwno rodzic, jak i petnoletni uczen moga nie zgadzac sie z tymi dokumenta-
mi i dac¢ temu wyraz, ale zasady postepowania réznig sie w zaleznosci od tego,
czy mamy do czynienia z orzeczeniem czy z opinig. Chciatam doda¢, ze nie do-
tyczy to tylko orzeczenia o potrzebie ksztafcenia specjalnego czy tez opinii psy-
chologiczno-pedagogicznej, z ktérej wynika potrzeba odroczenia spetniania
obowigzku szkolnego, ale takze pozostatych orzeczen i opinii wydawanych
przez poradnie.

W przypadku orzeczenia mozna sie odwota¢ od jego tresci (zaskarzy¢
orzeczenie). Stuzy temu procedura odwotawcza okreslona w § 25 Rozporzadze-
nia MEN z 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez
zespoty orzekajgce dziatajgce w publicznych poradniach psychologiczno-peda-
gogicznych.

Od orzeczenia wnioskodawca moze wnie$¢ odwotanie do kuratora oswia-
ty, za posrednictwem zespotu, ktéry wydat orzeczenie, w terminie 14 dni od
dnia jego doreczenia.

Po otrzymaniu odwotania zespdt, ktéry wydat orzeczenie, zapoznaje sie
Z jego tredcia, a nastepnie:

* jesli uzna, ze odwotanie zastuguje na uwzglednienie (w catosci lub czesci),
uchyla zaskarzone orzeczenie i wydaje nowe;

* jesli uzna, ze odwotanie nie zastuguje na uwzglednienie, przewodniczacy ze-
spotu przekazuje odwotanie wraz z aktami sprawy kuratorowi oswiaty w ter-
minie 14 dni od dnia, w ktérym otrzymat odwoftanie.

Kurator oswiaty rozpatruje odwotanie w terminie 14 dni od dnia jego otrzyma-
nia. Jednak, z uwagi na to, ze w razie potrzeby moze zadecydowac o konieczno-
$ci zasiegniecia opinii psychologa, pedagoga, lekarza lub innego specjalisty, ter-
min 14 dni moze by¢ liczony od dnia, w ktérym otrzymat ten dokument.

Inaczej jest w przypadku opinii. Nie ma mozliwosci odwotania sie od opinii,
nawet jezeli rodzic lub petnoletni uczen nie zgadzajg sie z jej trescig. W takich
przypadkach rodzic lub uczen mogga jedynie wycofa¢ wniosek o wydanie opinii
lub — o ile to mozliwe i uzasadnione — uzgodni¢ ze sporzadzajgcymi opinie spe-
cjalistami takg redakcje zapisow, ktéra uwzgledni zasadne zastrzezenia, a jedno-
czesnie stanowi¢ bedzie rzetelne odzwierciedlenie wynikow diagnozy.
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MD:

MD:

Oczywiscie przed ewentualnym odwotaniem sie od orzeczenia lub wycofa-
niem opinii zachecam rodzicéw do wspdtpracy z poradnig. Warto dowiedzie¢
sie doktadnie z czego wynikajg zapisy w orzeczeniu i opinii. Rodzic ma prawo
uzyska¢ merytoryczne wyjasnienie (uzasadnienie) stanowiska poradni, poprzez
przekazanie mu rzetelnych i wyczerpujgcych informacji dotyczacych wynikéw
badan. Mozna tez dopyta¢ o mozliwe rozwigzania i formy pomocy dziecku, ko-
rzysci dla dziecka wynikajgce z zapisow w dokumentach.

Jaka najlepiej wybrac szkote dla dziecka ze spektrum autyzmu?

: To bardzo szerokie pytanie. Przede wszystkim rodzic ma wybor pomiedzy szko-

tami a) ogdlnodostepnymi, b) ogdélnodostepnymi z oddziatami integracyjnymi,
c) integracyjnymi, d) ogdlnodostepnymi z oddziatami specjalnymi, e) specjalny-
mi. Ponadto rodzic moze posta¢ dziecko do szkoty publicznej badz prywatnej.
A wracajac do pytania jakg szkote najlepiej wybra¢, odpowiem przekornie: od-
powiednig.

Co to znaczy?

: Po pierwsze, nie ma dwoch identycznych oséb ze spektrum autyzmu. Réznice

w funkcjonowaniu poznawczym, spotecznym i emocjonalnym oséb ze spektrum
autyzmu sg naprawde znaczne. Dlatego pierwszym krokiem przy wyborze szko-
ty podstawowej powinna by¢ dokfadna diagnoza. Diagnoza, ktéra nam powie,
czy to z czym sie mierzy dziecko miesci sie w definicji spektrum autyzmu, a jeze-
li tak, to jakie jest nasilenie symptomdw w ramach spektrum. Dopiero wowczas
mozna zastanawiac sie nad wyborem placéwki. Trzeba tez mie¢ swiadomos¢, ze
wybdr szkoty jest obarczony mozliwym btedem. Wynika to z tego, ze nadwrazli-
wos¢ sensoryczna, trudnosci emocjonalne, spoteczne i komunikacyjne, pewna
sztywnos¢ postepowania czy zaburzone funkcje wykonawcze dopiero w $rodo-
wisku szkolnym zaczynajg by¢ bardzo widoczne i przeszkadzaja w zdobywaniu
wiedzy oraz w prezentowaniu zachowania adekwatnego do sytuacji.

Jezeli dziecko posiada orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, to
w jego tresci bedg zapisy dotyczace wszystkich mozliwych form ksztatcenia spe-
cjalnego, poczynajac od najkorzystniejszej dla ucznia, zdaniem specjalistow,
czyli zespotu orzekajacego. Rodzic moze mie¢ oczywiscie watpliwosci, dlaczego
zespot z poradni psychologiczno-pedagogicznej wskazat proponowane formy
ksztatcenia wtasnie w takiej, a nie innej kolejnosci. W tej sytuacji, tym co w pierw-



MD:

Dziecko z autyzmem w szkole podstawowej

szej kolejnosci bym zalecata jest rozmowa ze specjalistg z zespotu orzekajacego.
Jednym z kluczowych powodéw moze by¢ dbatos¢ o zapewnienie dziecku od-
powiednich warunkéw i tatwego dostepu do wskazanych zaje¢. Zdarza sie, ze
szkoty ogolnodostepne nie zatrudniajg specjalistéw, ktérzy powinni pracowac
z dzieckiem zgodnie z wydanym orzeczeniem albo nie posiadaja odpowiedniego
sprzetu specjalistycznego. Nie oznacza to, ze dziecko zostaje pozbawione moz-
liwosci uczestniczenia w zalecanych mu zajeciach, poniewaz szkota w takiej sy-
tuacji powinna zwrocic sie o wsparcie do poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej, ale generuje to kolejne dziatania.

Czy rodzic dziecka z niepetnosprawnoscig ma obowigzek, zapisujac syna czy
corke do szkoty, przedstawic orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego?

: Nie, nie ma takiego obowigzku. Przede wszystkim dziecko moze nie posiadac

takiego orzeczenia, poniewaz rodzic nie byt Swiadom zaburzen w rozwoju
dziecka, ktére uprawniajg do uzyskania takiego orzeczenia. Zdarza sie tez, ze
rodzice Swiadomie nie wystepuja z wnioskiem o takie orzeczenie, obawiajac sie
naciskdw na umieszczenie dziecka w szkole specjalnej wbrew ich woli. Nalezy
pamieta¢, ze orzeczenie nie oznacza koniecznosci umieszczenia dziecka w ja-
kiejkolwiek szkole specjalnej. Orzeczenie jest jednak wskazaniem najbardziej
odpowiedniej formy ksztatcenia, z uwzglednieniem potrzeb dziecka oraz wska-
zaniem wtasciwych form pomocy specjalistycznej, stagd zachecam rodzicéw do
ich uzyskiwania. Otrzymujac takie orzeczenie szkota jest zobligowana do zasto-
sowania zawartych w nim zalecen.

Orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego — dla kogo?

Orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego moze otrzyma¢ dziecko:

z niepetnosprawnoscig ruchowa, intelektualng lub sprzezona, w tym:
niewidome, stabowidzace, niestyszace, stabostyszace, z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym lub znacznym, z afazja;

z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera;

z niedostosowaniem spotecznym lub z zagrozeniem niedostosowania spotecz-
nego.
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MD: Jakie tresci zawiera orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego?

IB: Zgodnie z § 13 pkt 2 Rozporzadzenia MEN z 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajgce dziatajace w publicznych
poradniach psychologiczno-pedagogicznych w orzeczeniu zespot okresla:

1. Diagnoze funkcjonowania dziecka lub ucznia, z uwzglednieniem potencjatu
rozwojowego oraz mocnych stron i uzdolnien dziecka lub ucznia oraz wyste-
pujacych w srodowisku nauczania i wychowania barier i ograniczen utrudnia-
jacych jego funkcjonowanie.

2. Okres, w jakim zachodzi potrzeba ksztafcenia specjalnego.

3. Zalecane warunki i formy wsparcia umozliwiajace realizacje indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dziecka lub ucznia, w tym warunki roz-
wijania jego mozliwosci i mocnych stron, wzmacniania aktywnosci i uczest-
nictwa dziecka lub ucznia w zyciu przedszkola, szkoty, osrodka lub placédwki
oraz jezeli zachodzi potrzeba indywidualnego wsparcia dziecka lub ucznia ze
strony dodatkowo zatrudnionej kadry — zakres tego wsparcia.

4. Zalecane cele rozwojowe i terapeutyczne do realizacji podczas zaje¢ wycho-
wania przedszkolnego lub zaje¢ edukacyjnych, zaje¢ rewalidacyjnych, socjo-
terapeutycznych i resocjalizacyjnych oraz w ramach pomocy psychologiczno-
pedagogicznej udzielanej dziecku lub uczniowi i — w zaleznosci od potrzeb
— jego rodzicom, przez przedszkole, szkote, osrodek lub placéwke oraz po-
radnie, wraz ze wskazaniem zalecanych form pomocy psychologiczno-peda-
gogicznej, a w przypadku dzieci i uczniéw niepetnosprawnych — réwniez za-
lecanych rodzajow zajec rewalidacyjnych.

5. Wszystkie mozliwe formy ksztatcenia specjalnego, poczynajgc od najkorzyst-
niejszej dla dziecka lub ucznia, wedtug zespotu, formy ksztatcenia specjalnego
(ostateczny wybdr nalezy jednak do rodzica).

6. Potrzebe realizacji wybranych zaje¢ wychowania przedszkolnego lub zajec
edukacyjnych indywidualnie z dzieckiem lub uczniem, lub w grupie liczacej
do 5 dzieci lub ucznidow — w przypadku dziecka lub ucznia napotykajgcego na
trudnosci w funkcjonowaniu wspdlnie z oddziatem przedszkolnym lub szkol-
nym.

7. Zalecane dziatania ukierunkowane na poprawe funkcjonowania dziecka lub
ucznia i wzmacnianie jego uczestnictwa w zyciu przedszkola, szkoty, osrodka
lub placéwki oraz dziatania wspierajgce rodzicdw dziecka lub ucznia.



MD:

Dziecko z autyzmem w szkole podstawowej

8. W zaleznosci od potrzeb dziecka lub ucznia niepetnosprawnego, niezbedny
w procesie ksztatcenia sprzet specjalistyczny i srodki dydaktyczne, w tym
z wykorzystaniem technologii informacyjno-komunikacyjnych.

9 Zalecane sposoby oceny efektéw dziatan podjetych przez przedszkole, szkote,
osrodek lub placowke w celu realizacji zalecen.

Jaki jest tryb postepowania w szkole w sytuacji, kiedy rodzic zapisujac dziec-
ko dostarczyt orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego?

: Dostarczenie przez rodzicow orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego

oznacza, ze kazda jednostka o$wiatowa z mocy prawa musi sprosta¢ obowigz-
kom okreslonym w § 5 rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9
sierpnia 2017 r. w sprawie warunkdéw organizowania ksztafcenia, wychowania
i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych spotecznie
i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym (Dz. U. z 2017 poz. 1578 z pézn.
zm.), tj. zapewnic:

* realizacje zalecen zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztafcenia specjalnego;

* warunki do nauki, sprzet specjalistyczny i srodki dydaktyczne odpowiednie ze
wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne oraz mozliwosci
psychofizyczne ucznidw;

* zajecia specjalistyczne, inne zajecia odpowiednie ze wzgledu na indywidualne
potrzeby rozwojowe i edukacyjne oraz mozliwosci psychofizyczne ucznidw,
w szczegdlnosci zajecia rewalidacyjne, resocjalizacyjne i socjoterapeutyczne;

* integracje uczniéw ze Srodowiskiem réwiesniczym, w tym z uczniami petno-
sprawnymi;

* przygotowanie uczniéw do samodzielnosci w zyciu dorostym.

Jeszcze raz chce podkresli¢, ze o obowigzku zorganizowania dla ucznia zaje¢
rewalidacyjnych przesadza dostarczenie do szkoty orzeczenia o potrzebie ksztat-
cenia specjalnego, niezaleznie od typu szkoty. Organizowanie zaje¢ rewalidacyj-
nych jest wiec obowigzkiem szkoty i nie mozna zaniechac jego realizacji, jezeli
rodzic nie ztozy wniosku. W tym miejscu zwracam uwage, ze rodzic czy petno-
letni uczen z orzeczeniem nie musi skfadac réwniez wniosku o zorganizowanie
zaje¢ z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej. Jezeli wiec szkota nie
organizuje zajec rewalidacyjnych bez dodatkowego wniosku rodzica lub petno-
letniego ucznia, to takie postepowanie nie jest zgodne z przepisami.

63



64

Iwona Bottu¢

MD:

MD:

Dostarczenie do szkoty orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego obli-
guje do przeprowadzenia przez zespo6t nauczycieli wielospecjalistycznej oceny
poziomu funkcjonowania ucznia (WOPFU), stworzenia indywidualnego progra-
mu edukacyjno-terapeutycznego (IPET) oraz zapewnienia odpowiedniego ksztat-
cenia specjalnego. Dokumenty te sg opracowywane na bazie diagnozy i zalecen
z danej poradni oraz obserwacji nauczycieli uczacych, a sporzadza zespot, ktdry
tworza nauczyciele i specjalisci prowadzacy zajecia z uczniem. Nalezy to zrobic¢
w terminie 30 dni od momentu dostarczenia przez rodzica/opiekuna do szkoty
orzeczenia.

WOPFU uwzglednia w szczegdlnosci indywidualne potrzeby rozwojowe
i edukacyjne, mocne strony, predyspozycje, zainteresowania i uzdolnienia
ucznia, a takze — w zaleznosci od potrzeb — zakres i charakter wsparcia ze strony
nauczycieli, specjalistow czy asystentow. IPET okresla zakres i sposdb dostoso-
wania odpowiednio warunkow i sposobu realizacji obowigzujgcej dziecko pod-
stawy programowej do indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych
oraz mozliwosci psychofizycznych ucznia, w szczegdlnosci przez zastosowanie
odpowiednich metod i form pracy z uczniem.

Czy rodzice moggq uczestniczy¢ w opracowywaniu WOPFU i IPET?

: Tak. Dodatabym, ze nie tylko moga, ale powinni. Rodzice ucznia maja prawo

uczestniczy¢ w spotkaniach zespotu, a takze w opracowaniu i modyfikacji IPET
oraz dokonywaniu wielospecjalistycznych ocen. Ich udziat jest wazny, gdyz po-
siadaja najwiecej informacji o swoim dziecku, jego nawykach, potrzebach,
trudnosciach itp. Obowigzkiem dyrektora jest pisemne zawiadamianie rodzicéw
o terminie kazdego spotkania zespofu i mozliwosci ich uczestniczenia w tym
spotkaniu.

Ksztatcenie specjalne nalezy organizowac zgodnie z zaleceniami zamiesz-
czonymi w orzeczeniu z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Wczesniegj
wspomniatas o sytuacji, iz zdarza sie, ze w zaleceniach tych wymienia sie
specjalistyczne formy wsparcia, ktére wykraczajg poza standardowe mozli-
wosci danej szkoty. Jakie dziatania nalezy podja¢ w takiej sytuacji?

: Najczesciej problemy z realizacjg orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego

wystepujg w szkofach ogdInodostepnych. Teoretycznie odstapienie od organizo-
wania okreslonych zaje¢ w szkole nie powinno jednak wynika¢ wytgcznie z braku
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specjalisty. Dyrektor powinien bowiem podjg¢ starania zwigzane z zatrudnie-
niem nauczyciela posiadajacego odpowiednie kwalifikacje, a organ prowadzacy
nie powinien ogranicza¢ szkoty w tym zakresie. Zycie pisze jednak rézne scena-
riusze. W sytuacji, gdy szkota nie jest jednak w stanie zapewnic realizacji zalecen
zawartych w orzeczeniu, powinna zwrécic sie do poradni psychologiczno-peda-
gogicznej. Do zadan poradni nalezy bowiem takze realizowanie zadan profilak-
tycznych oraz wspierajagcych wychowawczg i edukacyjng funkcje przedszkola,
szkoty i placowki, w tym wspieranie nauczycieli w rozwigzywaniu problemoéw
dydaktycznych i wychowawczych. Takie dziatanie powinno by¢ uzgodnione
z rodzicami i poradnig na poziomie opracowywania IPET i udokumentowane
w programie.

Warunki i zasady dotyczace edukacji dzieci i mtodziezy w spektrum autyzmu
- poza Prawem oswiatowym i Rozporzadzeniem Ministra Edukacji Narodo-
wej z 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia,
wychowania i opieki dla dzieci i mfodziezy niepetnosprawnych, niedostoso-
wanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym okreslajg
tez inne rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej (patrz rozdz. 5 -
przyp. redakgcji). Czy rodzic powinien zna¢ te wszystkie dokumenty?

: Na jednym z filaréw gmachu Sadu Najwyzszego widniejg dwa zdania: Ignoran-

tia iuris nocet i Ignorantia legis non excusat. Ignorantia iuris nocet (tac. niezna-
jomos¢ prawa szkodzi) oznacza, ze nie mozna zasfania¢ sie nieznajomoscig
normy prawnej. Ignorantia legis non excusat (fac. nieznajomos$¢ prawa nie jest
usprawiedliwieniem) oznacza, ze nikt nie moze szukac¢ usprawiedliwienia w nie-
znajomosci prawa. Co waznego wynika z tych sentencji? Przede wszystkim, ze
nieznajomos¢ prawa nie zwalnia z obowigzku stosowania sie do niego, ale tak-
ze, zeby dbac o swoje sprawy. Zawsze dobrze upewni¢ sie w zakresie swoich
praw. Uregulowania prawne dotyczg prawie kazdego obszaru naszego zycia
a ich jezyk wydaje sie nam skomplikowany, ale niestety brak przygotowania
prawnego nie stanowi usprawiedliwienia w sytuacji, gdy np. z opdéznieniem be-
dziemy starali sie wyegzekwowac nalezne nam przywileje czy udogodnienia.

W zadnym wypadku nie twierdze, ze instytucje oswiatowe nie informuja
rodzicdw oraz opiekundw o ich prawach i mozliwosciach. Wrecz przeciwnie,
zwykle nauczyciele, wychowawcy, dyrekcja szkot czy inni pracownicy szkét i po-
zostatych placéwek oswiatowych wskazujg kolejne kroki, jakie rodzic powinien
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wykona¢, aby jego dziecko w najlepszy sposéb wykorzystato przystugujace mu
przywileje oraz informuja o standardach postepowania oraz dodatkowych moz-
liwosciach. Zdarzy¢ sie jednak moze, ze cos zostanie przeoczone, niejedno-
znacznie nam przekazane, badZ w ramach funkcjonujacych przepiséw, pracow-
nik szkoty czy poradni ma inng wizje wsparcia naszego dziecka. Czasami
zdarzaja sie tez zaniechania czy zaniedbania.

Dla osoby, ktéra nie ma doswiadczenia w poszukiwaniu wyktadni prawni-
czych moze by¢ to trudne. Z powodu braku odpowiedniej wiedzy badz nie-
umiejetnosci dotarcia do zrédet rodzic moze cos przeoczy¢ i nieSwiadomie
zaniedbacd. Czy masz w zwigzku z tym jakies wskazoéwki dla rodzicéw?

: Dobrym sposobem na zapoznanie sie z prawami, obowigzkami i mozliwosciami

jakie daje system oswiaty jest zapoznanie sie ze statutem szkoty, bowiem statut
szkoty zawsze tworzony jest w oparciu o przepisy oswiatowe i zawiera tresci
najistotniejsze z punktu widzenia funkcjonowania w szkole ucznia i rodzica.
Ponadto obowigzkiem szkoty jest tez aktualizowanie tresci statutu, a wobec
stosunkowo czesto zmieniajgcych sie podstaw prawnych jest to dla rodzica ta-
two dostepny dokument zawierajacy informacje oparte na aktualnych aktach
prawnych. Szkoty maja obowigzek zamieszczania swojego statutu na stronie
internetowej, ponadto na zyczenie szkota winna nam udostepnic statut w for-
mie papierowsj.

Oprécz obowigzkowej zawartosci statutu okreslonej w art. 98 Prawa odwia-
towego, mozna w nim znalez¢ dodatkowe informacje specyficzne dla danej szkoty.

Bardzo dobrym Zrédtem informacji s tez liczne portale zwigzane z oswia-
tg, dostepne w internecie. Czesto wyktadnie prawne, na ktére sie autorzy wpisu
powotuja, s3 potem wyjasniane potocznym jezykiem.

Przyktadowe portale oswiatowe:

https://milkowski.biz/organizacja-pracy-szkoly-placowki
https://www.portaloswiatowy.pl

https://epedagogika.pl

https://ore.edu.pl

https://oswiataiprawo.pl
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MD: Czy zasady wspétpracy rodzicdw ze szkotfq sq regulowane prawnie, czy to

tylko zbiér zdroworozsadkowych regut? Mam na mysli prawa rodzicéw i ich
obowiazki.

: Tak, zasady wspétpracy rodzicow ze szkotg s regulowane prawnie i to przez

niejeden dokument. Jest to w szczegdlnosci Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej
—art.48, pkt. 1, art. 70, pkt. 2, Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, Konwen-
cja o Prawach Dziecka, Europejska Karta Praw i Obowigzkdéw Rodzicow, ustawa
Prawo os$wiatowe. Trudno wymieni¢ wszystkie prawa i obowigzki zawarte w tych
dokumentach, wiec przytocze niektore.

Zgodnie z ustawg Prawo oswiatowe rodzic jest zobowigzany dopetni¢ czyn-
nosci zwigzanych ze zgtoszeniem dziecka do szkoty, zapewnic regularne uczesz-
czania dziecka na zajecia szkolne oraz zapewni¢ dziecku warunki umozliwiajgce
przygotowywanie sie do zajec.

Przede wszystkim chciatabym podkresli¢, ze zgodnie z Konstytucja Rzeczy-
pospolitej Polskiej, rodzic ma prawo do wychowania dzieci zgodnie z wtasnymi
przekonaniami. Wychowanie to powinno uwzglednia¢ stopien dojrzatosci dziec-
ka, a takze wolnos¢ jego sumienia i wyznania oraz jego przekonania. Powszech-
na Deklaracja Praw Cztowieka natomiast proklamuje, ze to rodzic ma pierwszen-
stwo w wyborze rodzaju nauczania, ktérym objete bedzie jego dziecko. O tym,
ze prawem rodzica jest wybdr takiej drogi edukagji dla swoich dzieci, ktdra jest
najblizsza ich przekonaniom i wartosciom uznawanym za najwazniejsze dla
rozwoju ich dzieci moéwi z kolei Europejska Karta Praw i Obowigzkéw Rodzicow.
W swietle tego dokumentu rodzice powinni wychowywac swoje dzieci w sposéb
odpowiedzialny i nie zaniedbywac ich oraz dokonywac swiadomego wyboru
drogi edukacyjnej, jaka ich dzieci powinny zmierzac. Podczas drogi edukacyjnej
powinni m.in. poswieca¢ czas i uwage swoim dzieciom i ich szkotom tak, aby
wzmocni¢ ich wysitki skierowane na osiggniecie okreslonych celéw nauczania;
angazowac sie jako partnerzy w nauczaniu ich dzieci w szkole i osobiscie wigczac
sie w zycie szkot ich dzieci; przekazywac szkotom, do ktérych uczeszczajg ich
dzieci, wszelkich informacji dotyczacych mozliwosci osiggniecia wspdlnych (4.
domu i szkoty) celéw edukacyjnych.

Z Europejskiej Karty Praw i Obowigzkéw Rodzicow wynika tez wiele przywi-
lejow dla rodzica. Rodzice powinni by¢ otaczani szacunkiem za ich odpowie-
dzialnos¢ jako pierwszych i najwazniejszych wychowawcéw swoich dzieci.
Oznacza to poszanowanie ich rodzicielskiej roli i wynikajgcych z niej obowigzkdw.
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W swych wysitkach wychowawczych powinni by¢ wspierani przez cate spofe-
czenstwo, a w szczegdlnosci przez osoby zaangazowane w edukacje. Maja oni
prawo dostepu do wszelkich informacji o instytucjach o$wiatowych, ktére mogg
dotyczy¢ ich dzieci oraz formalnego systemu edukacji dla swoich dzieci
z uwzglednieniem ich potrzeb, mozliwosci i osiggniec.

Warto takze zapoznac sie ze statutem szkoty pod katem specyficznych za-
piséw w danej placdwece.

Jakie s najwazniejsze Pani zdaniem wskazania dla rodzica nawigzujace do
tematyki tego rozdziatu?

: Przedstawie je w punktach.

1. Pamietaj, ze sq rézne sciezki edukacyjne dla Twojego dziecka. Najlepsza to ta,
ktéra uwzglednia jego potrzeby i mozliwosci rozwojowe.

2. Staraj sie by¢ na biezgco z przepisami. Pamietaj, ze przepisy sie zmieniaja.

3. Interesuj sie i angazuj w zycie szkoty.

4. Stuchaj opinii specjalistow. Jezeli czegos nie wiesz badz masz watpliwosci —
pytaj.

5. Jako rodzic masz wiele praw. Korzystaj z nich.

Akty prawne

Europejska Karta Praw i Obowigzkow Rodzicdw i przyjeta w roku 1992 przez Europejskie Stowarzysze-

nie Rodzicdw (EPA).

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.
Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka uchwalona przez Zgromadzenie Ogélne ONZ rezolucjg 217/1lI

A w dniu 10 grudnia 1948 r. w Paryzu.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizo-

wania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mfodziezy niepetnosprawnych, niedostoso-
wanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym.

Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii

wydawanych przez zespoty orzekajgce dziatajagce w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych.

Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo oswiatowe (Dz.U. z 2024 r. poz. 737, 8541 1562).



Pawet Borowiecki

Dr nauk spotecznych w dyscyplinie pedagogika, pedagog specjalny. Posiada wieloletnie doswiad-
czenie w pracy z uczniami o specjalnych potrzebach edukacyjnych, w tym ze spektrum autyzmu.
Pracuje w X Liceum Ogdlnoksztatcgcym z Oddziatami Integracyjnymi im. S. Konarskiego w Rado-
miu. Prowadzi zajecia z zakresu pedagogiki specjalnej na Wydziale Nauk Spotecznych w Akademii
Handlowej Nauk Stosowanych w Radomiu. Jest autorem publikacji i artykutow naukowych.

Co po szkole podstawowe;j?
Wybor kierunku dalszego ksztatcenia

Matgorzata Dworzanska: Kiedy ma sie 14 czy 15 lat, gdy konczy sie szkote pod-
stawowaq, czesto brak jest jeszcze wyobrazen dotyczacych tego, jaki jest
najlepszy wyboér dalszego kierunku ksztatcenia, jakie decyzje nalezy podijac,
aby w przysztosci miec¢ satysfakcje z drogi zawodowej. Te wybory sg trudne
zarowno dla oséb neurotypowych, jak i oséb neuroatypowych. Mtodzi lu-
dzie i ich rodzice czesto nie wiedzg, gdzie i jak szuka¢ pomocy zaréwno
w zakresie okreslenia predyspozycji spoteczno-zawodowych nastolatka, jak
i wyboru konkretnej szkoty. W przypadku oséb ze spektrum autyzmu decy-
zje te muszg by¢ szczegdlnie przemyslane.

Czy ksztatcenie oséb w spektrum autyzmu w szkotach ponadpodsta-
wowych jest uregulowane prawnie? Czy sg jakies szczegélne przepisy?

Pawet Borowiecki: Tak, ksztatcenie uczniéw w spektrum autyzmu jest uregulowane
prawnie na wszystkich etapach edukacji, zaréwno w szkotach podstawowych,
jak i ponadpodstawowych. Moéwi o tym przede wszystkim Art. 70. Konstytucji.
Gwarantuje on kazdemu prawo do nauki oraz powszechny i réwny dostep do
edukacji. W polskim prawie istnieje rowniez obowigzek nauki do 18. roku zycia.
Ponadto kwestie zwigzane z ksztatceniem oséb w spektrum autyzmu reguluje
wiele przepisow oswiatowych. Najwazniejszym z nich jest ustawa Prawo oswia-
towe z dnia 14 grudnia 2016 r. Wedtug niej uczniowie z autyzmem majg prawo
ksztatcic sie w kazdym rodzaju szkoty i na kazdym etapie edukacji. Powinni mie¢
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zatem réwny dostep do szkédt ponadpodstawowych, tak samo, jak ich neuroty-
powi réwiesnicy.

Poza tym szczegdétowe warunki dotyczace edukacji dzieci i mtodziezy
w spektrum autyzmu okreslajg réznego rodzaju rozporzgdzenia Ministra Eduka-
¢ji Narodowej. Do najwazniejszych naleza:

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w spra-
wie warunkéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci
i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych
niedostosowaniem spotecznym;

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 28 sierpnia 2017 r.
w sprawie zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placowkach;

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r.
W sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajgce dziafajgce
w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych.

Co dla ucznia w spektrum autyzmu, ktéry ukonczyt szkote podstawows,
wynika z powyzszych przepiséw prawnych?

Uczen w spektrum autyzmu w szkole ponadpodstawowej objety jest takimi sa-
mymi prawami, jak w szkole podstawowej. Z wyzej wymienionych przepiséw
wynika przede wszystkim to, ze dyrekcja nie ma prawa odméwic przyjecia takie-
go ucznia do swojej szkoty. Nalezy jednak pamieta¢ o tym, ze jesli uczeh chce
uczeszczac do technikum lub szkoty branzowej, powinien on przedstawi¢ dyrek-
¢ji stosowne zaswiadczenie lekarskie méwigce o braku przeciwwskazan zdro-
wotnych do ksztatcenia sie w danym zawodzie.

Istotng kwestig dotyczaca edukacji dzieci i mtodziezy ze spektrum autyzmu
jest réwniez posiadanie orzeczenia o potrzebie ksztafcenia specjalnego. Ucznio-
wie konczacy szkote podstawowg w wiekszosci przypadkow sg juz zdiagnozowa-
ni i posiadaja takie orzeczenia wydawane przez poradnie psychologiczno-peda-
gogiczne. Dokument ten gwarantuje dziecku/nastolatkowi z autyzmem wiele
praw, ukazuje jak nalezy z nim pracowac i wspiera¢ go podczas nauki w szkole.

Dzieki orzeczeniu dziecko/nastolatek jest uznawane/y za ucznia ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi, a doktadnie z niepetnosprawnoscia. W orzecze-
niu zawarte sg réwniez formy wsparcia i pomocy psychologiczno-pedagogicznej
oraz zalecenia i wskazéwki dla nauczycieli i rodzicow do pracy z nim. Na tej
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podstawie kazdy uczen w spektrum autyzmu powinien mie¢ dostosowany pro-
gram nauczania do jego indywidualnych mozliwosci rozwojowych. Wszyscy na-
uczyciele i specjalisci (np. psycholog, pedagog, logopeda) pracujgcy z nim w danej
szkole maja obowiazek, pod nadzorem dyrekgji, stworzy¢ dla niego indywidualny
program edukacyjno-terapeutyczny (IPET), w ktérym uwzglednione bedg wszyst-
kie zalecenia poradni. IPET-y opracowywane s na poczatku danego etapu eduka-
cyjnego i obowigzujg przez caty okres jego trwania (np. przez caty okres nauki
w szkole ponadpodstawowej). Mogga by¢ modyfikowane w zaleznosci od potrzeb.

Uczniowi w spektrum autyzmu w szkole podstawowe] i ponadpodstawo-
wej przystuguje rowniez pomoc nauczyciela wspotorganizujgcego proces ksztat-
cenia. Posiada on odpowiednie wyksztatcenie i kwalifikacje z zakresu pedagogiki
specjalnej. Jest on odpowiedzialny za pomoc uczniowi z dang niepetnospraw-
noscig poprzez towarzyszenie mu podczas zajec z poszczegdlnych przedmiotdw.
Do jego zadan nalezy m.in.:

* wspieranie i motywowanie ucznia podczas zadan realizowanych na lekcjach,

* pozytywne wzmacnianie go,

* objasnianie polecen,

* stopniowanie trudnosci zadan i dostosowywanie ich do mozliwosci psychofi-
zycznych ucznia,

* pomoc w robieniu notatek,

* pomoc w skupieniu uwagi podczas pracy na lekgji,

* pobudzanie aktywnosci lub wyciszanie w przypadku nadaktywnosci,

* Scista wspotpraca z nauczycielem prowadzacym dane zajecia,

* staty kontakt z rodzicami ucznia.

Nauczyciel wspomagajacy wspiera takze ucznia w spektrum autyzmu w funk-
cjonowaniu w Srodowisku szkolnym. Wspdtuczestniczy réwniez w tworzeniu
IPET. Moze tez prowadzi¢ zajecia rewalidacyjne. Ich celem jest usprawnianie we
wszystkich sferach rozwojowych: fizycznej, psychicznej i spotecznej. Koncentrujg
sie one na korygowaniu zaburzonych funkcji rozwojowych i intelektualnych oraz
wzmacnianiu mocnych stron ucznia. Kazdemu uczniowi posiadajgcemu orze-
czenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego przypadaja dwie godziny takich zajec
w tygodniu. Oprécz tego moze mie¢ on zalecone inne zajecia specjalistyczne,
terapeutyczne, np. zajecia z psychologiem, logopedyczne, trening umiejetnosci
spotecznych (TUS), terapie integracji sensorycznej (Sl) itp.
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MD: Jakie mozliwosci po ukonczeniu szkoty podstawowej ma uczen w spektrum

PB:

autyzmu?

Kazdy uczen w spektrum autyzmu moze podjaé nauke w jednej z trzech rodza-
jow placowek: szkole ogdlnodostepnej, szkole integracyjnej lub szkole specjalne;.

Gdy méwimy o nauce w szkotach ogélnodostepnych mamy na mysli edu-
kacje wigczajacag. Jej kluczowym zatozeniem i przestaniem jest ksztatcenie
ucznidw z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci (w tym takze ze spektrum
autyzmu) razem ze zdrowymi i neurotypowymi réwiesnikami w kazdej szkole
ogodlnodostepnej. Oznacza to stworzenie odpowiednich warunkéw i przestrze-
ni, ktére zapewnig uczestnictwo kazdego dziecka w szeroko rozumianym proce-
sie edukacji. Wobec tego szkota powinna dokonac wszelkich mozliwych zmian
W swojej organizacji, aby przystosowac sie do indywidualnych potrzeb i mozli-
wosci ucznia.

Specyficznym rodzajem edukacji wigczajgcej jest nauka w szkotach integra-
cyjnych. Polega ona réwniez na wspdlnej edukacji uczniéw petnosprawnych
i z niepetnosprawnosciami. Jednak od szkét ogdlnodostepnych rézni je kadra
przygotowana do pracy z uczniami o specjalnych potrzebach edukacyjnych,
mato liczne klasy (max. 20 uczniéw) i nauczyciele wspomagajacy na lekcjach. Na
poziomie szkét ponadpodstawowych zazwyczaj mamy do czynienia z liceami
integracyjnymi.

Do szkét specjalnych uczeszczaja w przewazajacej czesci uczniowie
w spektrum autyzmu posiadajgcy niepetnosprawnos¢ intelektualng. Po ukon-
czeniu specjalnej szkoty podstawowej moga oni kontynuowac nauke w specjal-
nych osrodkach szkolno-wychowawczych lub szkotach przysposabiajacych do
pracy. Placéwki te najwiekszy nacisk ktadg na nauke umiejetnosci praktycznych
i radzenie sobie w podstawowych czynnosciach zycia codziennego. Cechuja sie:
wysoko wyspecjalizowang kadrg, odpowiednio wyposazonymi salami, szere-
giem zaje¢ terapeutycznych, specjalng podstawg programowg dla ucznidéw
z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym.
Uczniowie w spektrum autyzmu z niepetnosprawnoscig intelektualng po ukon-
czeniu szkoty podstawowej moga wybrac réwniez warsztaty terapii zajeciowej
(WTZ), ktorych gtéwnym celem jest rehabilitacja spoteczno-zawodowa i terapia
poprzez prace.
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MD: Czy rekrutacja do szkot dla oséb ze spektrum przebiega tak samo jak oséb
neurotypowych?

PB: W szkotach ogdlnodostepnych rekrutacja przebiega tak samo jak dla uczniéw
neurotypowych. W szkotach integracyjnych i specjalnych zasady rekrutacji moga
sie rézni¢ w zaleznosci od funkcjonowania danej placéwki i jej organu prowa-
dzacego. Zazwyczaj uczniowie sg do nich kierowani na wniosek rodzicow oraz
na podstawie orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego.

MD: Jak sytuacja wyglada w praktyce? Czy uczniom w spektrum autyzmu rzeczy-
wiscie zapewniona jest w wystarczajgcy sposéb mozliwos¢ ksztatcenia we
wszystkich szkotach ponadpodstawowych?

PB: Obserwacje i badania w tym zakresie prowadzone s3 przez wielu specjalistéw
i organizacji dziafajacych na rzecz oséb w spektrum. W ostatnich latach prowa-
dzita je takze Najwyzsza Izba Kontroli (NIK). Zauwazono, ze od 2016 r. warunki
do edukacji dla uczniéw z autyzmem zaczety zmieniac sie na lepsze. Zwiekszeniu
ulegta subwencja przeznaczona na ich ksztatcenie, co pozwolito wielu szkotom
na takie dziatania jak: zatrudnienie wiekszej liczby nauczycieli wspomagajacych,
organizowanie zaje¢ terapeutycznych i rozwijajgcych umiejetnosci spoteczne,
pomoc materialng na zakup podrecznikéw itp.". Te formy wsparcia umozliwity
wielu uczniom z autyzmem nauke i lepsze funkcjonowanie w szkotach ogélno-
dostepnych.

Aktualne badania i wnioski specjalistéw z zakresu pedagogiki specjalnej po-
kazuja jednak, ze proces edukacji wtaczajacej w wiekszosci szkét ogdlnodostep-
nych nie jest tatwy. Niektére z nich nie sg w wystarczajgcym stopniu przygotowa-
ne do ksztatcenia dzieci i mfodziezy w spektrum autyzmu. Nie wykorzystujg lub
nie realizujg wszystkich mozliwosci udzielenia wsparcia i pomocy psychologiczno-
pedagogicznej zalecanych w orzeczeniach o potrzebie ksztatcenia specjalnego.
Szkoty te najczesciej napotykajg na takie trudnosci jak: brak odpowiedniej liczby
specjalistdw i nauczycieli wspomagajacych, problemy lokalowe (np. zbyt mata
liczba sal, brak pomieszczen i gabinetéw do prowadzenia zaje¢ terapeutycznych
i rewalidacyjnych, brak miejsc wyciszenia pozbawionych nadmiaru bodzcow).

1 Na podstawie Wsparcie 0séb z autyzmem i zespofem Aspergera w przygotowaniu do samodziel-
nego funkcjonowania, raport Najwyzszej Izby Kontroli, chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpc-
glclefindmkaj/https://www.nik.gov.pl/plik/id,22196,vp,24863.pdf [dostep: 24.08.2024].
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MD:

PB:

Pod tym wzgledem o wiele lepiej przygotowane sg szkoty integracyjne. Po-
siadaja zaréwno wiecej specjalistow, jak i wieksza liczbe pomieszczen oraz lepsze
wyposazenie. Problem stanowi jednak niewielka liczba integracyjnych szkét po-
nadpodstawowych. W poréwnaniu do szkdt podstawowych jest ich znacznie
mniej w skali catego kraju. Funkcjonujg one zazwyczaj w wiekszych miastach.

Najlepszy stopien przygotowania wykazuja placéwki specjalne, aczkolwiek
ich oferta skierowana jest przede wszystkim dla uczniéw w spektrum autyzmu
posiadajgcych niepetnosprawnos¢ intelektualng i ztozone problemy w komu-
nikagji.

Czy uczniowie w spektrum autyzmu czesto przystepujg do egzaminu matu-
ralnego?

Wedtug danych Centralnej Komisji Egzaminacyjnej ok. potowa uczniéw w spek-
trum autyzmu konczacych licea i technika przystepuje do matury. Wiekszos¢
z nich zdaje egzamin z pozytywnym wynikiem.

Maturzysci w spektrum podchodzacy do egzaminu maturalnego moga
skorzystac z kilku wybranych dostosowan zwigzanych ze specyfikg ich neuroréz-
norodnosci. Podczas ustnego egzaminu s to:

* zadania egzaminacyjne z jezyka polskiego dostosowane do specyfiki funkcjo-
nowania ucznia w spektrum,

* zasady oceniania wypowiedzi uwzgledniajgce trudnosci komunikacyjne cha-
rakterystyczne dla ucznidw w spektrum,

* obecnos¢ w sali osoby niezbednej do uzyskania wtasciwego kontaktu ze
zdajgcym, np. nauczyciela wspomagajacego (w zaleznosci od potrzeb),

* przygotowanie wypowiedzi z jezyka polskiego na pismie w sytuacji, gdy zda-
jacy nie jest w stanie sformutowac wypowiedzi ustnej,

* uzupetnienie lub zastagpienie wypowiedzi ustnej zapisem sporzagdzonym przez
zdajacego,

* przekazanie wypowiedzi ustnej przez nauczyciela wspomagajacego w przy-
padku znaczacych trudnosci komunikacyjnych,

* przedfuzenie czasu przeprowadzania egzaminu z jezyka polskiego i jezyka
obcego nowozytnego, nie wiecej niz o 15 minut, w celu przygotowania sie
zdajacego do wypowiedzi.
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Na egzaminach pisemnych:

* przedtuzenie czasu przeprowadzania kazdego z egzamindéw pisemnych nie
wiecej niz o 30 minut,

* mozliwos¢ nieprzenoszenia odpowiedzi na karte odpowiedzi, tj. zaznaczanie
odpowiedzi do zadan zamknietych bezposrednio w zeszycie zadan egzami-
nacyjnych,

* podczas egzaminu z jezyka obcego nowozytnego (w czesci obejmujacej stu-
chanie) nagranie na ptycie CD z wydfuzonymi przerwami na zapoznanie sie
z zadaniami sprawdzajgcymi rozumienie ze stuchu i ich wykonanie,

* podczas egzaminu z jezyka polskiego brak interpretacji wiersza w ostatnim
zadaniu,

* obecnos¢ w sali osoby niezbednej do uzyskania wiasciwego kontaktu ze
zdajgcym i/lub do obstugi potrzebnego sprzetu (w zaleznosci od potrzeb),

* pomoc nauczyciela wspomagajgcego przy odczytywaniu polecen i tekstdw
i/lub przy zapisywaniu odpowiedzi zdajacego,

* migjsce pracy dostosowane do indywidualnych potrzeb zdajacego, np. pisa-
nie egzaminu w osobnej sali,

* pisanie egzaminu na komputerze w sytuacji, gdy odreczne pismo ucznia unie-
mozliwia prawidtowe odczytanie pracy i dokonanie jej oceny lub gdy zdajacy
postuguije sie alternatywnymi i wspomagajgcymi metodami komunikagji?.

Egzamin maturalny moze stanowi¢ duze wyzwanie dla oséb w spektrum auty-
zmu. Czesto juz samo ukonczenie szkoty ponadpodstawowej jest dla nich duzym
osiggnieciem. Z maturg zwykle wiaze sie duzy stres i obawy. Mfodziez w spektrum
moze odczuwac je znacznie silniej niz neurotypowi réwiesnicy. Ponadto sytuacja
egzaminu zewnetrznego jest zupetnie inna niz codzienna nauka w szkole, zada-
nia stawiane przez nauczycieli podczas lekgji i stosowane przez nich metody dy-
daktyczne. W zwigzku z tym zachwiane moga zostac: poczucie bezpieczenstwa,
przewidywalnos¢ i schematy pracy wypracowane wspdlnie z nauczycielami na
zajeciach. Do tego niejednokrotnie dochodzg réznego rodzaju trudnosci po-
znawcze i zaburzenia integracji sensorycznej odczuwane przez ucznidw, zwiasz-
cza w sytuacjach dla nich wymagajgcych. Dlatego tez decyzja o podejsciu do

2 Na podstawie Komunikatu dyrektora Centralnej Komisji Egzaminacyjnej z dnia 20 sierpnia 2024 r.

w sprawie szczegdtowych sposobdw dostosowania warunkdw i form przeprowadzania egzaminu
maturalnego w roku szkolnym 2024/2025 (zrédto: www.cke.gov.pl).
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matury powinna by¢ doktadnie przemyslana i oméwiona z uczniem odpowiednio
wczesniej.
Jako rodzice pamietajmy, aby:

* nie odradzac dziecku przystepowania do egzaminu i nie zniecheca¢ go;

* z pewnym wyprzedzeniem rozmawiac z dzieckiem na tematy zwigzane z jego
ewentualnymi planami na przyszto$¢, motywacja, nastawieniem psychicznym
i samopoczuciem przed zblizajgcymi sie egzaminami;

* konsultowac sie z wychowawcg, nauczycielami i szkolnymi specjalistami (pe-
dagogiem i psychologiem);

* wskazywac dziecku rézne sciezki dalszego rozwoju (oprécz matury i studidéw),
kierujac sie jego indywidualnymi zainteresowaniami i predyspozycjami, np.
kursy, szkolenia, szkoty policealne, staze;

* korzysta¢ wraz z dzieckiem ze Zrédet internetowych, doradztwa zawodowe-
go, targow szkdt, targéw pracy.

MD: Co moze zrobi¢ rodzic i jego dziecko w spektrum autyzmu, zeby dokonac
dobrej, swiadomej, a nie przypadkowej decyzji na etapie wyboru szkoty
ponadpodstawowej?

PB: Czesto podjecie odpowiedniej decyzji bywa trudne, zaréwno dla samego ucznia
w spektrum autyzmu, jak i jego rodzicéw. Wybdr szkoty ponadpodstawowej
moze w duzym stopniu wptyna¢ na dalsze losy edukacyjne i zawodowe miodej
osoby. Decyzja powinna by¢ uwarunkowana przede wszystkim indywidualng
sytuacja ucznia, jego potrzebami i stopniem zaburzen autystycznych.

Zasadniczo mozemy wyrdézni¢ dwie grupy uczniow: ze spektrum autyzmu
bez zaburzen rozwoju intelektualnego (obecnie zespdt Aspergera) oraz ze spek-
trum autyzmu z zaburzeniem rozwoju intelektualnego®. Bardzo istotna jest do-
ktadna diagnoza nastolatka (jesli nie byto jej wczesniej na etapie szkoty podsta-
wowej). Na jej podstawie mozemy dokfadnie okresli¢ indywidualne mozliwosci
rozwojowe ucznia i wybrac dla niego odpowiednig forme ksztafcenia.

W przypadku ucznidw z zespotem Aspergera decyzja o wyborze szkoty
ponadpodstawowe] wigze sie przewaznie z alternatywa miedzy szkotami ogol-

3 Wedtug nowej klasyfikacji ICD-11, ktéra zacznie obowigzywac w Polsce od 2027 r., zamiast do-
tychczasowego terminu zespdt Aspergera bedzie obowigzywac okredlenie spektrum autyzmu bez
zaburzen rozwoju intelektualnego.
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nodostepnymi a integracyjnymi. Jesli uczen w szkole podstawowej nie miat zna-
czacych trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym lub poznawczym i nie wyma-
gat wiekszego wsparcia, jego wybor moze pas¢ na szkote ogdlnodostepna.
Kolejnym krokiem jest odpowiedz na pytanie, czy bedzie to liceum, technikum
czy szkota branzowa. Jesli uczen nie jest do konca pewny, pomdc moze mu roz-
mowa na temat jego zainteresowan i plandw na przysztos¢. Trzeba wspdlnie
zastanowic sie nad tym czy:

* nastolatek lubi sie uczy¢ i nauka nie sprawia mu wiekszych problemow,

* ma okre$lone zainteresowania z danej dziedziny,

* planuje w przysztosci przystapi¢ do matury i podjac studia,

* nie ma jeszcze sprecyzowanych planéw zawodowych i chciatby zdobyc¢ dalsze
wyksztatcenie ogdélne w liceum,

* ma sprecyzowane plany zawodowe i chciatby zdoby¢ wiecej doswiadczenia
praktycznego w technikum lub szkole branzowej,

* ma trudnosci w nauce danych przedmiotéw, np. humanistycznych lub sci-
stych, ale posiada zdolnosci manualne, techniczne i wolatby uczy¢ sie jakichs
praktycznych umiejetnosci.

Nastepnie warto doktadnie przejrze¢ i przeanalizowac¢ wybrane oferty szkét na
stronach internetowych, a takze osobiscie uczestniczy¢ w ich dniach otwartych.
Podczas nich uczen i rodzice moga w bezposredni sposéb poznac rézne szkoty,
ich profile, baze dydaktyczna, a przede wszystkim porozmawiac z nauczycielami
I innymi uczniami.

Jesli nasze dziecko/nastolatek miafo duze trudnosci (np. edukacyjne, ré-
wiesnicze, adaptacyjne) podczas nauki w szkole podstawowej nalezy zastanowic
sie, czy wybor danej szkoty ogdlnodostepnej bedzie dla niego dobry. Dla wielu
dyrektoréw i nauczycieli szkét ogélnodostepnych spektrum autyzmu stanowi
duze wyzwanie. Chcgc zapewnic takiemu uczniowi jak najlepsze warunki, czesto
proponujg mu nauczanie indywidualne. Dzieki temu nauczyciele mogg poswie-
ci¢ mu wiecej czasu i lepiej dostosowac tempo i formy pracy do jego mozliwosci.
Nie jest to zbyt dobre rozwigzanie, jesli stanowi jedyny sposdb nauki przez
dtuzszy czas. Kontakty réwiesnicze nastolatka w spektrum autyzmu sg wéwczas
mMocno ograniczone i nie jest on w stanie rozwija¢ umiejetnosci spotecznych, tj.:
wspotpracy w grupie, prawidtowej komunikacji interpersonalnej, rozwigzywania
konfliktow itp. Traci réwniez okazje do zaprezentowania sie na forum klasy,
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zdobywania szacunku kolegéw, budowania i podtrzymywania relacji. O wiele
lepszym pomystem jest zastosowanie zindywidualizowanej Sciezki ksztatcenia.
Jest to forma pomocy psychologiczno-pedagogicznej dla ucznidw, ktérzy ze
wzgledu na okreslone trudnosci w funkcjonowaniu nie mogg uczestniczy¢ we
wszystkich zajeciach edukacyjnych razem z klasg. W zwigzku z tym zajecia z wy-
branych przedmiotéw sprawiajgcych trudnosci realizowane s indywidualnie,
a pozostate z réwiesnikami w klasie. W takim trybie uczert ma wieksze mozliwo-
$ci rozwoju spofecznego i moze lepiej odnalez¢ sie w grupie. Objecie ucznia
zindywidualizowang $ciezkg ksztatcenia wymaga opinii poradni psychologicz-
no-pedagogicznej. Jest ona wydawana na wniosek rodzicow lub petnoletniego
ucznia. Do wniosku dotgczana jest opinia nauczycieli i specjalistéw pracujacych
z uczniem na temat jego funkcjonowania szkolnego.

Kolejna opcja sg szkoty integracyjne. Wedtug opinii wielu pedagogow i psy-
chologéw rozwijajg one empatie, uczg akceptacji, tolerancji i otwartosci. Nie-
ktére dzieci i mtodziez dobrze odnajduja sie w klasach integracyjnych, rozwijajg
sie w nich spotecznie i intelektualnie. Dla innych taki system niekoniecznie sie
sprawdza, poniewaz nie do konca odpowiada ich potrzebom i oczekiwaniom.
Nauczyciele szkét integracyjnych sa dobrze przygotowani do pracy z uczniami ze
specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, lecz czesto muszg radzi¢ sobie z bardzo
zréznicowang klasa. W jednej klasie moze by¢ kilkoro uczniéw z réznymi rodza-
jami niepetnosprawnosci, zaburzen i trudnosci. Wykluczajace sie potrzeby mogg
przektadac sie na poziom zajec¢ dydaktycznych. Czasami stanowi to istotny pro-
blem dla zdolnych ucznidow w spektrum, ktérym zalezy na wysokim poziomie
nauczania, realizowaniu swoich zainteresowan i rozwoju naukowym. Niekiedy
narzekajg oni takze na zbyt ulgowe traktowanie ze strony nauczycieli, ktérzy
chcg pomac lub nie zawsze dostrzegajg ich potencjat i nie wiedzg, jak go rozwi-
na¢. Nie ma to nic wspdlnego z dostosowaniem wymagan edukacyjnych wyni-
kajgcym z orzeczenia. Nalezy wéwczas rozmawiac na ten temat z nauczycielami
i szkolnymi specjalistami, by¢ nastawionym na aktywng wspdtprace ze szkofg.

Edukacja wigczajaca lub integracyjna jest dobrym rozwigzaniem, lecz nie
kazde dziecko/nastolatek odnajdzie sie w takim systemie. Pamietajmy, ze nie
istnieje jeden idealny system ksztatcenia, ktory bedzie uniwersalny i dobry dla
wszystkich. Szkoty ogélnodostepne lub integracyjne czesto nie sq w stanie spro-
sta¢ indywidualnym potrzebom ucznidéw w spektrum autyzmu posiadajacym
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niepetnosprawnos¢ intelektualng i ztozone trudnosci w komunikagji. Gdy wszel-
kie formy i mozliwosci pomocy uczniowi ze strony szkoty zostang wyczerpane
nalezy zastanowic sie nad naukg w szkole specjalnej. W wielu przypadkach ro-
dzice obawiaja sie, ze ich dziecku zostanie przypieta etykietka ,stabszego, mniej
zdolnego” itp. Tymczasem to wiasnie w placdwce specjalnej uczen moze rozwi-
ja¢ sie i osiggac sukcesy na miare swoich mozliwosci rozwojowych.

MD: Jakie sg Pana zdaniem najwazniejsze wskazania dla rodzica?

PB:

Na podstawie mojej praktyki zawodowej, wtasnych obserwacji i posiadanej wie-
dzy teoretycznej moge przekazac rodzicom nastepujace wskazdwki:

* Rozmawiajcie z dzieckiem/nastolatkiem o jego potrzebach i zainteresowa-
niach, decyzje o wyborze szkoty ponadpodstawowej podejmijcie wspdlnie.

* Rozmawiajcie i wymieniajcie doswiadczenia z innymi nastolatkami w spek-
trum, ktorzy juz wybrali szkote oraz ich rodzicami.

* Bierzcie udziat w dniach otwartych szkét. Dzieki temu poznacie placédwki
osobiscie, na zywo.
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* Nie bojcie sie zadawac pytan nauczycielom i specjalistom (pedagogom i psy-
chologom) w szkotach i poradniach psychologiczno-pedagogicznych. Badzcie
otwarci na wspotprace z nimi.

* Nie obawiajcie sie szkot specjalnych. W przypadku uczniéw w spektrum auty-
zmu z niepetnosprawnoscig intelektualng sg one dobrym rozwigzaniem. Po-
zwola dziecku rozwing¢ potencjat i poprawia jego funkcjonowanie.

Akty prawne

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizo-
wania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mfodziezy niepetnosprawnych, niedostoso-
wanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii
wydawanych przez zespoty orzekajgce dziatajagce w publicznych poradniach psychologiczno-
pedagogicznych.

Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo oswiatowe (Dz.U. z 2024 r. poz. 737, 8541 1562).



Emilia Debska

Radca prawny, wyktadowca i praktyk. Prowadzi kancelarie, w ramach ktérej swiadczy pomoc
prawng w szczegdlnosci z zakresu prawa pracy, w tym réwniez szczegélnych unormowan doty-
czacych oséb z niepetnosprawnosciami. Doswiadczenie zawodowe zdobywata wspdtpracujgc
Z instytucjami wspierajgcymi osoby niepetnosprawne, takimi jak Powiatowe Centrum Pomocy
Rodzinie i Powiatowy Zespét ds. Orzekania o Niepetnosprawnodci, a takze Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych.

Osoba z ASD na rynku pracy

Iwona Boftu¢: Kiedy do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej na diagnoze w kie-
runku wystepowania ASD trafia maty cztowiek, rzadko kto wybiega mysla
w przysztos¢ inng niz przedszkole i szkota. Najczesciej rodzina i nauczyciele
koncentruja sie na tym, co moga zapewni¢ dziecku ,tu i teraz”, czyli na
przeprowadzeniu diagnozy funkcjonalnej i zaplanowaniu procesu terapeu-
tycznego oraz opracowaniu stosownych do niego dokumentéw. Okazuje
sie jednak, ze czas ptynie szybko i po kilku latach w szkole podstawowej
trzeba wybrad dalszy kierunek ksztatcenia w szkole sredniej. Czesto zdarza
sie, niestety, ze uczniowie z ASD nie majg zbyt wielkiego wyboru, bo ci,
ktorzy maja przecietne uzdolnienia kierunkowe lub ogélne i niezbyt wysokie
kompetencje spofeczne nie mogg pdéjs¢ do szkoty, do ktoérej by pojs¢ chcieli
(bo np. w liceum czy technikum jest dla nich zbyt wysoki poziom nauczania
i wymagan), zas ci ze szczegdlnymi zdolnosciami, kiedy jest to organizacyj-
nie mozliwe, idg droga ksztafcenia ukierunkowanego na wykorzystanie ich
potencjatu, ale najczesciej wybierajg szkoty srednie ze wzgledu na bliskos¢
dojazdu. Uczniowie z zaburzeniami ze spektrum autyzmu z koniecznoscig
catkowitego wsparcia w codziennym zyciu najczesciej trafiajg do Srodowi-
skowych Doméw Samopomocy typu D lub pozostajg w domu z rodzina.
Rzadko kiedy trafiajg oni na rynek pracy, nawet jesli jest on chroniony.

Jakakolwiek droge zawodowa wybiorg osoby z niepetnosprawnos-
ciami, pojawia sie pytanie o mozliwosci ich zatrudnienia i zarobkowania.
O czym warto pamietac w tym zakresie?
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Pani Mecenas, jakie przepisy reguluja obecnie sprawe zatrudniania osob
z niepetnosprawnoscia?

Emilia Debska: Podstawowym aktem prawnym regulujgcym kwestie zwigzane z za-

trudnianiem jest kodeks pracy (dalej: k.p.)". Zawarte tam przepisy reguluja sytu-
acje prawng wszystkich oséb podejmujgcych zatrudnienie w oparciu 0 umowe
o prace. W ustawie tej znajdziemy definicje stosunku pracy? oraz normy okresla-
jace prawa i obowiazki pracodawcy i pracownika?. Przepisy kodeksu pracy regu-
lujg kwestie zwigzane z czasem pracy*, urlopami pracowniczymi®, uprawnienia-
mi zwigzanymi z rodzicielstwem® oraz zasadami bezpieczenstwa i higieny
pracy’. Znajdziemy tam takze uregulowania odnoszace sie do sytuacji osob
posiadajgcych orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci.

Wymieni¢ nalezy przede wszystkim artykut 18% k.p. zawierajacy zasade
niedyskryminowania w zatrudnieniu. Zgodnie z tym przepisem pracownicy po-
winni by¢ réwno traktowani w zakresie nawigzywania i rozwigzywania stosunku
pracy, warunkéw zatrudnienia, awansowania oraz dostepu do szkolenia w celu
podnoszenia kwalifikacji zawodowych, w szczegdlnosci bez wzgledu na niepet-
nosprawnos¢. Inne kryteria wskazane przez ustawodawce w tym przepisie to:
pte¢, wiek, rasa, religia, narodowos¢, przekonania polityczne, przynaleznosc
zwigzkowa, pochodzenie etniczne, wyznanie oraz orientacja seksualna.

Dyskryminacja oznacza gorsze traktowanie wzgledem ogétu pracownikow
badZ ogdétu kandydatéw do pracy ze wzgledu na jakas ceche lub wtasciwosce.
Dyskryminacja moze przybrac postac bezposrednia lub posrednig. O dyskrymi-
nacji bezposredniej méwimy wtedy, gdy pracownik z jednej lub z kilku przyczyn
0 ktérych mowa w art. 18%*§ 1 kodeksu pracy byt, jest lub mdgtby by¢ traktowa-
ny w poréwnywalnej sytuacji mniej korzystnie niz inni pracownicy®. Natomiast
dyskryminowanie posrednie istnieje wtedy, gdy na skutek pozornie neutralnego
postanowienia, zastosowanego kryterium lub podjetego dziatania wystepujg

O 0N UL WN =

Ustawa z dnia 26 czerwca 1974 r. Kodeks pracy, t.j. Dz.U. 2023 poz. 1465 ze zm.
Art. 22 § 1 k.p.

Art. 94-105 k.p.

Art. 128-151"2 k.p.

Art. 152-174"k.p.

Art. 175'-189" k.p.

Art. 207-237" k.p.

Wyrok Sadu Najwyzszego z 13 marca 2024 r., || PSKP 52/23, Legalis 3058487.
Art. 18%283 k.p.
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lub mogtyby wystapi¢ niekorzystne dysproporcje albo szczegdlnie niekorzystna
sytuacja w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku pracy, warunkéw zatrud-
nienia, awansowania oraz dostepu do szkolenia w celu podnoszenia kwalifikacji
zawodowych wobec wszystkich lub znacznej liczby pracownikéw nalezacych do
grupy wyréznionej ze wzgledu na jedng lub kilka przyczyn okreslonych w art.
18% § 1 kodeksu pracy, chyba ze postanowienie, kryterium lub dziatanie jest
obiektywnie uzasadnione ze wzgledu na zgodny z prawem cel, ktéry ma by¢
osiggniety, a srodki stuzgce osiggnieciu tego celu sg wiasciwe i konieczne,

W orzecznictwie sgdowym podkresla sie, ze réwne traktowanie nie zawsze
mozna utozsami¢ z jednakowym traktowaniem'. Nie mozna postawi¢ zarzutu
braku réwnego traktowania, gdy niejednakowe traktowanie uzasadnione jest
czynnikami obiektywnymi. Przyktadowo takim obiektywnym czynnikiem przy
przyjeciu do pracy moze by¢ rodzaj wykonywanej pracy lub warunki jej wykony-
wania'. Kazda sytuacja budzaca watpliwosci w tym zakresie powinna podlegac
indywidualnej analizie.

Jezeli w ocenie pracownika doszto do nieréwnego traktowania lub dyskry-
minagji, moze on wystgpic¢ do sagdu pracy z powddztwem przeciwko pracodaw-
cy i domagac sie odszkodowania. Odszkodowanie za nieréwne traktowanie
i dyskryminacje ustalane jest w wysokosci nie nizszej niz wynagrodzenie mini-
malne.

Kolejnym aktem prawnym, ktory nalezy wymieni¢ méwigc o zatrudnianiu
0s0b niepetnosprawnych jest ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych (dalej: u.r.z.s.)'>. W przepisach tych zo-
staty uregulowane szczegdlne uprawnienia oséb z niepetnosprawnoscig zwigza-
ne z zatrudnieniem — w szczegdlnosci dotyczace czasu pracy' i dodatkowego
urlopu wypoczynkowego' oraz ptatnego zwolnienia od pracy'®. W ustawie tej

10
11

12
13

14
15
16

Art. 18%84 k.p.

Por. Wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 23 listopada 2004 r., | PK 20/04, Legalis 69603; Wyrok Sadu
Najwyzszego z dnia 14 maja 2014 r., Il PK 208/13, Legalis 1003021; Wyrok Sadu Najwyzszego
z dnia 28 lutego 2019 ., | PK 50/18, Legalis 1880192.

Kontratypy wobec zakazu dyskryminacji ustawodawca sformutowat w art. 18% kodeksu pracy.
Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych, t.j. Dz.U. 2024, poz. 44 ze zm.

Art. 15-17 u.r.z.s.

Art. 19 u.r.z.s.

Art. 20 u.r.z.s.
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sq zawarte rowniez uregulowania dotyczace obowigzkéw i uprawnien praco-
dawcéw zwigzanych z zatrudnianiem o0séb niepetnosprawnych'. Ponadto
znajdziemy tu przepisy normujgce funkcjonowanie zaktadéw pracy chronione;
oraz zaktaddw aktywnosci zawodowej'.

Zgodnie z definicjg zawartg w art. 2 pkt 10 ustawy o rehabilitacji zawodo-
wej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych pod pojeciem nie-
petnosprawnosci ustawodawca rozumie trwatg lub okresowa niezdolnos¢ do
wypetniania rél spofecznych z powodu statego lub dtugotrwatego naruszenia
sprawnosci organizmu, w szczegdlnosci powodujgcg niezdolno$¢ do pracy.

W ustawie zawarto réwniez definicje prawng osoby niepetnosprawnej,
zgodnie z ktérg jest to osoba, ktérej niepetnosprawnos¢ zostata potwierdzona
orzeczeniem o zakwalifikowaniu do jednego z trzech stopni niepetnosprawnosci
lub orzeczeniem o catkowitej lub czesciowej niezdolnosci do pracy, lub orzecze-
niem o niepetnosprawnosci wydanym przed ukonczeniem 16. roku zycia'. Tym
samym dostrzec nalezy, iz jezeli u osoby niepetnosprawnos¢ faktycznie istnieje,
lecz nie jest stwierdzona w przewidziany prawem sposéb, osoba taka nie skorzy-
sta z uprawnien okreslonych w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spoteczne;
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych?.

Nim przejdziemy do omdwienia uprawnien pracownikdéw niepetnospraw-
nych przypomniec nalezy, iz podjecie zatrudnienia mozliwe jest nie tylko w opar-
ciu o umowe o prace, ale tez na podstawie umow cywilnoprawnych. Tzw. ela-
styczne formy zatrudnienia, wéréd ktérych najwiekszg popularnoscia cieszg sie
umowa zlecenia i umowa o dzieto, uregulowane sa w kodeksie cywilnym?'. Nie
ma zadnych przeszkdd prawnych, aby osoba posiadajaca orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci byta zatrudniona w oparciu o umowe zlecenia badZz umowe
o dzieto. Pamietac jednak nalezy, iz skorzystanie z tych form zatrudnienia powo-
duje, ze osoba niepetnosprawna nie posiada statusu pracownika, wobec czego
nie moze skorzysta¢ z przewidzianych w ustawie o rehabilitacji zawodowe;

17
18
19
20

21

Art. 21-26h u.r.z.s.

Art. 28-33b u.r.zs.

Art. 1 u.rzs.

S. Nitecki, Prawo 0 pomocy spotecznej w polskim systemie prawnym, Wolter Kluwer Lex, Warsza-
wa 2008.

Umowa zlecenie uregulowana jest w art. 734-751 ustawy z dnia 23 kwietnia 1964 r. kodeksu cywil-
nego (tj. Dz.U. 2024, poz. 1061 ze zm.), za$ umowa o dzieto w tej samej ustawie w art. 627-646.
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i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych uprawnien zwigzanych
z czasem pracy czy urlopem wypoczynkowym. Uprawnienia te dotycza bowiem
wytgcznie osdb niepetnosprawnych pozostajgcych w stosunku pracy.

Przepisy nie zawierajg definicji legalnej pracownika niepetnosprawnego.
W doktrynie i orzecznictwie przyjmuje sie, iz jest to osoba pozostajgca w stosun-
ku pracy w rozumieniu art. 22 kodeksu pracy, ktéra posiada przewidziane prze-
pisami orzeczenie potwierdzajace niepetnosprawnos¢ oraz legitymuje sie tymze
orzeczeniem przed pracodawcy. Jezeli osoba posiada orzeczenie o niepetno-
sprawnosci, jednak nie okazata go pracodawcy, brak jest podstaw do traktowa-
nia jej jako osoby niepetnosprawnej??. Co do zasady nabycie statusu pracownika
niepetnosprawnego nastepuje od dnia przedstawienia pracodawcy orzeczenia
potwierdzajacego niepetnosprawnos¢. Z t3 bowiem data zgodnie z art. 2a ust.
1 u.rz.s. nastepuje wliczenie do stanu zatrudnienia oséb niepetnosprawnych
I zwigzane z tym nabycie uprawnien przewidzianych przez te ustawe.

Rodzaj i zakres uprawnien pracownika niepetnosprawnego uzalezniony jest
od orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci. Ustawodawca przewidziat upraw-
nienia przystugujgce wszystkim pracownikom niepetnosprawnym oraz upraw-
nienia przystugujace wytacznie pracownikom niepetnosprawnym legitymujgcym
sie orzeczeniem o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Wsrdéd uprawnien przystugujgcych wszystkim pracownikom posiadajgcym
orzeczenie o niepetnosprawnosci wymieni¢ mozemy w szczegdlnosci normy
dotyczgce czasu pracy osoby niepetnosprawnej??, prawo do dodatkowej prze-
rwy?* oraz zakaz zatrudniania osoby niepetnosprawnej w porze nocnej i w go-
dzinach nadliczbowych®.

Natomiast z uprawnien do skréconego czasu pracy?®, dodatkowego urlopu
wypoczynkowego?’ oraz zwolnienia od pracy z zachowaniem prawa do dodatko-
wego wynagrodzenia?® skorzysta¢ moga wytacznie osoby niepetnosprawne posia-
dajace orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

22 Wyrok WSA w Warszawie z dnia 9 wrzesnia 2005 r., Ill SA/Wa 910/05, Legalis 320874.
23 Art. 15 ust. 1 u.r.z.s.

24 Art. 17 u.r.zs.

25 Art. 15 ust. 3 u.r.z.s.

26 Art. 15 ust. 2 u.r.z.s.

27 Art. 19 u.r.zs.

28 Art. 20 u.r.z.s.
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IB

ED:

: Wiele oséb nie podejmuje zatrudnienia ze wzgledu na posiadany w orzecze-

niu o stopniu niepetnosprawnosci zapis o catkowitej niemoznosci zatrudnie-
nia i samodzielnej egzystencji w przypadku oséb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci lub ograniczeniem mozliwosci zatrudnienia w przypad-
ku 0s6b z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci. Bojq sie one utraty
prawa do swiadczenia i — w konsekwencji — braku srodkéw do zycia.

Czy rzeczywiscie ten zapis jest prawdziwg barierg do podejmowania
zatrudnienia przez te osoby? Na ile ogranicza on mozliwosci wykonywania
zatrudnienia, np. w ZAZ lub zaktadach pracy chronionej? Jak to sie ma do
wolnosci obywatelskich?

Zgodnie z art. 32 Konstytucji RP wszyscy sg rowni wobec prawa i maja prawo do
rownego traktowania przez wtadze publiczne. Nikt nie moze by¢ dyskrymino-
wany w zyciu politycznym, spotecznym i gospodarczym z jakiejkolwiek przyczy-
ny. ,Wolnos¢ od wykluczenia” stanowi prawo cztowieka wynikajace z ochrony
godnosci oraz zasady sprawiedliwosci i réwnosci®.

Art. 65 Konstytucji RP przewiduje zasade wolnosci wyboru zawodu i miej-
sca pracy. Natomiast art. 10 kodeksu pracy przewiduje przystugujace kazdemu
prawo do swobodnie wybranej pracy. Normy te nie kreuja praw podmiotowych,
ktérym odpowiadatby obowigzek wtadz publicznych do zapewnienia kazdemu
takiego miejsca pracy, jakie chciatby mie¢. Gwarantujg jednak, iz nie mozna od-
mowi¢ zatrudnienia — jezeli taka mozliwos¢ obiektywnie istnieje — w oparciu
o arbitralne przestanki®.

W orzecznictwie Sadu Najwyzszego utrwalony jest poglad, ze niepetno-
sprawnos¢ nie jest odpowiednikiem niezdolnosci do pracy rozumianej jako utrata
zdolnosci do pracy zarobkowej z powodu naruszenia sprawnosci organizmu
i braku rokowan co do odzyskania zdolnosci do pracy po przekwalifikowaniu (art.
12 ustawy o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych), gdyz
zdefiniowana zostata jako spowodowana naruszeniem sprawnosci organizmu
niezdolnos¢ do wypetniania rél spotecznych, ktéra moze, ale nie musi powodo-
wac niezdolnos¢ do pracy (art. 2 pkt 10 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych). Z tego wzgledu orzeczenie

29

30

A. Sobczyk, Prawo pracy w swietle Konstytugji RP, t. |, Teoria publicznego i prywatnego indywidu-
alnego prawa pracy, Wydawnictwo C.H.Beck, Warszawa 2013, s. 142.

M. Safjan, L. Bosek (red.), Konstytucja RP Tom I. Komentarz do art. 1-86, Wydawnictwo C.H.Beck,
Warszawa 2016, Komentarz do art. 65.
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o stopniu niepetnosprawnosci, nawet znacznym, ani nie jest réwnoznaczne
z orzeczeniem o niezdolnosci do pracy jako przestance prawa do renty, ani nie
przesgdza o istnieniu niezdolnosci do pracy w rozumieniu przepisdw ustawy
emerytalnej 3'.

Niezdolnos¢ do pracy jest jednym z elementéw niezdolnosci do wypetniania
rél spotecznych. Pojecie niezdolnosci do pracy, o ktérym mowa w art. 2 pkt 10
u.r.z.s. zostato zdefiniowane w rozporzadzeniu Ministra Gospodarki, Pracy i Poli-
tyki Spotecznej w sprawie orzekania o niepefnosprawnosci i stopniach niepetno-
sprawnosci*?. Zgodnie z § 29 ust. 1 pkt 1 tegoz rozporzadzenia niezdolno$¢ do
pracy oznacza catkowitg niezdolno$¢ do wykonywania pracy zarobkowej z powo-
du fizycznego, psychicznego lub umystowego naruszenia sprawnosci organizmu.

Wyraznego podkreslenia w tym miejscu wymaga, iz ,catkowita niezdol-
nos¢ do pracy” w rozumieniu rozporzgdzenia w sprawie orzekania o niepetno-
sprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci nie jest tozsama z ,,catkowita niezdol-
noscig do pracy”, o ktorej mowa w art. 12 ustawy o emeryturach i rentach
z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych?.

Zgodnie z art. 6b ust. 3 pkt 1 u.r.z.s. jednym z elementéw wydawanego
przez powiatowy zespot orzeczenia o stopniu niepefnosprawnosci jest wskaza-
nie odpowiedniego zatrudnienia uwzgledniajgcego psychofizyczne mozliwosci
danej osoby. W odniesieniu do poszczegdlnych stopni niepetnosprawnosci na-
ruszenie sprawnosci organizmu moze powodowac w szczegélnosci niezdolnos¢
do pracy albo zdolno$¢ do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej, a takze
obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy w pordéwnaniu do zdolnosci, jaka
wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych z petng sprawnoscig
psychiczng i fizyczng®*. Doradca zawodowy wchodzacy w sktad zespotu do
spraw orzekania o niepetnosprawnosci okreslajagc warunki, na jakich osoba nie-
petnosprawna moze podjgc prace, ocenia posiadane kwalifikacje i predyspozycje
zawodowe oraz przebieg dotychczasowego zatrudnienia, a takze indywidualne

31 Postanowienie Sadu Najwyzszego z dnia 8 marca 2023 r., | USK 199/22, Legalis 2951246.
32 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie

orzekania o niepetnosprawnosci i stopniach niepetnosprawnosdi, t.j. Dz.U. 2021, poz. 857 ze zm.

33 I. A. Wieleba, Niezdolnos¢ do pracy a niepetnosprawnosc¢ w swietle obowigzujacych przepiséw

oraz wybranego orzecznictwa Sadu Najwyzszego, [w:] Prawo a niepetnosprawnos¢. Wybrane
aspekty, M. Bosak (red.), Wydawnictwo C.H.Beck, Warszawa 2015, 5.143-154,

34 P. Majka, M. Rydzewska, |. Wielba, Zatrudnianie osob niepetnosprawnych. Aspekty prawne i po-

datkowe, Wolters Kluwer, Warszawa 2018, s. 59.
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przeciwwskazania do wykonywania zatrudnienia wynikajace z psychofizycznych
ograniczen?®.

Podkresli¢ nalezy, iz wbrew obiegowej opinii, orzeczenie o niezdolnosci do
pracy zawarte w orzeczeniu o stopniu niepetnosprawnosci nie oznacza zakazu
wykonywania pracy. Zapis taki wskazuje, iz praca musi by¢ dostosowana do psy-
chofizycznych mozliwosci osoby niepetnosprawnej*®. W praktyce oznacza to, ze
osoba niepetnosprawna legitymujaca sie orzeczeniem takiej tresci moze podjac
prace jedynie w warunkach chronionych. Koniecznym jest przystosowanie przez
pracodawce stanowiska pracy do potrzeb osoby niepetnosprawnej oraz zapew-
nienie doraznej i specjalistycznej opieki medycznej. Tym samym podjecie zatrud-
nienia uzaleznione bedzie od stworzenia odpowiednich warunkdw niwelujgcych
skutki ograniczen funkcjonalnych, jakie dotykaja dang osobe niepetnosprawna.

Réwniez osoby legitymujgce sie orzeczeniem o niezdolnosci do pracy wy-
danym przez lekarzy orzecznikéw ZUS nie majg zakazu podejmowania pracy.
Przy czym pamietac nalezy, iz w przypadku oséb posiadajgcych prawo do renty
podjecie zatrudnienia w niektérych sytuacjach moze wptywac na zawieszenie
tego prawa. Bedzie to powigzane z wysokoscig przychodu osigganego z tytutu
zatrudnienia przez osobe uprawniong do renty z tytutu niezdolnosci do pracy.

W sytuacji osiggania przychodu brutto w kwocie przekraczajacej 70%
przecietnego miesiecznego wynagrodzenia za kwartat kalendarzowy, ostatnio
ogtoszonego przez Prezesa Gtéwnego Urzedu Statystycznego nastgpi propor-
cjonalne zmniejszenie wysokosci renty. Od 1 wrzesnia 2024 r. kwota 5626,90 zt
jest maksymalng kwotg miesiecznego przychodu, jakg mozna osiggna¢, aby
wysokos¢ otrzymywanej renty z tytutu niezdolnosci do pracy nie ulegta zmniej-
szeniu.

W sytuacji, gdy wysokos$¢ przychodu osigganego z tytutu zatrudnienia
przekroczy 130% przecietnego miesiecznego wynagrodzenia za kwartat kalen-
darzowy, ostatnio ogfoszonego przez Prezesa Gtownego Urzedu Statystyczne-
go, prawo do renty z tytutu niezdolnosci do pracy, do ktérej uprawniona jest
osoba, ulegnie zawieszeniu. Od 1 wrzesnia 2024 r. osiggniecie miesiecznego
przychodu ponad kwote 10 450,00 zt powoduje zawieszenie prawa do renty.

35 § 20 pkt 4 rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r.
w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniach niepetnosprawnosdci, tj. Dz.U. 2021 poz.
857 ze zm.

36 Wyrok WSA w Lublinie z 16 wrzesnia 2005 ., Il SA/Lu 576/05, Legalis 331821.
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IB: Jakie sg ograniczenia w zakresie zatrudniania oséb z ASD w regulacjach
ZUS? Jakie sg uprawnienia oséb z niepetnosprawnoscia, jesli idzie o zatrud-
nienie (ze szczegélnym uwzglednieniem osob z ASD)? Jakie sq obowigzki
pracodawcy w zakresie zatrudniania os6b z niepetnosprawnoscig? Czy,
a jesli tak, to na jakie wsparcie systemowe mogq liczy¢ pracodawcy zatrud-
niajacy osoby z niepetnosprawnosciami?

ED: Rodzaj i zakres uprawnien dotyczacych zatrudnienia przystugujacych osobom
niepetnosprawnym powigzany jest ze stopniem niepetnosprawnosci. Z prawne-
go punktu widzenia to, czy niepetnosprawnos¢ zwigzana jest ze stanem fizycz-
nym, psychicznym czy umystowym nie wptywa w sposob bezposredni na cha-
rakter uprawnien przystugujacych niepetnosprawnemu pracownikowi.

W regulacjach ZUS brak jest ograniczen, ktére wprost odnosityby sie do oséb
z ASD. Przepisy reguluja sytuacje wszystkich oséb niepetnosprawnych w taki sam
sposob, bez wzgledu na przyczyne niepetnosprawnosci. Przyktadowo limity przy-
chodu powodujace ograniczenie lub zawieszenie prawa do renty sg takie same
dla wszystkich oséb z niepetnosprawnosciami korzystajacych z tego $wiadczenia.

Wsréd uprawnien  przystugujacych  niepetnosprawnym  pracownikom
wskaza¢ mozemy wynikajace z art. 15 u.r.z.s. unormowania dotyczace czasu
pracy. Zgodnie w art. 128 § 1 k.p. czas pracy jest to czas, w ktérym pracownik
pozostaje do dyspozycji pracodawcy w zaktadzie pracy lub w innym miejscu
wyznaczonym do wykonywania pracy. W odniesieniu do 0séb niepetnospraw-
nych moze on wynosi¢ maksymalnie 8 godzin na dobe i 40 godzin tygodniowo.
Osoba niepetnosprawna nie moze by¢ zatrudniona w porze nocnej i w godzi-
nach nadliczbowych. Dodatkowe ograniczenia przewidziano dla 0séb zalicza-
nych do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci — ich czas
pracy nie moze przekroczy¢ 7 godzin na dobe i 35 godzin tygodniowo. Stoso-
wanie skroconej normy czasu pracy dla pracownikéw niepetnosprawnych pozo-
staje bez wptywu na wysoko$¢ ich wynagrodzenia, w szczegdlnosci nie moze
powodowac jego obnizenia®’.

Przepisy dotyczace czasu pracy 0s6b niepetnosprawnych zgodnie z art. 16
u.r.z.s. nie znajduja zastosowania w przypadku zatrudnienia przy pilnowaniu oraz
gdy na wniosek osoby zatrudnionej, lekarz prowadzacy badania profilaktyczne
lub w razie jego braku lekarz sprawujacy opieke nad tg osobg wyrazi na to zgode.

37 Uchwata Sadu Najwyzszego z dnia 18 kwietnia 2000 r., Ill ZP 6/00, Legalis 46864.
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Zgodnie z art. 17 u.r.z.s. niepetnosprawny pracownik ma prawo do dodat-
kowej przerwy w pracy na gimnastyke usprawniajacg lub wypoczynek. Czas te
przerwy bez wzgledu na dobowy wymiar czasu pracy pracownika wynosi 15
minut i jest wliczany do czasu pracy. Przerwa ta przystuguje niezaleznie od prze-
rwy przewidzianej w art. 134 k.p. dla wszystkich pracownikéw, ktorych dobowy
wymiar czasu pracy wynosi ponad 6 godzin3.

Stosownie do unormowan zawartych w art. 19 u.r.z.s. pracownikom zali-
czonym do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci przystu-
guje prawo do dodatkowego urlopu wypoczynkowego w wymiarze 10 dni ro-
boczych w roku kalendarzowym. Niepetnosprawny pracownik nabywa prawo
do urlopu dodatkowego po przepracowaniu jednego roku od zaliczenia go do
znacznego lub umiarkowanego stopnia niepefnosprawnosci. W orzecznictwie
wskazuje sie, iz prawo do dodatkowego urlopu wypoczynkowego przystuguje
pracownikowi zaliczonemu do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepet-
nosprawnosci, chociazby nie wystgpit z takim wnioskiem?°.

Ponadto osoby o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawno-
$ci posiadaja prawo do zwolnienia od pracy z zachowaniem prawa do wynagro-
dzenia w celu uczestniczenia w turnusie rehabilitacyjnym (w wymiarze do 21
dni, nie czesciej niz raz w roku) oraz w celu wykonania badan specjalistycznych,
zabiegdéw leczniczych lub usprawniajgcych, a takze w celu uzyskania zaopatrze-
nia medycznego lub jego naprawy, jezeli czynnosci te nie moga by¢ wykonane
poza godzinami pracy. Do wolnego w celu udziatu w turnusie rehabilitacyjnym
nie majag zastosowania przepisy kodeksu pracy przewidujgce mozliwos¢ odwota-
nia z urlopu lub przesuniecia jego terminu.

Ustawodawca, w celu otwarcia rynku pracy na osoby niepetnosprawne,
przewidziat wsparcie finansowe dla pracodawcéw zatrudniajacych bezrobotne
osoby niepetnosprawne. System refundacji zachecajgcych pracodawcéw do za-
trudniania 0séb niepetnosprawnych zostat unormowany w art. 26-26 h u.r.z.s.
Sktadaja sie na niego w szczegdlnosci uprawnienia do zwrotu kosztéw zwiaza-
nych z zatrudnianiem oséb niepetnosprawnych, wsrdd ktérych wskaza¢ mozemy:

38 E. Staszewska, Szczegdlne uprawnienia pracownicze 0séb niepetnosprawnych, [w:] M. Bosak (red.),
Prawo a niepetnosprawnosc. Wybrane aspekty, Wydawnictwo C.H.Beck, Warszawa 2015, s. 40.

39 Wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 29 czerwca 2005 ., Il PK 339/04, Legalis 74586.

40 E. Staszewska, Komentarz do art. 20, [w:] M. Wiodarczyk (red.), Ustawa o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych. Komentarz, Wolters Kluwer Lex, Warsza-
wa 2015.
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— zwrot kosztéw adaptacji pomieszczen do potrzeb oséb niepetnosprawnych,
w szczegolnosci poniesionych w zwigzku z przystosowaniem tworzonych lub
istniejgcych stanowisk pracy dla tych oséb, stosownie do potrzeb wynikajg-
cych z ich niepefnosprawnosci;

— zwrot kosztow adaptacji lub nabycie urzadzen utatwiajgcych osobie niepet-
nosprawnej wykonywanie pracy lub funkcjonowanie w zaktadzie pracy;

— zwrot kosztow zakupu i amortyzacji oprogramowania na uzytek pracowni-
kéw niepetnosprawnych oraz urzadzen technologii wspomagajacych lub
przystosowanych do potrzeb wynikajacych z ich niepetnosprawnosci;

— zwrot kosztéw rozpoznania potrzeb przez stuzby medyczne;

— zwrot kosztow zatrudnienia oraz szkolenia pracownikéw pomagajacych pra-
cownikowi niepetnosprawnemu w pracy;

— zwrot kosztow wyposazenia stanowiska pracy;

— zwrot kosztéw szkolenia pracownikdéw niepetnosprawnych.

Mozliwos¢ skorzystania z tych uprawnien uzalezniona jest od spetnienia przewi-
dzianych w ustawie warunkéw, wsrod ktérych wskazac nalezy przede wszystkim
odpowiednio dfugi okres zatrudnienia pracownika niepetnosprawnego — powy-
zej 36 miesiecy. Zwrot kosztow nie moze przekracza¢ dwudziestokrotnego
przecietnego wynagrodzenia za kazde przystosowane stanowisko pracy osoby
niepetnosprawnej. Refundacja kosztéw nie przystuguje automatycznie z mocy
prawa, lecz odbywa sie na warunkach i w wysokosci okreslonych w umowie
zawartej pomiedzy starostg a pracodawca*'.

Mechanizmem prawnym majacym na celu zachecanie pracodawcéw do
zatrudniania pracownikdw niepetnosprawnych jest takze dofinansowanie wyna-
grodzenia pracownika niepetnosprawnego. Dofinansowanie to dotyczy kosztow
ptacy, ktére ustawa definiuje jako wynagrodzenie brutto oraz finansowane przez
pracodawce obowigzkowe sktadki na ubezpieczenia emerytalne, rentowe i wy-
padkowe naliczone od tego wynagrodzenia i obowigzkowe sktadki na Fundusz
Pracy, Fundusz Gwarantowanych Swiadczen Pracowniczych i Fundusz Solidar-
nosciowy. Wsrédd warunkéw skorzystania z dofinansowania wskazac¢ nalezy
w szczegolnosci faktyczne poniesienie kosztodw przez pracodawce poswiadczo-
ne terminowym przekazaniem wynagrodzenia pracownikowi oraz terminowe
optacanie przez pracodawce sktadek na ubezpieczenia spoteczne, zdrowotne

41 Wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 5 wrzesnia 2001 r., | CKN 395/00, Legalis 277145.
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ED:

i pozostatych obowigzkowych skfadek*?. Wysokos¢ dofinansowania uzalezniona
jest od stopnia niepefnosprawnosci pracownika oraz posiadania przez niego
schorzen wskazanych w art. 26a ust. 1 b u.r.z.s. Uprawnienie do dofinasowania
przystuguje zaréwno pracodawcom otwartego, jak i chronionego rynku pracy.
Whiosek o wyptate dofinasowania sktada sie co miesigc. Przyznanie dofinanso-
wania nie wymaga zawarcia umowy, nie wymaga réwniez uzyskania decyzji
administracyjnej w tym przedmiocie. Pamieta¢ jednak nalezy, iz w sytuacji uzy-
skania dofinansowania do wynagrodzenia pracownika na pracodawcy cigzg
dodatkowe obowiazki, takie jak sktadanie do PFRON miesiecznych informagji
0 wynagrodzeniach, zatrudnieniu, stopniach i rodzaju niepetnosprawnosci pra-
cownikéw niepetnosprawnych, przechowywanie dokumentacji pozwalajacej na
sprawdzenie zgodnosci przyznanej pomocy z przepisami rozporzadzenia przez
okres 10 lat. Dofinansowanie do wynagrodzen pracownikéw nie ma na celu fi-
nansowania kosztéw operacyjnych pracodawcy, lecz stanowi¢ ma zachete do
zatrudniania oséb niepetnosprawnych.

Z danych GUS BAEL za rok 2022 wykonanych w grupie badanych oséb
z niepetnosprawnosciami w wieku 18 — 59/64 lat (https:/niepelnosprawni.
gov.pl/p,80,rynek-pracy, dostep: 12.08.2024) wynika, ze wskaznik aktywno-
$ci zawodowej tych oséb wynosit w badanym okresie 34,2%, a wskaznik
zatrudnienia 32,4% przy poziomie bezrobocia 6%.

Czy to Pani zdaniem , dobre”, pozytywne dane? Czy w zwigzku z tym
istniejgce obecnie rozwigzania systemowe sgq Pani zdaniem wystarczajace
dla zapewnienia osobom ze spektrum autyzmu zatrudnienia w satysfakcjo-
nujgcym je wymiarze lub na satysfakcjonujgcym stanowisku, zgodnie z po-
siadanymi przez nie kwalifikacjami? Co mozna Pani zdaniem zrobi¢ lokal-
nie/systemowo, by zwiekszy¢ poziom zatrudnienia osob ze spektrum
autyzmu? Jakie dziatania powinni podja¢ pracodawcy, a jakie szkoty i rodzi-
ny oraz same osoby z niepefnosprawnoscia?

Zaprezentowane dane dotycza ogotu osob niepetnosprawnych. Brak jest da-
nych, ktére obrazowatyby poziom aktywnosci zawodowej oraz wskaznik zatrud-
nienia i poziom bezrobocia wytacznie w odniesieniu do 0s6b z ASD. Stad tez
ciezko interpretowac te wyniki w kontekscie tej grupy.

Wskaznik aktywnosci zawodowej 0s6b z niepetnosprawnosciami w 2018 r.
wynosit 28,3%, w 2019 r. — 28,8%, w 2020 r. osiagnat wartos¢ 30% (https://

42 Wyrok NSA z dnia 13 grudnia 2017 r., Il GSK 2782/17 Legalis 1723620.
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niepelnosprawni.gov.pl/p,170,strategia-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawno-
sciami-2021-2030, dostep: 15.09.2024). W odniesieniu do wszystkich oséb
niepetnosprawnych obserwujemy wzrost aktywnosci zawodowej, wiec mozemy
mie¢ nadzieje, iz dotyczy on takze oséb ze spektrum autyzmu.

Stale rosnie zaréwno ilos¢ rozwigzan prawnych zmierzajacych do efektyw-
nej rehabilitacji zawodowej 0séb niepetnosprawnych, jak i swiadomos¢ spotecz-
na potrzeb w tym zakresie. Uwazam, ze nie mniej wazne od przepiséw sg
czynniki pozaprawne, w szczegdlnosci zwigzane z kreowaniem postaw odpo-
wiedzialnosci spotecznej w biznesie.

Posiadamy systemowe rozwigzania dotyczgce przezwyciezania barier ar-
chitektonicznych, z jakimi muszg sie mierzy¢ osoby z niepetnosprawnosciami
ruchowymi. Natomiast w mojej ocenie ciggle jeszcze jest sporo do zrobienia
w zakresie wyzwan z jakimi mierzg sie osoby ze spektrum autyzmu.

Moim zdaniem kluczowa role w zwiekszeniu zatrudnienia w tej grupie ode-
gra¢ moze zwiekszenie swiadomosci spotecznej zarébwno w zakresie rozwigzan
prawnych sprzyjajacych zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, jak i w zakresie
praktycznych aspektow funkcjonowania spotecznego oséb z ASD, w szczegodl-
nosci ich sposobu postrzegania swiata i interakcji spotecznych.

: Na koniec naszej rozmowy prosze o kilka wskazan waznych z punktu widze-

nia funkcjonowania oséb z niepetnosprawnosciami na rynku pracy.

Chciatabym zwrdci¢ uwage na ponizsze aspekty:

1. Obowigzujgce przepisy przewidujg liczne uprawnienia zaréwno dla oséb
niepetnosprawnych podejmujacych zatrudnienie, jak i dla pracodawcéw za-
trudniajacych osoby niepetnosprawne. Jednak mozliwos¢ skorzystania z tych
rozwigzan warunkowana jest zatrudnieniem w ramach stosunku pracy oraz
posiadaniem orzeczenia o niepetnosprawnosci.

2. Zatrudnienie w innej formie (np. umowa zlecenia) lub faktyczne istnienie
niepetnosprawnosci przy braku jej formalnego stwierdzenia (brak waznego
orzeczenia) uniemozliwig skorzystanie z przewidzianych przepisami upraw-
nien dla oséb niepetnosprawnych.

3. Wskazanie w orzeczeniu, iz osoba niepetnosprawna jest niezdolna do pracy,
nie oznacza z automatu zakazu podejmowania zatrudnienia. Podjecie zatrud-
nienia bedzie mozliwe, jezeli stanowisko pracy zostanie przystosowane do
potrzeb osoby niepetnosprawnej.
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4. Pobieranie renty nie oznacza zakazu podejmowania pracy. Jednak pamietac
trzeba, ze przekroczenie okreslanych co kwartat limitow przychodu moze
powodowac ograniczenie lub zawieszenie prawa do renty.

5. Zwiekszenie swiadomosci spotecznej w zakresie funkcjonowania 0séb z niepet-
nosprawnosciami moze przyczynic sie do zwiekszenia poziomu zatrudnienia.
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rapii In Corpore w Czestochowie. Wiascicielka i dyrektorka ztobka o profilu sensorycznym ,, SEN-
SOMISIE” w Jaskrowie.

Terapia behawioralna

Matgorzata Dworzanska: Jest Pani pasjonatka pracy z dzie¢mi, zwfaszcza tymi
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Jako terapeutka pracuje Pani od
wielu lat r6znorodnymi metodami, a jedng z nich jest ceniona przez Panig
terapia behawioralna. Jak zaczeta sie Pani przygoda z tg metodg?

Agata Kwietniowska-Geron: Na poczatku swojej zawodowej drogi poszukiwatam
pomystu na siebie. Poszukiwatam réznych metod, form, srodkéw, ktére pomo-
ga mi zdoby¢ doswiadczenie i otrzymac rozlegta wiedze, aby stac sie dobrym
specjalistg i nies¢ jak najbardziej profesjonalng pomoc dzieciom. W 2016 roku
udatam sie na trzystopniowy kurs Terapii Behawioralnej w Krakowie prowadzo-
ny przez Polskie Stowarzyszenie Terapii Behawioralnej. Juz podczas kursu zrozu-
miatam, ze to jest to. Dostatam ogrom wiedzy i konkretne narzedzie. Zdobyte
wowczas umiejetnosci poszerzatam na licznych kursach, testowatam w swojej
pracy terapeutycznej, stosowatam jej elementy niemal codziennie i robie to do
dzis. Nie oznacza to, ze pracuje tylko tg metodg. Terapia behawioralna nie jest
oczywiscie antidotum na wszystkie problemy, jest to jedna z wielu mozliwych
drég terapeutycznych.
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W jakich sytuacjach, czy tez przy jakich problemach, terapia behawioralna
jest w szczeg6lnosci zalecana?

Terapia ta jest szczegdlnie zalecana w sytuacjach, gdy dane zachowania mozna
zmierzy¢, gdy przyczyna zachowania powtarza sie, a same zachowania mozna
modyfikowac poprzez nauke nowych sposobdw reagowania. Ponizej wymie-
niam te, kiedy jest najbardziej skuteczna.

1. Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Terapia behawioralna, zwtfaszcza Stosowana Analiza Zachowania (SAZ), jest
jednym z najczesciej stosowanych podejs¢ w pracy z osobami z autyzmem. Po-
maga rozwija¢ umiejetnosci komunikacyjne, spoteczne oraz samoobstugowe,
a wiasnie w tych obszarach dzieci z ASD maja deficyty. Jest bardzo pomocna
przy zmniejszaniu zachowan trudnych, takich jak napady zfosci, krzyku czy
podczas niwelowania zachowan stereotypowych tzw. stereotypii (np. powta-
rzalne wymachy dtoni), a takze w wygaszaniu zachowan kompulsywnych.

2. Zaburzenia zachowania i zaburzenia opozycyjno-buntownicze (ODD)

Zaburzenia opozycyjno-buntownicze czesto swoje podioze majg w braku umie-
jetnosci radzenia sobie z emocjami i konfliktami. U dzieci i mtodziezy majacych
sktonnos¢ do agresji, wrogosci, niepostuszenstwa czy buntowniczego nasta-
wienia terapia behawioralna moze pomdéc zmniejszy¢ negatywne zachowania
poprzez nauke alternatywnych sposobéw reagowania i zarzadzania emocjami.

3. Leki i fobie

Terapia behawioralna, a w szczegdlnosci jej odmiana — terapia poznawczo-be-
hawioralna — przynosi bardzo dobre efekty w przypadku pracy nad fobiami czy
lekami. Jest stosowana np. w leczeniu arachnofobii czyli leku przed pajgkami.
Stosowanie m.in. techniki stopniowego oswajania sie z bodzcem wywotujacym
lek pomaga redukowac lek i panike.

4. ADHD (zespét nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi)

Dzieci z ADHD czesto maja problemy z utrzymaniem uwagi, nadpobudliwoscig
I wyrazaja emocje w sposéb nieakceptowalny spotecznie. Terapia behawioralna,
poprzez nauke samoregulacji i stosowanie nagréd, pomaga wzmacniac¢ poza-
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dane zachowania, takie jak skupienie, cierpliwos¢ oraz wyrazanie swoich do-
znan w akceptowalny sposob.

5. Problemy z zachowaniami spotecznymi i komunikacja

Wsparcie technikami behawioralnymi, niezaleznie od diagnozy medycznej, za-
leca sie takze w pracy z dzie¢mi, ktére majg trudnosci w nawigzywaniu i pod-
trzymywaniu relacji, wyrazaniu emocji oraz wspdtpracy z innymi. Bywa, ze
trudnosci te wynikaja z braku wzorcéw, ktérych dziecko mogtoby sie nauczyg,
ktére dziecko mogtoby powtarza¢. W Treningu Umiejetnosci Spotecznych (TUS),
poprzez m.in. modelowanie zachowan, dziecko ¢wiczy umiejetnosci deficyto-
we, by lepiej radzi¢ sobie w $rodowisku réwiesniczym i ogdlnie swobodniej
funkcjonowac w sferze spotecznej.

Terapia behawioralna jest bardzo skuteczng metoda, ale nie uniwersalng. Sa-
dze, ze moze by¢ mniej skuteczna, gdy problemy emocjonalne zwigzane s
z trudng sytuacjg zyciows, taka jak trauma czy zatoba. Poniewaz zrédfo tych
probleméw lezy gteboko w przezyciach emocjonalnych, w pracy nad takimi
doswiadczeniami bardziej pomocne beda terapie skupione na emocjach, jak
terapia psychodynamiczna czy terapia EFT (terapia skoncentrowana na emo-
cjach). Chciatabym jednak zaznaczy¢, ze efektywnos¢ terapii behawioralnej zo-
stata wielokrotnie dowiedziona empirycznie .

Warto tez wspomnie¢, ze techniki behawioralne mozemy stosowac nie
tylko w pracy terapeutycznej, ale tez w pracy nad samym sobg, a jej elementy
mozemy wykorzystywac w zyciu codziennym np. w rozwigzywaniu problemow
wychowawczych.

Wspomniatfa Pani o SAZ, czyli o Stosowanej Analizie Zachowania. Czym jest
SAZ, a czym jest terapia behawioralna? Pytanie jest istotne ze wzgledu na
to, ze oba terminy pojawiajg sie w aspekcie eliminowania niepozgdanych
zachowan. W przypadku rodzica czy opiekuna poszukujgcego wsparcia te-
rapeutycznego dla swojego dziecka rodzi¢ to moze watpliwosci, poczucie
zagubienia, a nawet braku zaufania do pracy dana metoda, w zwigzku
z brakiem terminologicznej jasnosci. Wyobrazmy sobie rodzica niebedacego

1 P Babel, Przede wszystkim skutecznos¢, czyli terapia behawioralna, charaktery.eu/artykul/przede
-wszystkim-skutecznosc-czyli-terapia-behawioralna [dostep: 05.11.2024].
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specjalistg, ktéry dopiero rozpoczyna swojq terapeutyczng wedrowke
w zwigzku z niedawno otrzymang diagnoza swojego dziecka, ktéremu raz
sie proponuje Stosowang Analize Zachowania, raz terapie behawioralna,
a innym razem modyfikacje zachowania za pomocg technik behawioral-
nych. Czy mozna w prosty sposéb wyjasnic te kwestie terminologiczne?

Terapia behawioralna to ogdlne podejscie terapeutyczne skupiajgce sie na mo-
dyfikowaniu lub wyciszaniu zachowan niepozadanych oraz wzmacnianiu za-
chowan pozadanych, tak aby byto ich wiecej, poprzez stosowanie réznych
technik opartych na zasadach uczenia sie. Podczas pracy z dzieckiem wykorzy-
stuje sie takie metody jak:

* warunkowanie klasyczne, czyli powigzanie bodzcéw z reakcjami emocjonal-
nymi;

* warunkowanie instrumentalne, czyli wzmacnianie pozadanych zachowan
i eliminowanie niepozadanych;

* modelowanie, czyli uczenie sie poprzez obserwacje i nasladowanie innych.

Stosowana Analiza Zachowania (SAZ) (ang. Applied Behavior Analisys — ABA) to
podejscie naukowe, doktadnie zbadane i opisane, ktore analizuje, opisuje i mo-
dyfikuje zachowania ludzi, ale takze zwierzat. Podczas terapii SAZ terapeuta
dokonuje wstepnej oceny zachowan dziecka, nastepnie identyfikuje, jakie za-
chowania wymagaja modyfikacji. Bardzo doktadnie analizuje, co powoduje
dane zachowanie (np. krzyk dziecka), co sie dzieje przed nim i po nim, aby
zrozumiec jego przyczyny, czyli identyfikuje, jakie bodZce wywotuja zachowanie
i jakie konsekwencje je wzmacniajg. Skrupulatnie notuje, jak czesto w wybranej
jednostce czasu dane zachowanie wystepuje. Na podstawie tych analiz tera-
peuta tworzy indywidualny plan, okresla cele terapeutyczne i metody pracy,
ktére muszg byc¢ jasne i czytelne dla wszystkich oséb pracujacych z dzieckiem,
w tym dla rodzicow. Program terapeutyczny jest dopasowany do potrzeb
I mozliwosci konkretnej osoby. Pracujac z dzieckiem terapeuta stosuje techniki
wzmocnien. Podczas pracy systematycznie dokonuje pomiaru: zlicza i notuje
ilos¢ prob i poprawnych powtorzen. Dane te stuzg potem do oceny i monitoro-
wania postepdw. W miare potrzeb plan terapii jest modyfikowany.
Podsumowujac, mozna uznac, ze Stosowana Analiza Zachowania jest bar-
dziej zaawansowang i zindywidualizowang formg terapii behawioralnej. Terapia
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behawioralna ma szerszy zakres i jest stosowana w leczeniu wielu zaburzen,
natomiast SAZ koncentruje sie gtéwnie na modyfikacji konkretnych zachowan
i nauce nowych, czesto u 0séb z zaburzeniami rozwojowymi.

O terapii behawioralnej mozna byto ustysze¢ wiele ztego, ze jest tresurg
(zwtaszcza, ze historycznie terapie te mozna faktycznie skojarzy¢ z psem
Pawtowa i jego warunkowaniem), ze jest oparta na awersyjnych metodach.
Co moze Pani powiedzie¢ w obronie tej terapii?

Sadze, ze krytyka terapii behawioralnej, szczegdlnie w kontekscie jej historycz-
nych korzeni, czesto wynika z niezrozumienia wspotczesnych metod oraz
zmian, ktére nastapity w podejsciu do tej terapii na przestrzeni lat. Zgadzam
sie, ze poczatkowe formy terapii behawioralnej byty kontrowersyjne, poniewaz
wykorzystywaty techniki oparte na warunkowaniu w potgczeniu z bodzcami
awersyjnymi — chodzi mi o karanie?. Terapia behawioralna przeszta ogromna
przemiane. Wspdtczesnie kiadzie sie wiekszy nacisk na pozytywne wzmacnia-
nie, czyli nagradzanie pozgdanych zachowan, a nie na kary. Metody awersyjne
przez wiekszos¢ terapeutdw zostaty odrzucone i uznane za nieetyczne i mato
skuteczne w dtuzszej perspektywie. Dzisiejsza terapia behawioralna, a zwtasz-
cza Stosowana Analiza Zachowania, opiera sie na wzmacnianiu pozytywnym.
Oznacza to, ze za kazde, nawet najmniejsze osiggniecie lub zachowanie poza-
dane dziecko jest nagradzane (stosujgc wybrang nagrode z szerokiego repertu-
aru: zetony, punkty, drobne nagrody rzeczowe, zawsze dodajac nagrode spo-
teczng, np. pochwate, przybicie pigtki itd.), co wzmacnia dane zachowanie
i zacheca, by je powtorzy¢. Podejscie to nie ma nic wspdlnego z tresurg ponie-
waz szanuje godnos¢ dziecka i koncentruje sie na jego potrzebach i mozliwo-
sciach. Musze dodac i podkresli¢, ze nowoczesna terapia behawioralna wyko-
rzystuje zindywidualizowane podejscie do terapii dziecka poprzez dostosowanie
programu do potrzeb i mozliwosci danego dziecka, uwzgledniajgc jego mocne
strony i ograniczenia.

Wspdtczesnie stosuje sie bardzo wysokie standardy etyczne w pracy
z dzie¢mi terapig behawioralng. Terapeuci zobowigzani sg do wspdtpracy
z dzie¢mi w sposdb nieprzymuszajacy, oparty na wspdtpracy i poszanowaniu
godnosci dziecka. Nadrzednym celem terapii jest poprawienie jakosci zycia pa-

2 aktualnie stosuje sie takze termin , karanie”, lecz uzywa sie go w innym znaczeniu — w kontekscie
stosowania konsekwencji do danego zachowania.
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cjenta i 0séb z jego otoczenia. Uwazam, ze terapia behawioralna jest jedna
z najlepszych metod terapeutycznych. Skutecznie przeprowadzona przynosi
dtugotrwate korzysci i znaczaco poprawia funkcjonowanie oséb z autyzmem
I innymi zaburzeniami.

MD: Czy w terapii behawioralnej jest jakis schemat postepowania? Czy mozna

rodzicom i opiekunom przyblizy¢ opis tej terapii pokazujgc pewne kroki
w tej metodzie?

AKG: Terapia behawioralna faktycznie opiera sie na schematach i okreslonych kro-

kach, ktére z powodzeniem rodzic moze stosowac. W szczegdlnosdci widac to
w podejsciu funkcjonalnym w terapii behawioralnej, ktére jest probg zrozumie-
nia przyczyn danego zachowania i jego konsekwencji, aby méc je modyfikowac
w sposdb jak najbardziej skuteczny, przy zachowaniu standarddw etycznych.
Ponizej opisze podstawowe kroki, aby rodzice i opiekunowie mogli lepiej
zrozumiec te metode i ewentualnie wdrozy¢ jg samodzielnie. Stosujgc podejscie
funkcjonalne podczas terapii behawioralnej wypracowujemy bardziej harmonij-
ny, zindywidualizowany i skoncentrowany na potrzebach dziecka sposéb pracy.

Krok 1. Identyfikacja problemu — okreslenie, jakie zachowanie stanowi problem

Proces ten zaczyna sie od obserwacji dziecka i wybrania jednego, konkretnego
zachowania, ktére chcemy zmieni¢ (i ktére w miare prosty sposéb mozna zmie-
ni¢, by zmotywowac dziecko i by samemu odnies¢ sukces, ktory nas zmotywu-
je). Mozemy np. spisa¢ problematyczne zachowania i utozy¢ je w skali, ktora
okredli, jak bardzo trudne jest to zachowanie. Wezmy na przyktad ,krzyk, gdy
dziecko nie dostaje czegos, co chce”. Opisujemy konkretnie i szczegétowo za-
chowanie, np. zamiast méwic ,jest niegrzeczny”, lepiej wskazac konkretne za-
chowanie, np. ,uderza inne dzieci w przedszkolu”, ,pfacze, gdy nie otrzyma
ulubionej zabawki”, ,uderza sie w gtowe, gdy musi zakonczy¢ zabawe i odnies¢
zabawke na jej miejsce”. Pamietajmy, ze zachowanie nie zna prézni i w zamian
za jedno, trzeba nauczyc sie innego — dlatego warto okresli¢ na jakie zachowa-
nie chcemy zmienic to niepoprawne.

Przyktad:

Ania krzyczy/komunikuje krzykiem, ze chce dostac zabawke. Zamiast tego chce-
my, aby zaczeta prosic¢ o zabawke, uzywajac stow.
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Krok 2. Doktadna analiza, czyli identyfikacja funkcji zachowania

W etapie tym gtéwnym celem jest identyfikacja, jaka role petni dane zachowa-
nie, czyli zrozumienie przyczyny zachowania. Na tym etapie staramy sie zrozu-
mie¢, dlaczego dziecko wykonuje dane zachowanie? Co wzmacnia to zacho-
wanie? Pamietamy, ze czesto powtarzajgce sie zachowanie jest reakcjg na cos,
co dziecko chce osiggna¢ lub czego chce unikna¢, to takze moze by¢ préba
zdobycia czegos konkretnego (jak zabawka), a nawet potrzeba samostymulacji.

Mogga do tego postuzy¢ takie pytania jak: Jaki jest cel tego zachowania?
Dlaczego to zachowanie sie pojawia? Co osoba zyskuje lub czego unika dzieki
temu zachowaniu? Ten etap umozliwia terapeucie lepiej zrozumie¢, co moty-
wuje osobe do okreslonego dziatania, by nastepnie opracowac skuteczng stra-
tegie postepowania przy zmianie zachowania.

Bardzo dobrze zalezno$¢ pomiedzy zachowaniem a jego rolg przedstawia
grafika géry lodowej, gdzie to, co widoczne nad tafla wody jest witasnie ,za-
chowaniem”, natomiast to, co pod wodg jest tym, co dziecko komunikuje
swoim zachowaniem.

Przyktady:

Piotrus krzyczy (zachowanie) — Piotrus komunikuje: ,nie chce” (przyczyna zacho-
wania).

Ania placze (zachowanie) — Ania komunikuje: , boje sie” (przyczyna zachowania)
Filip niszczy zabawki, rozrzuca przedmioty (zachowanie) — Filip komunikuje:
L~hudzi mi sie”, ,potrzebuje twojej uwagi”, ,pobaw sie ze mna” (przyczyna za-
chowania).

Na tym etapie istotna jest identyfikacja tego, co poprzedza dane zachowanie
(tzw. bodziec poprzedzajacy) oraz jakie sg jego konsekwencje. Dzieki temu tera-
peuta jest w stanie ustali¢, co ,wzmacnia” dane zachowanie i dlaczego jest ono
powtarzane. Na przyktad, jesli dziecko bije sie z innymi podczas przerwy, analiza
funkcjonalna pozwala ustali¢, czy robi to, aby zdoby¢ uwage dorostych, czy
moze unikng¢ trudnych interakgji z rowiesnikami.

Przyktad wg schematu: bodziec — zachowanie - reakcja — konsekwencja

Ania chce zabawke — Ania krzyczy — mama daje zabawke Ani — Ania dostaje
zabawke | przestaje ptakac.
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Zauwazy¢ mozna, ze kiedy Ania krzyczy — mama reaguje na ten krzyk i wrecza
dziecku zabawke. Krzyk Ani jest sposobem na zdobycie tego, co chce. Czyli jak
Ania zaptacze — mama podaje jej ulubiong zabawke (nagradza to zachowanie,
czyli wzmacnia je). Dziewczynka nauczyfa sie, ze jak bedzie krzycze¢ otrzyma
ulubiong zabawke.

To co widzimy (zachowanie dziecka)

np. krzyk, kopanie, plucie, przeklinanie...

To co dziecko komunikuje
swoim zachowaniem:

,hie chce...”, ,chce...”,
,boje sie...”, ,nie umiem...”,
,poméz mi...”, ,przestan...”,
,nhie wiem co robié¢”,

,nudzi mi sie”, itp.

Goéra lodowa jako metafora widocznej i ukrytej czesci komunikatu

Kazde zachowanie petni jakas funkcje, ma jakis cel. Funkcje te mozemy podzieli¢
na kilka kategorii:

* Zabieganie o uwage: dziecko prébuje uzyskac¢ uwage innych, np. krzyczac,
aby rodzic zareagowat.

* Unikanie lub ucieczka: dziecko unika czegos nieprzyjemnego lub stresujgce-
go, np. wycofuje sie z zadania, ktére sprawia trudnos¢; dziecko poproszone
0 posprzatanie zabawek nie robi tego twierdzac, ze go reka boli; dziecko po-
proszone o utozenie uktadanki rozsypuje ja, by nie wykonac polecenia.

* Dostep do rzeczy lub czynnosci: dziecko zachowuije sie w okreslony sposéb,
aby uzyskac¢ cos, czego pragnie, np. ptacze, aby dostac¢ ulubiong zabawke;
krzyczy po wejsciu do sali terapeutycznej, by unikna¢ ¢wiczen z terapeuta.
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* Stymulacja sensoryczna: zachowanie przynosi osobie wewnetrzne korzysci,
takie jak przyjemnos¢ wynikajaca z ruchu lub dZzwiekéw (np. trzepotanie re-
kami, kotysanie sie).

Krok 3. Opracowanie strategii interwencji

W oparciu o funkcje zachowania, ktére odpowiada na okreslone potrzeby dziec-
ka, wdrazamy strategie, ktéra pomoze zaspokoi¢ te potrzeby, ale w oparciu
0 zachowania bardziej akceptowalne spotecznie. Zachowanie bowiem, co juz
zostato wspomniane, nie zna prézni, co oznacza, ze dane zachowanie musimy
zastapi¢ innym. Kluczowym elementem jest tu stosowanie wzmocnien pozytyw-
nych — nagradzanie dziecka za pozadane zachowanie. Dzieki temu dziecko uczy
sie, ze pewne dziafania prowadzg do osiagniecia celu, do uzyskania nagrody.
Nagradzamy dziecko tylko wtedy, gdy zachowuje sie w pozgdany sposob,
a ignorujemy niepozadane zachowania lub staramy sie je zastgpi¢ czyms innym
(tzw. zamiana zachowania).

Przyktad:

Zamiast reagowac na krzyk Ani, kiedy chce zabawke, rodzic czeka, az uzyje
stéw lub spokojnie poprosi o zabawke. Gdy tak zrobi, rodzic daje jej zabawke
i chwali (nagradza) za ,fadne poproszenie”.

Polecam nagradzac spotecznie i rzeczowo jednoczesnie, czyli chwalimy stownie
i podajemy nagrode np. zabawke, ktérg dziecko lubi albo dziecko wybiera zeton.

Krok 4. Zapobieganie trudnym zachowaniom

Na tym etapie staramy sie dostosowac otoczenie i srodowisko tak, aby zapobiec
pojawianiu sie trudnych zachowan. Wazng kwestig jest systematyczna powta-
rzalnos¢ i konsekwencja. Aby dziecko mogfo nauczy¢ sie nowej reakgji, przy-
swoi¢ nowe pozadane zachowanie, potrzebna jest systematycznosc i konse-
kwencja oraz to, aby wszystkie osoby doroste w otoczeniu dziecka reagowaty
w podobny sposéb. Wspomoga one dziecko w szybszej nauce nowych zasad.
Jedli dziecko zacznie dostawac zabawke czasem za krzyk, a czasem za fadne
poproszenie, bedzie miato problem z przyswojeniem pozgdanego zachowania.
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Przyktad:

Ania zaczyna coraz czesciej uzywac stow, aby poprosi¢ o zabawke. Jesli mama
i tata bedg zawsze nagradzac jg tylko za sfowne poproszenie, wzmochi to
nowe, pozytywne zachowanie.

Krok 5. Wycofywanie wsparcia

Kolejnym, bardzo wazny elementem jest stopniowe wycofywanie wsparcia, ja-
kim s wzmocnienia pozytywne. Kiedy dziecko zaczyna regularnie wykazywac
pozadane zachowanie, nalezy stopniowo ogranicza¢ nagrody, aby dziecko
samo zauwazyto korzysci z nowych umiejetnosci i zaczeto dziataé bez potrzeby
dodatkowego wzmocnienia. Nagrody sg wiec dawane rzadziej, by ostatecznie
je wyeliminowa¢, pozostawiajac naturalne konsekwencje nowych zachowan.

Przyktad:

Kiedy Ania nauczy sie juz spokojnie prosic¢ o zabawke, rodzice moga stopniowo
ograniczac chwalenie lub nagradzanie, by zachowanie to stato sie dla niej natu-
ralne, rutynowe.

Krok 6. Monitorowanie efektow

Monitorowanie efektéw to sprawdzanie, czy wprowadzone strategie postepo-
wania przynoszg efekty oraz dostosowanie i modyfikowanie planu interwengji
W razie potrzeby.

MD: Czy rodzic moze pracowa¢ w domu tg metoda, czy jest to oddziatywanie

AKG:

jedynie w dyspozycji specjalisty — terapeuty behawioralnego?

Jesli rodzic posiada odpowiednig wiedze i ma wsparcie ze strony terapeutéw
oraz jest systematyczny i $wiadomy, ze najwazniejsza jest konsekwencja we
wprowadzonych zmianach, to jak najbardziej moze (a nawet jestem zdania, ze
powinien) stosowac podejscie funkcjonalne i pracowac z dzieckiem w domu.
Najlepiej, aby rodzice rozpoczeli od wspdtpracy z certyfikowanym specjalistg
terapii behawioralnej, ktory dokona analizy funkcjonalnej zachowan dziecka,
opracuje indywidualny plan terapii i nauczy rodzicéw, jak stosowac odpowiednie
techniki/narzedzia w domu. Zaktadam, ze rodzice decydujacy sie na stosowanie
tej metody wiedzg czym jest terapia behawioralna, jednak sugerowatabym, aby
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przeszli oni podstawowe szkolenie, by lepiej rozumie¢ zasady wzmocnien, roz-
poznawania funkgji zachowan oraz technik modyfikowania zachowan. Jest
wiele kurséw stacjonarnych, a takze on-line, dostepna jest tez literatura napisa-
na w bardzo przystepny sposéb, np. ,Sposéb na trudne dziecko” Artura Kota-
kowskiego i Agnieszki Pisuli.

Po zdobyciu podstawowe] wiedzy rodzice moga stosowac techniki beha-
wioralne w codziennym zyciu, np. poprzez wzmacnianie zachowan pozytyw-
nych (chwalac dziecko za to, ze tadnie sie bawi czy spokojnie siedzi przy stole,
lub cierpliwie czeka na swojg kolej), ale rowniez wyciszajgc zachowania niepo-
zadane (nie dajac uwagi, gdy dziecko wymusza cos krzykiem lub ignorujac za-
chowania wymuszenia naszej negatywnej uwagi).

Rodzice powinni pamietac, ze stosujac te metode muszg by¢ systematycz-
ni i konsekwentni w swoich dziataniach. Wazne jest, zeby wszyscy w otoczeniu
dziecka stosowali te same zasady i ,méwili tym samym gtosem”, co zapewni
spdjnos¢ oddziatywan.

To rodzice spedzaja najwiecej czasu z dzieckiem. Dlatego ich zaangazowa-
nie jest kluczowym elementem gwarantujgcym skutecznos¢ terapii behawioral-
nej w diuzszej perspektywie. Praca z rodzicem utrwali to, co wypracowali tera-
peuci podczas zaje¢. Dodatkowo rodzic ma mozliwos¢ zastosowania technik
w rzeczywistych, codziennych sytuacjach, co sprzyja generalizacji nowych
umiejetnosci. Wzajemne zaufanie i komunikacja to fundament do pracy, dzieki
temu rodzic moze poinformowac o swoich obawach, o postepach lub trudno-
sciach w stosowaniu metody w domu. Dzieki temu opiekun moze uzyskac po-
moc, wsparcie, cenne wskazdwki, by czuc sie pewniej i nie poddawac. Jestem
zdania, ze wymiernym efektem wspdtpracy rodzica i dziecka jest zaciesnienie
wiezi, gdyz rodzic lepiej zrozumie swoje dziecko i jego postepowanie.

Wszystkie wymienione elementy, a wiec wspdtpraca z terapeuta, regularne
zdobywanie wiedzy, doswiadczenia oraz stosowanie zasad w codziennym zyciu
zwiekszg skutecznos¢ stosowania technik behawioralnych, a to wptynie na po-
prawe jakosci zycia dziecka oraz jego rodziny.

MD: Na zakonczenie chciatam Panig prosi¢ o kilka wskazan dla rodzicéw decydu-
jacych sie pracowac z dzieckiem metoda behawioralna.
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AKG: Moje rady przy stosowaniu metod behawioralnych w pracy z dzieckiem:

Pamietajmy, ze za zachowaniem dziecka stojg konkretne przyczyny.

Badzmy konsekwentni i cierpliwi — wyniki terapii behawioralnej nie zawsze
pojawiajq sie od razu. Dajmy dziecku czas na przyswojenie nowego zacho-
wania.

Stosujmy zasade ,matych krokéw” — dzieci ucza sie najlepiej, gdy nowe
umiejetnosci s3 wprowadzane stopniowo, krok po kroku.

Nie stosujmy kar — stawiajmy na pozytywne wzmocnienia, a unikajmy stoso-
wania kar, ktére moga przynies¢ wiecej szkody niz pozytku.

Pamietajmy o nagrodzie stownej. Chwalmy dziecko.
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Absolwent Wydziatu Lekarskiego i Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach.
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wany w ogdlnopolskim plebiscycie medycznym , Hipokrates” w kategorii najlepszy fizjoterapeuta.

Diagnoza i terapia
metod3g Integracji Sensorycznej

Iwona Boftu¢: Zaburzenia integracji sensorycznej sg problemem coraz czesciej
obserwowanym wsrod zdrowych dzieci w wieku szkolnym. Najprawdopo-
dobniej jest to zwigzane ze zmieniajacym sie stylem zycia, obecnoscig duzej
ilosci technologii w naszej codziennosci. Z jednej strony utatwia to funkcjo-
nowanie i przyspiesza bardzo wiele réznych proceséw, daje nowe mozliwo-
$ci, a z drugiej powoduje, ze nasza aktywnos¢ spada, bo ogrom spraw mo-
zemy zatatwic zdalnie. Sprawia to, ze zmniejsza sie réznorodnos¢ bodzcow,
ilos¢ ruchu, doptywu i stymulacji dokonywanej przez te bodzce, co jest nie-
korzystne dla organizmu rozwijajgcego sie dziecka. Oczywiscie czynnikdw,
ktore wptywaja na taki stan rzeczy jest wiecej, natomiast dla mnie wtasnie
ten wydaje sie najbardziej istotny. Terapia metodg stymulacji sensorycznej
wskazana jest w przypadku niektérych zaburzen, schorzen, zespotéw obja-
woéw chorobowych, jak np. mézgowe porazenie dzieciece, ASD, ADHD,
ADD i wielokrotnie okazuje sie by¢ bardzo pomocna. Czym sa zaburzenia
integracji sensorycznej?
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Mateusz Burak: Integracja sensoryczna jest procesem neurobiologicznym, ktéry
umozliwia ludzkiemu mézgowi taczenie i wtasciwg interpretacje bodzcédw sen-
sorycznych pochodzacych z otoczenia. Dysfunkcja tych proceséw jest zaburze-
niem, ktére powoduje dezorganizacje tych bodzcéw oraz dezintegracje o réz-
nym stopniu nasilenia i w obszarze réznych systemdéw zmystowych. To z kolei
stwarza problemy w rozwoju dziecka, utrudniajac witasciwe przetwarzanie in-
formacji, co wptywa na jego zachowanie w okreslonych sytuacjach. Koncepcja
diagnozy i terapii metoda Integracji Sensorycznej zostata opracowana przez dr
A. Jean Ayres na podstawie analizy badan zwigzku rozwoju fizycznego i funk-
cjonowania mozgu. Wielokrotnie dowiedziono, ze praktyczne wykorzystanie
zatozen tej koncepcji wspomaga funkcjonowanie pacjentéw doswiadczajgcych
zaburzen o podtozu sensorycznym. Dzieki temu jestesmy w stanie poprawic
komfort i jakos¢ zycia dzieci doswiadczajgcych takich trudnosci oraz ich rodzin.
Integracja sensoryczna zasadniczo koncentruje sie na trzech podstawowych
systemach zmystowych. Mowa tutaj o dotyku, propriocepcji, czyli inaczej czuciu
gtebokim oraz uktadzie przedsionkowym, czyli zmysle rownowagi. Wymienione
systemy zmystowe sg ze sobg w pewnym sensie potgczone i wydajg sie by¢ bar-
dzo istotne dla podstawowego funkcjonowania, a ich prawidtowe dziatanie za-
pewnia dziecku niezachwiang wspotprace i prawidtowy odczyt bodzcow ptyna-
cych z otoczenia oraz wifasciwg reakcje na nie. Powigzania pomiedzy systemem
przedsionkowym, proprioceptywnym i dotykowym pozwalajg nam doswiadczac,
interpretowac i odpowiednio reagowac na bodzce ptynace z otoczenia'.

IB: Jak dtugo trwa diagnoza tych zaburzen?

MB: Proces diagnozy obejmuje zazwyczaj kilka wizyt. Wykonuje sie go z uzyciem
narzedzi, co pozwala na duzg obiektywizacje uzyskanych wynikéw. Pierwsze
spotkanie jest zwykle poswiecone zebraniu szczegétowego wywiadu z rodzica-
mi odnosnie funkcjonowania dziecka, odbierania i reagowania przez nie na po-
szczegdlne bodzce sensoryczne pojawiajgce sie w zyciu codziennym. Pytania
formutowane przez diagnoste pozwalaja przesledzi¢ przebieg cigzy matki i ze-
bra¢ informacje odnosnie ewentualnych komplikacji, ktére juz w tym okresie

1 C. Hatch-Rasmussen, Sensory Integration in Autism Spectrum Disorders, https://autism.org/senso-
ry-integration/ [dostep: 08.09.2024].
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mogty wptynac¢ na pojawienie sie u dziecka zaburzen integracji sensorycznej.
Poniewaz kolejne kroki to wykonanie specjalistycznych testéw, proces diagnozy
zajmuje zwykle 2-3 spotkania po okoto 60 minut. Konczy sie on wydaniem pi-
semnej opinii, w ktérej umieszcza sie informacje o rodzaju prezentowanych za-
burzen, propozycje kierunkdw i czestotliwosci zaje¢ oraz wskazania do pracy
w domu.

: Co moze $wiadczy¢ o tym, ze dziecko ma trudnosci w zakresie funkcjono-

wania sensorycznego?

Trudnosci w przetwarzaniu sensorycznym niemal zawsze rzutujg na funkcjono-
wanie dziecka w codziennym zyciu. Czesto rodzice nie zdaja sobie sprawy z tego,
ze podtozem pewnych zachowan mogg by¢ witasnie zaburzenia integracji sen-
sorycznej i jak wielkie trudnosci one powoduja. Wsrdéd symptoméw mogacych
wskazywac na problemy z przetwarzaniem sensorycznym pojawiaja sie:

* niechec dziecka do wykonywania czynnosci pielegnacyjnych takich jak: obci-
nanie paznokci, czesanie, obcinanie wloséw, kremowanie rgk, ponadto nie-
chec do noszenie rekawiczek, skarpetek, wrazliwos¢ na metki;

* problemy z oceng odlegtosci przez dziecko, co moze skutkowac trudnosciami
z fapaniem, rzucaniem pitki, odstawianiem szklanki we wtasciwe miejsce na
stoliku, potrgcaniem futryny przy probie przejscia przez drzwi;

* niechec do hustania, korzystania z karuzeli, lek przed zmiang pozycji np. po-
tozeniem sie na duzej pitce gimnastycznej z gtowa w dof;

* awersja (obronnos¢) dotykowa;

* problemy z koncentracjg uwagi, niemoznos¢ usiedzenia w jednym miejscu
przez nawet krétki czas;

* niewtfasciwa pozycja dziecka w czasie prac stolikowych lub spozywania posit-
kow.

Warto zaznaczy¢, ze wyzej wymienione przyktady pojawiajg sie najczesciej, jed-
nak symptomdw $wiadczacych o zaburzeniach integracji sensorycznej jest o wie-
le wiece.

: Czy wystepujq jakies wskazniki prediagnostyczne, na ktére rodzic powinien

zwrdci¢ uwage?

109
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Trudno jest tu méwic o jakich$ wystandaryzowanych wskaznikach, ktérymi moz-
na sie postuzy¢ w tym wypadku. Z catg pewnoscig jednak do najwazniejszych
nalezec bedzie obserwacja dziecka zaréwno pod katem rozwoju emocjonalnego,
fizycznego jak tez zachowywania sie wérod réwiesnikéw. Rodzica powinny za-
niepokoi¢ takie objawy jak obserwowane u dziecka zachowania agresywne, po-
nadprzecietna wrazliwos¢ lub ostabiona reakcja na dotyk, nieche¢ do przytulania
i gfaskania, niechec¢ do jedzenia i przyjmowania okreslonych pokarmoéw, opdz-
nienia rozwoju mowy, obnizona koordynacja wzrokowo-ruchowa, czeste wybu-
dzanie sie w nocy.

: Co Pana zdaniem swiadczy o wystepowaniu trudnosci z przetwarzaniem

sensorycznym?

Jednga z klasycznych odpowiedzi na to pytanie jest demonstrowana przez dziecko
nieadekwatna reakcja na doswiadczany w danym momencie bodziec sensorycz-
ny. Nalezy jednak wyjasni¢, ze chodzi tu o dwie skrajnosci: albo dziecko reaguje
w sposéb przesadnie wygdrowany na bodziec, ktéry w normalnych warunkach
nie powinien generowac takiej odpowiedzi, albo nadprogowy, silny bodziec nie
wzbudza zadnej odpowiedzi lub jest ona znikoma. W tym miejscu postuze sie
przyktadem wynikajgcym z mojej pracy, mianowicie poddawaniem dziecka sty-
mulacji przedsionkowej. Dziecko podwrazliwe przedsionkowo podczas uzywania
hustawki bedzie chciato by¢ hustane mocno, silnie, co wzbudza nawet wrazenie,
ze jest to zbyt intensywne, wrecz niebezpieczne, wykonywane z za duzg ampli-
tudg. Dziecko bedzie potrzebowato wejs¢ i mocno rozhustac sie, by poczu sty-
mulacje uktadu przedsionkowego. W takich warunkach dziecko o normalnym,
przecietnym progu pobudliwosci okreslitoby taki rodzaj przyspieszen jako nad-
mierny, a samg stymulacje jako nieprzyjemna. W przypadku pacjenta nadwrazli-
wego przedsionkowo bedzie doktadnie odwrotnie. Dziecko moze czuc¢ lek juz
przed samym wejsciem do hustawki, zas nawet niewielki jej ruch bedzie wzbu-
dzat w nim nieche¢. W momencie hustania pacjent o normalnym progu pobudli-
wosci nie zareaguje w sposéb lekowy, bedzie to dla niego bodziec podprogowy
nie wyzwalajacy zadnej reakgji.

: Kiedy, w jakim wieku powinno sie dokonac diagnozy SI?

Ogdlnie rzecz ujmujac diagnoza proceséw Integracji Sensorycznej jest mozliwa
nawet od 1. roku zycia. W tym celu wykorzystuje sie specjalne, komputerowe
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narzedzie diagnostyczne w postaci wywiadu, kwestionariusza, testéw zaburzen
modulacji sensorycznej i zaburzeh ruchowych o podtozu sensorycznym, czyli
platforme informatyczng KATIS. Stuzy ona do diagnozowania dzieci w wieku od
1. roku zycia do 4. lati 11. miesiecy. Testy Obserwacji Klinicznej mozna zastoso-
wac w diagnozie juz od 2., Testy Potudniowo-Kalifornijskie od 4., a Polskie Stan-
daryzowane Testy Integracji Sensorycznej od 4. roku zycia. Biorgc pod uwage
dzieci z ASD trzeba zaznaczy¢, ze proces diagnozy jest czesto utrudniony z uwa-
gi na to, ze dziecko nie zawsze chce wspdtpracowac przy wykonywaniu testow.
Dodatkowo nalezy podkresli¢, ze w diagnozie tych pacjentow testy Obserwadji
Klinicznej czesto muszg by¢ zmodyfikowane, a z Polskich Standaryzowanych Te-
stow Integracji Sensorycznej wybiera sie jedynie niektére. W mojej ocenie opty-
malnym wiekiem do diagnozy zaburzen procesow integracji sensorycznej jest
okres ok. 2. roku zycia.

: Kiedy najczesciej docierajg do Pana dzieci z tymi zaburzeniami?

Obecnie, z kazdym kolejnym rokiem szkolnym, spotykam w gabinecie coraz
wiecej dzieci z zaburzeniami proceséw integracji sensorycznej. Wzrost swiado-
mosci rodzicow, nauczycieli oraz pokrewnych specjalistéw w zakresie opisywa-
nych zaburzen sprawia, ze dzieci dos¢ wczesnie trafiajg na proces diagnostyczny.
Najczesciej jest to bardzo wczesny etap ich zycia, w ktérym systemy zmystowe
dziecka i caty jego organizm sa bardzo podatne na procesy naprawcze. Oczywi-
scie nadal zdarza sie, na szczescie coraz rzadziej, ze do gabinetu trafiajg dziedi,
ktére od lat borykajg sie z nierozpoznanymi i niepoddawanymi terapii zaburze-
niami proceséw Integracji sensoryczne.

: Jak czesto spotyka sie Pan z koniecznoscig diagnozy zaburzen S| u dzieci

z ASD?

Uwazam, ze diagnoza Sl dziecka ze spektrum ASD powinna mie¢ miejsce zawsze.
Jest to konieczne po to, by wyeliminowac ryzyko wystapienia u niego zaburzen
integracji sensorycznej, ktére moga powaznie utrudnia¢ codzienne funkcjono-
wanie oraz posrednio wptywac na jako$¢ zycia odczuwang przez otaczajgce je
srodowisko, a przede wszystkim rodzine. Zaburzen S| nie mozna potwierdzi¢ ani
wykluczy¢ ,,na oko”, bez diagnozy, dlatego tez wskazane jest jej wykonanie. Po-
niewaz rodzice dzieci ze spektrum ASD majg czesty kontakt z lekarzem psychiatra
lub psychologiem, to zdarza sie, ze wtasnie ci specjalisci zalecaja takg diagnoze.
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Niejednokrotnie osobami sugerujgcymi wykonanie diagnozy sa tez nauczycie-
le/ pedagodzy, ktérzy zauwazyli, ze w codziennym funkcjonowaniu dziecka ,,co$
jest nie tak”. Musze tu jednak zaznaczy¢, ze to wiasnie rodzice sg osobami, ktore
moga zdecydowac o rozpoczeciu procesu diagnostycznego i wzig¢ odpowie-
dzialnos¢ za rozpoczecie terapii.

: Na ile trafna jest diagnoza SI?

Jest to pytanie, na ktore trudno jest udzieli¢ jednoznacznej odpowiedzi. W mo-
mencie przeprowadzania diagnozy zawsze istnieje zagrozenie, ze dziecko bedzie
zmeczone, w ztym nastroju lub zwyczajnie nie zechce wspotpracowac. Stwarza
to ryzyko, ze uzyskane wyniki moga byc zanizone, nieadekwatne do faktycznych
mozliwosci i umiejetnosci dziecka. Nie bedg one woéwczas rzeczywistym od-
zwierciedleniem profilu sensorycznego pacjenta. W mojej opinii trzeba by¢ bar-
dzo wyczulonym na niechec i znudzenie dziecka podczas wykonywania diagno-
zy. Jednym ze sposobow obiektywizowania wynikéw badania moze by¢
roztozenie diagnozy na wiekszg ilos¢ niz 2-3 spotkania, tak aby jednorazowo
wykonac jedynie kilka testdw. Innym sposobem moze by¢ wykonanie na prze-
mian jednego testu, a potem zabawa z udziatem dziecka zabawka, ktorg wybie-
rze ono samo. Czesto okazuje sie to bardzo skutecznym sposobem na efektywne
przejscie przez proces diagnozy S.

: Czy rodzic powinien lub moze w jaki$ sposob przygotowac dziecko do dia-

gnozy?

Poniewaz podczas przeprowadzania diagnozy bardzo wazne jest wykonywanie
$cisle okreslonych zadan przebiegajacych czesto przy stoliku, w pozycji siedzenia
na krzesle, to warto bytoby przygotowac do tego dziecko. Mam tutaj na mysli
wprowadzenie lub zwiekszenie ilosci dotychczasowych zajec i zabaw stoliko-
wych. Wéwczas dziecko w naturalnych warunkach przyzwyczaja sie do przeby-
wania przy stole i wykonywania okreslonych zadan. Na czas diagnozy dziecko
powinno byc¢ ubrane w luzny, niekrepujacy ruchéw stréj sportowy. Jest to bardzo
wazne, poniewaz czesto zdarza sie, ze dziewczynki posiadajg bufiaste sukienki,
a chtopcy eleganckie koszule, co nie utatwia im wykonywania zadan, a juz na
pewno nie jest komfortowe.
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Wyposazenie Sali Integracji Sensorycznej (archiwum Zespotu Szkét Specjalnych im. L. J. Kerna w Krakowie)

IB: Jak najczesciej reaguja rodzice na diagnoze trudnosci w przebiegu proce-

MB:

sOw integracji sensorycznej u ich dzieci?

Zazwyczaj padaja pytania czym sg zaburzenia SI? Skad sie to bierze? Czy da sie
cos$ z tym zrobic? lle to bedzie trwato? Jak to moze wptynaé na funkcjonowanie
dziecka? Do tych pytan niejednokrotnie dotaczajg rodzicielski strach i przeraze-
nie, szczegolnie wtedy, gdy temat integracji sensorycznej, a wtasciwie zaburzen
z nig zwigzanych, nigdy wczesniej nie pojawit sie w zyciu rodziny. Rodzice, ktorzy
przychodzili wczesniej na terapie z innym swoim dzieckiem, sg zdecydowanie
bardziej spokojni i wyedukowani w zakresie diagnozy, terapii i efektywnosci te-
rapii metoda Integracji Sensorycznej. Czesto réwniez udzielaja sie w grupach
wsparcia dla rodzin posiadajacych dzieci z ASD.
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Wyposazenie Sali Integracji Sensorycznej (archiwum Zespotu Szkét Specjalnych im. L. J. Kerna w Krakowie)

IB:

MB:

Co sie dzieje dalej, po diagnozie stwierdzajacej istnienie tych zaburzen u dzie-
ciz ASD?

Pierwsze co przychodzi mi na mysl, to terapia. Ale wcale nie musi tak by¢. Naj-
pierw nalezy dokona¢ oceny, na ile obnizone wyniki poszczegdlnych testow
wskazujg na koniecznos¢ terapii, a na ile warto poddawac pewne obszary funk-
cjonowania sensorycznego dziecka tylko obserwacji. Jest to zdecydowanie fa-
twiejsze u pacjentow bez ASD, u ktérych mozna w petni wykorzystac testy Potu-
dniowo-Kalifornijskie, gdyz istniejg scisle okreslone wartosci liczbowe (normy),
do ktérych przypisana jest koniecznos¢ terapii, obserwacja lub brak zaburzen
(rbwnoznaczny z normg w danym obszarze). W przypadku dzieci z ASD moze
by¢ trudniej. Uwazam jednak, ze doswiadczony terapeuta bedzie potrafit dosko-
nale przeanalizowa¢ wyniki, zinterpretowac i podja¢ odpowiednig decyzje co do
rozpoczecia terapii lub tez poddania dziecka jedynie obserwacji. Warto pamie-
ta¢, ze aby mie¢ pewnos¢ czy terapia jest skuteczna i podaza we wiasciwym



Diagnoza i terapia metodg integracji sensorycznej

Wyposazenie Sali Integracji Sensorycznej (archiwum Zespotu Szkét Specjalnych im. L. J. Kerna w Krakowie)

MB:

kierunku, konieczne jest wykonanie re-diagnozy. Oznacza to, ze proces diagno-
styczny z wykorzystaniem takich narzedzi jak Obserwacja Kliniczna czy Polskie
Testy Integracji Sensorycznej powinno sie przeprowadzac co poét roku. Jest to
minimalny czas, w ciggu ktérego mozna zaobserwowac zmiane i pokazac jej
wielkos¢ w wartosciach liczbowych uzyskanych podczas wykonywania testéw.

: Na ile na podstawie Pana doswiadczen zawodowych, rodzice dzieci z ASD

sg zaangazowani w terapie S| swoich dzieci?

Z tym niestety bywa réznie i jest to dla terapeuty bardzo trudny temat. Czesto
spotykam sie ze strony rodzicow z oczekiwaniem, ze kiedy przyprowadza dziec-
ko na terapie raz w tygodniu, to méwigc kolokwialnie ,zatatwia sprawe” i nie
beda musieli juz nic robi¢ w domu. Nic bardziej mylagcego. Nie jest mozliwe
efektywne zmniejszenie zaburzen przetwarzania sensorycznego u dzieci, jesli
zmianie nie ulegnie takze organizacja otoczenia domowego, m.in. rodzaj ak-
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Wyposazenie Sali Integracji Sensorycznej (fot. Mateusz Burak)

MB:

tywnosci i zabawa dziecka poza szkota/placdwka. Zalecenia terapeuty zwigzane
z dostosowaniem otoczenia i wykonywaniem ¢wiczen ukierunkowanych na sty-
mulacje okreslonych systeméw zmystowych powinny zosta¢ wprowadzone
w codziennym zyciu rodziny jak najszybciej i z duzg konsekwencja.

: Jak najlepiej rodzice mogg z Panem wspotpracowac dla zwiekszenia efek-

tywnosci terapii?

Najwazniejsza jest szczero$¢. Powiedzenie wprost — nie mam czasu wykonywac
zaleconych ¢wiczen, nie moge wystarczajagco zmodyfikowac otoczenia dziecka
lub po prostu nie mam na to sity i warunkéw. W takiej sytuacji terapeuta nie
bedzie zastanawiat sie, dlaczego obrane przez niego koncepcje i sposoby dziata-
nia nie przynoszg rezultatu. Dodatkowo moze on zaproponowac inne rozwigza-
nie, np. w postaci zwiekszenia czestotliwosci zajec terapeutycznych na sali SI, co
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Wyposazenie Sali Integracji Sensorycznej (fot. Mateusz Burak)

pozwoli zredukowa¢ ¢wiczenia domowe do niezbednego minimum, ktére be-
dzie mozliwe do realizowania przez rodzicéw.

IB: Jakie sq (o ile w ogole istniejg) metody wspierajgce efektywnos¢ ¢wiczen

MB:

proponowanych w ramach terapii?

Z punktu widzenia skutecznosci stosowania terapii SI bardzo wazna jest wspot-
praca dziecka i rodzicéw z multidyscyplinarnym gronem specjalistéw. Dziecko
z ASD najczesciej wymaga opieki psychologa, logopedy, psychiatry, terapeuty SI,
pedagoga specjalnego i innych specjalistéw. Oczywiscie wszystko zalezy od po-
trzeb konkretnego dziecka. Chcac wspiera¢ odpowiedni do mozliwosci pacjenta
rozwoj oraz efektywnos¢ ¢wiczen w ramach terapii Sl i w zakresie innych dziatan
terapeutycznych podejmowanych na jego rzecz, nalezatoby bezwarunkowo
obja¢ opieka wymienionych wyzej specjalistéw kazde dziecko z ASD, ktére tego
potrzebuje.
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SI'w praktyce rewalidacyjnej — praca z piaskiem kinetycznym na stoliku podswietlanym
(fot. Dorota Wojtania)
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Terapia uzupetniajaca SI — Sala doswiadczania Swiata w Szkole Podstawowej im . Teligi w Poraju
(fot. lwona Bottuc)
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Terapia uzupetniajgca SI - Sala doswiadczania Swiata w Szkole Podstawowej im |. Teligi w Poraju
(fot. lwona Bottu¢)

Zakonhczenie

Przebieg terapii SI u dzieci z ASD zazwyczaj bywa bardzo trudny i wymagajacy.
Dzieci sg czesto niechetne do nawigzywania interakcji, relacji z osobami nowo-
poznanymi, niezbyt dobrze reaguja na zmiany otoczenia. Stawia to powazne
wyzwanie w kontekscie diagnozy i terapii. Jako przyktad moge poda¢ mata,
3-letnig dziewczynke, ktdra przez kilka spotkan nie pozwolita do siebie podejsc.
Nie byfo mowy o wykonaniu jakiegokolwiek polecenia. Podczas tych zajec za-
wsze obecna byta matka dziewczynki. Po czterech spotkaniach, w czasie ktérych
nieskutecznie prébowatem zainteresowac dziecko zabawka, wejs¢ w interakcje
i przytaczy¢ sie do zabawy, ktérg dziewczynka sama obmyslata, musielismy
zmieni¢ strategie. Mama, instruowana przeze mnie, weszta w role terapeuty
i wykonywata z dziewczynka wybrane, zmodyfikowane préby Obserwacji Kli-
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nicznej. Pomogto. Udato nam sie przeprowadzi¢ caty proces diagnozy. Potem
zaangazowalismy sie w terapie tak, jakbysmy oboje prowadzili te same dziatania
na zmiane. Nastepnie, stopniowo z kazdym spotkaniem terapeutycznym, wyga-
szalismy udziat mamy w poszczegdlnych zadaniach, az w kohcu udato sie jej
opusci¢ sale. Dziewczynka zaczeta wchodzi¢ ze mng w interakcje i pracowac.

Jako doswiadczony terapeuta nie ukrywam, ze bardzo czesto otrzymuje
tez pytania od swoich studentow, praktykantéw, skad czerpac pomysty na tera-
pie dzieci z ASD? Po przepracowaniu 12 lat na sali SI stwierdzam, ze gdybym
miat poleci¢ najlepszg pomoc terapeutyczng, to bytaby to ksigzka Erica Schople-
ra ,Cwiczenia edukacyjne dla dzieci autystycznych”. System terapeutyczny, na
ktérym opieraja sie zawarte w niej zadania — TEACCH (Teaching, Expanding,
Appreciating, Collaborating, Cooperating, Holistic) jest stosowany w Ameryce
oraz innych krajach swiata, takze w Polsce. Jest on w catosci oparty o wyniki
badan autora. Z witasnej praktyki terapeutycznej moge powiedzie¢, ze stanowi
on nieoceniong pomoc i inspiracje do kreowania zajec Sl.

Warto podkresli¢, ze dla efektywnosci terapii SI, poza wtasciwymi narze-
dziami terapeutycznymi, nalezy wzig¢ pod uwage znaczenie warunkéw, w jakich
prowadzona jest ta terapia. Przeznaczony do tego celu pokdj/gabinet musi za-
pewnia¢ odpowiednig przestrzen i by¢ wyposazony w niezbedne sprzety. Mowa
tutaj o podwieszkach i hustawkach, bez ktérych stymulacja przedsionkowa na
odpowiednim poziomie nie jest mozliwa. Drobne zabawki powinny by¢ upo-
rzgdkowane i utozone w zamykanej szafie tak, aby ich nadmiar w polu widzenia
dziecka nie byt dystraktorem. Najlepiej jesli pomieszczenie ma dostep do Swiatta
dziennego, jest wyposazone w umywalke. Istotna jest takze odpowiednia izola-
cja akustyczna, ktéra pozwoli na lepsze skupienie uwagi u dzieci z nadwrazliwo-
scig i podwrazliwoscig stuchowa.

Nie bez znaczenia pozostaje nawierzchnia — materiat z jakiego wykonana
jest podfoga. Ze wzgledu na trudnos¢ w utrzymaniu czystosci, sprzyjanie aler-
giom, czy trudnosci w poruszaniu sie niektorych sprzetow (np. deskorolka) od-
radza sie wyktadzine dywanowa. Z mojego punktu widzenia najlepsze bedzie
potozenie wyktadziny PCV. Jest ona tatwa w dezynfekgji, utrzymaniu czystosci,
nie utrudnia poruszania sie po niej sprzetéw stuzacych do terapii, a dodatkowo
nie poteguje dzwiekdw poruszajacych sie po niej pomocy diagnostycznych lub
terapeutycznych.
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Podsumowujac, najwazniejsze informacje, jakie chciatbym przekazac rodzi-
com dzieci z ASD to:

* w przypadku podejrzenia zaburzen integracji sensorycznej (przetwarzania
sensorycznego) nie zwlekac z diagnozg;

* pamietac o koniecznosci wykonywania zalecenh domowych (bez tego nie ma
sukcesu terapeutycznego);

* zaburzenia S| poddaja sie terapii i mozna je ztagodzi¢, a nawet catkowicie sie
ich pozby¢ przy pomocy odpowiednio poprowadzonej terapii;

* skoncentrowac sie na tym, czego dane dziecko z ASD potrzebuje, nie fawory-
zowac konkretnej metody, sposobu terapii, i$¢ za tym, co pomaga i co jest
rzetelnie sprawdzone;

* pamietac, zeby terapia SI byta prowadzona przez osobe, z ktérg dziecko ma
dobry kontakt, ktéra lubi i z ktérg potrafi wspotpracowac.



Halszka Janowicz, Aneta J. Kope¢
Paulina Rutka, Katarzyna Wiltodarczyk

Specjalistki z Fundacji generAACja pracujgce w oparciu 0 wspomagany przekaz jezykowy, aktyw-

nie dziatajace na rzecz oséb ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, w tym ze spektrum au-

tyzmu. Fundacja generAACja powstata w 2018 r., by rozpowszechniac wiedze, poprawia¢ dostep-

nos¢ i jakos¢ ustug w zakresie wykorzystania metod komunikacji wspomagajacej i alternatywnej

(AAC) i technologii wspomagajacej (AT).

Komunikacja alternatywna i wspomagajaca

Halszka Janowicz, Aneta J. Kope¢, Paulina Rutka, Katarzyna Wtodarczyk: Komuni-

kacja wspomagajaca i alternatywna (AAC) to rézne sposoby wspierania i zaste-
powania méwienia. Wdraza sie jg osobom majgcym trudnosci w komunikagji,
by podnosic ich jakos¢ zycia'. Bazowym celem oddziatywan jest autonomia ko-
munikacyjna — mozliwos¢ powiedzenia tego, co sie chce, tak, jak sie chce, kiedy
sie chce, rozmawiania z innymi i rozumienia ich?. Uzytkownikiem AAC moze by¢
kazdy, kto potrzebuje wspomagania w zakresie komunikacji, katalog tych oséb
jest otwarty. Podstawowym podziatem sg formy wspomagajace oraz alternatyw-
ne. Pierwsze to AAC stosowane jako wsparcie dla mowy, dzieki niemu mowa
Uzytkownika rozwija sie, wypowiada on wiecej stéw, buduje wypowiedzi. Druga
to forma alternatywna, gdy nie mozna opierac sie na mowie werbalnej, AAC
staje sie , protezg mowy"3.

1

D. R. Beukelman, P. Mirenda, Augmentative & Alternative Communication. Supporting Children
and Adults with Complex Communication Needs. Fourth edition, Eurospan, Baltimore, London,
Sydney 2013.

L. Burkhart, G. Porter, The Roads to Autonomous Communication Using Aided Language, ISAAC
Pre-Conference 2012, https://lindaburkhart.com/wp-content/uploads/2016/06/precon ISAAC 12
handout.pdf [dostep: 24.10.2024].

D. R. Beukelman, P. Mirenda, dz. cyt.; S. von Tetzchner, H. Martinsen, Wprowadzenie do wspoma-
gajacych i alternatywnych sposobdw porozumiewania sie. Nauka znakéw oraz uzywania pomocy
komunikacyjnych przez dzieci, mfodziez i dorostych z zaburzeniami rozwojowymi, ttum. A. Loebl
‘Wysocka, J. Gatka-Jadziewicz, Stowarzyszenie na Rzecz Propagowania Wspomagajacych Sposo-
boéw Porozumiewania sie ,Méwi¢ bez stéw”, Warszawa 2002.
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Matgorzata Dworzanska: Czy ktéras z tych form — alternatywna lub wspomaga-
jaca — jest przeznaczona konkretnie dla oséb w spektrum?

HJ, AJK, PR, KW: Nie jest tak, ze z uwagi na diagnoze rozwoju w spektrum autyzmu
dana osoba bedzie uzywadc AAC alternatywnie albo wspomagajaco. Mozliwe, ze
z czasem bedzie sie to zmienia¢, pierwotnie osoba bedzie wykorzystywa¢ AAC
alternatywnie, z czasem mowa zacznie wspiera¢ mdwienie systemem komuni-
kacyjnym. Moze tez na pewnym etapie nie potrzebowac juz AAC, polegad wy-
tacznie na mowie werbalnej. Nie wiemy tego, nikt nie jest w stanie oceni¢, jak
bedzie wygladata komunikacja danej osoby za kilka lat. Nie mozna wiec czekac
na to, az mowa sie rozwinie i zwlekac z wdrazaniem AAC — system komunikacyj-
ny wspiera ten rozwéj*, a dodatkowo zaspokaja aktualne potrzeby i zmniejsza
poczucie frustracji. Niektérzy Uzytkownicy AAC w spektrum autyzmu korzystaja
z AAC na co dzien, inni wspierajg sie nim czasowo — w niektorych sytuacjach,
tematach, przy przecigzeniu sensorycznym, przy dyskomforcie®.

MD: Jak juz wiemy, komunikacja wspomagajaca i alternatywna jest przeznaczo-
na dla szerokiego grona oséb — wszystkich, ktérzy potrzebujg wsparcia
w komunikacji. A dlaczego mogg jej potrzebowac osoby w spektrum auty-
zmu?

HJ, AJK, PR, KW: Jednym z kryteriéw diagnostycznych zaburzen ze spektrum autyzmu
sq trudnosci zwigzane z komunikacjg. Mogg one objawiac sie bardzo réznorod-
nie. W kontekscie wprowadzania AAC pierwszym wskaznikiem bedzie opéznio-
ny rozwdj mowy. Pozornie, poszczegdlne osoby w spektrum autyzmu, mogg
wydawac sie niezainteresowane komunikacjg, nalezy jednak pamieta¢, ze nie
jest to prawda — wigze sie to z brakiem umiejetnosci i rozumienia®, jest to wiec
pole do rozwoju. Osoby z ASD miewajg trudnosci w rozumieniu spoteczne;
funkcji komunikacji, prowadzeniu rozmowy, inicjowaniu jej, podtrzymywaniu,
komunikowaniu sie w réznych funkcjach. Dla nich réwniez komunikacja wspo-

4 B. B. Kaczmarek, Mity i fakty o AAC i naturalnym rozwoju mowy, [w:] Autyzm i AAC. Alternatywne
i wspomagajace sposoby porozumiewania sie w edukacji 0séb z autyzmem, B. B. Kaczmarek, A.
Wojciechowska (red.), Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2015.

5 E.Dalton, A.H.Zisk, Augmentative and Alternative Communication for Speaking Autistic Adults: Over-
view and Recommendations, “Autism in adulthood” 2019, Volume 2(1), https://doi.org/10.1089/
aut.2018.0007 [dostep: 23.10.24].

6 E. Pisula, Autyzm. Przyczyny, symptomy, terapia, Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2010.
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magajaca i alternatywna moze by¢ wsparciem’. Moze by¢ tak, ze dana osoba
mowi, ale nawiagzuje kontakt w niewielu sytuacjach albo tylko odpowiada, nie
rozpoczyna rozmowy jako pierwsza®. Potencjalnym Uzytkownikiem AAC bedzie
tez ktos, kto mdwi, ale jego mowa jest niezrozumiata lub zrozumiata przez wa-
skie grono, kogo stownik jest ubogi. Trudnoscig wystepujacg u oséb w spektrum
bywa tez ograniczone rozumienie komunikatéw werbalnych. W tym kontekscie
komunikacja wspomagajaca i alternatywna bedzie pomocna, poniewaz dzieki
niej dostarczamy dodatkowego wsparcia w postaci wizualnej i dzwiekowej’.
Czes¢ 0séb w spektrum ma réwniez sprzezenie z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng, co dodatkowo poteguje trudnosci w komunikacji.

Opiekunowie czesto potrzebujg konkretnych wskazéwek i zadajg sobie py-
tania: Czy to ile méwi dana osoba ze spektrum, to wystarczajgco duzo? Czy
mowa stuzy do komunikagji czy jednak osoba powtarza tylko zastyszane stowa?
Na ile osoba w spektrum dos$wiadcza niezrozumienia swoich potrzeb wiasnie
przez brak efektywnego sposéb komunikowania sie? Pomocne mogg okazac sie
kryteria stworzone przez H. Shane i S. Weiss-Kapp. Kazde zaznaczone ,tak” to
sygnat, by wprowadzi¢ komunikacje wspomagajaca i alternatywna. Cel jest jeden:
jak najwieksza autonomia komunikacyjna i dobrostan cztowieka w spektrum.

Uproszczone kryteria wprowadzenia AAC u osoby z ASD

. Czy mowa jest nieefektywna w wiekszosci sytuacji?

. Czy liczba wypowiedzi dziecka jest ograniczona?

. Czy mowa dziecka najczesciej jest niezrozumiata?

. Czy dziecko zwieksza produkcje mowy lub jej zrozumiatos¢, jesli wskazuje na
symbole graficzne lub tekst podczas proby méwienia?

. Czy uzycie wsparcia wizualnego powoduje wzrost produkgji mowy?

. Czy pojawiajaca sie frustracja zwigzana jest z niemoznoscig wyrazenia po-
trzeb lub przekazania informacji za pomocg mowy?

A W N —

o Ul

7 M. Ktoda-Leszczynska, Czy AAC to ,ostatnia deska ratunku”? O mitach i faktach zwigzanych
z wplywem komunikacji wspomagajacej na rozwdj mowy, ,Terapia specjalna dzieci i dorostych”
2020, nr 11.

8 Tamze.

9 J. M. Cafiero, T. Jones-Wohleber, Visual and Environmental Supports for Learners With Autism
Spectrum Disorder and Complex Communication Needs, [w:] Interventions for Individuals with
Autism Spectrum Disorder and Complex Communication Needs, ). B. Ganz, R. L. Simpson (red.),
Paul H. Brookes Publishing, Baltimore 2019.
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7. Czy dziecko rozpoznaje, ze wskazywanie na symbol graficzny, patrzenie na
niego lub podawanie go jest sposobem na uzyskanie danej rzeczy?

8. Czy uczen prowadzi inng osobe do miejsca, w ktdrym znajduje sie pozgdany
przedmiot?

9. Czy istnieje podejrzenie, ze agresywne lub samookaleczajace zachowanie jest
zwigzane z trudnosciami w komunikacji? "

MD: Co musi umie¢ dziecko, by zacza¢ wprowadzaé¢ mu AAC?

HJ, AJK, PR, KW: Nie ma zadnych warunkéw wstepnych, by wprowadza¢ komunika-

cje wspomagajacg i alternatywna (AAC) dziecku w spektrum autyzmu. To
znaczy, ze osoba nie musi mie¢ zadnych konkretnych umiejetnosci poznawczych
ani motorycznych. Nie musi mie¢ konkretnego wieku, wskazywac palcem, utrzy-
mywac kontaktu wzrokowego, dzieli¢ pola uwagi, rozumie¢, co oznacza dany
symbol, nie musi rozumie¢ zwigzku przyczynowo-skutkowego, rozumiec jezyka
itp. Kazda osoba majgca trudnosci z komunikacja, niezaleznie od wieku i dia-
gnozy, powinna otrzymac szanse nauczenia sie komunikacji za pomocg AAC.
Komunikacja to podstawowe prawo kazdego cztowieka'?, dlatego nikt nie po-
winien by¢ pozbawiony tego prawa tylko dlatego, ze wydaje sie, ze brakuje mu
jakiej$ waznej umiejetnosci.

Obawa przed wprowadzeniem AAC jest réwniez MIT, ze AAC hamuje roz-
woj mowy. AAC wspiera rozwdé] mowy! Nie ma zadnych badan potwierdzaja-
cych, ze AAC hamuje rozwd6j mowy, za to istnieje bardzo duzo badan udowad-
niajacych, ze AAC wspiera mowienie oraz rozumienie mowy i jezyka'. Dla oséb
w spektrum autyzmu symbole graficzne dostepne w narzedziach do komunikagji
stuza réwniez jako wsparcie wizualne, utatwiajac przywotanie stéw i budowanie
wypowiedzi — takze tej méwionej'4. Kazdy z nas wybiera ten sposéb porozumie-
wania sie, ktory w danej sytuacji jest najszybszy, dlatego nikt nie bedzie poswie-

10 H. C. Shane, J. S. Abramson, K. Corley, H. Fadie, S. Flynn, E. Laubscher, R. Schlosser, J. Source,

Enhancing Communication for Individuals with Autism (A Guide to the Visual Immersion System),
Brookes Publishing Company, Baltimore 2014.

11 M. Romski, R. A. Sevcik, Augmentative communication and early intervention. Myths and realities,

“Infants & Young Children” 2005, volume 18(3); M. Kloda-Leszczynska, dz. cyt.

12 Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka uchwalona 10 grudnia 1948 roku w Paryzu.
13 M. Romski, R. A. Sevcik, dz. cyt.; M. Kloda-Leszczynska, dz. cyt.
14 ). Abramson, Wsparcie wizualne dla 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ATAAC, Wystapie-

nie konferencyjne — Zagrzeb 2017.
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MD:

cat znacznie wiecej czasu na przekazanie komunikatu na narzedziu AAC, jesli to
samo jest w stanie powiedzie¢ werbalnie w sposéb zrozumiaty dla innych. Pa-
mietajmy, ze mozna komunikowac sie wielomodalnie', czyli dana osoba decy-
duje, w jaki sposéb komunikuje sie — zaleznie od danej sytuacji i potrzeb. AAC
znosi presje z méwienia.

Czym doktadnie jest AAC? Jakiego rodzaju narzedzia mozna zaproponowac
osobom w spektrum autyzmu?

HJ, AJK, PR, KW: Osoby w spektrum autyzmu chca sie komunikowa¢ i potrzebuja

tego, chociaz w samg diagnoze wpisane s3 trudnosci w zakresie komunikacji
oraz interakgji spotecznych. Osoby w spektrum autyzmu moga mie¢ trudnosci
z rozumieniem mowy oraz z odczytywaniem sygnatéw niewerbalnych partnera
komunikacyjnego takich jak mowa ciatfa, ton gtosu, mimika. Same réwniez cze-

15 G. Porter, PODD. Introductory workshop manual, 2019.
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sto doswiadczajg trudnosci w zakresie przekazywania swoich komunikatéw za
pomoca sygnatéw niewerbalnych. Dlatego wykorzystanie symboli graficznych
do komunikacji moze by¢ dla oséb w spektrum odpowiedzig na ich specyficzne
potrzeby. tatwiej bedzie im zrozumie¢ mowe popartg jednoczesnie wskazywa-
niem symboli graficznych, poniewaz wizualne wsparcie nie bedzie tak ulotne jak
stowa mdwione. Korzystanie z narzedzi do komunikacji (AAC) podczas rozmowy
oraz wsparcia wizualnego w ciggu dnia daje réwniez poczucie bezpieczenstwa,
statosci, redukuje stres zwigzany z nagtymi zmianami, utatwia planowanie po-
szczegdlnych etapow czynnosci'®. Nalezy jednak pamietac, ze samo korzystanie
ze wsparcia wizualnego takiego jak zdjecia, harmonogramy, plany aktywnosci,
plany dnia nie zastapi zindywidualizowanego narzedzia do komunikacji, lecz
powinno by¢ traktowane jako jego kolejny element.

16 ). M. Cafiero, T. Jones-Wohleber, dz. cyt.
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Nie ma takze jednego uniwersalnego sposobu wspomagania komunikacji
dla oséb ze spektrum autyzmu. Komunikacja wspomagajaca i alternatywna
(AAQ) to réznorodne sposoby wspierania badzZ zastepowania méwienia. Moga
one ze sobg wspdtistnie¢, Uzytkownik AAC w spektrum autyzmu moze chciec je
stosowa¢ wymiennie. Jest wiele réznych form wspomagania komunikacji. Niew-
spomagane formy komunikacji to miedzy innymi: wyraz twarzy, postawa ciata,
gesty, znaki systemdéw manualnych, wykorzystanie spojrzenia. Wspomagane
formy komunikacji dotyczg uzycia symboli, tablic i ksigzek do komunikagji, jak
réwniez systemdw opartych o wykorzystanie narzedzi technologii wspomagaja-
cej. To takze dostep do liter i umozliwienie samodzielnego pisania w celach ko-
munikacyjnych'”. Inny podziat, z ktérym mozemy sie spotkac to podziat na po-
moce niskiej oraz wysokiej technologii. Pomoce komunikacyjne niskiej technologii

17 K. Erickson, D. Koppenhaver, Comprehensive Literacy for All. Teaching Students with Sagnificant
Disiabilities to Read and Write, Paul. H. Brookes Publishing Co., Baltimore 2019.
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to wszystkie pomoce komunikacyjne takie jak symbole, tablice z symbolami czy
papierowe ksigzki do komunikacji, z ktérych korzystajg Uzytkownicy AAC do
porozumiewania sie. Pomoce wysokiej technologii to urzadzenia do komunikagji
z mozliwoscig nagrania wiadomosci (na przyktad komunikatory) lub tablety
i komputery ze specjalnym oprogramowaniem wyposazonym w synteze mowy
(funkcje, dzieki ktdrej tablet lub komputer odczytuje wiadomos¢ zapisang lub
stworzong przez Uzytkownika AAC za pomocg symboli), z ktérych korzystaja
Uzytkownicy AAC do porozumiewania sie'®.

Poprzez wykorzystanie réznych technik i narzedzi AAC ma wspiera¢ osobe
w wyrazaniu jej mysli, pragnien, potrzeb, uczuc oraz w radzeniu sobie z codzien-
nymi wyzwaniami komunikacyjnymi. Wazne jest, aby da¢ osobie w spektrum
autyzmu dostep do rozbudowanego narzedzia do komunikacji i nie ograniczac

jej umiejetnosci komunikacyjnych tylko do nauki wyboru lub proszenia o rzeczy.

18 S. von Tetzchner, H. Martinsen, dz. cyt.
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Jedng z obaw przed wprowadzeniem AAC osobie w spektrum autyzmu
jest niepokdj o wystgpienie autostymulacji stuchowej badz dotykowej. Moze
zdarzyc sie tak, ze osoba naciska ikony w tablecie lub odrywa symbole z ksigzki.
Warto jest spojrze¢ na takie zachowania jako na eksplorowanie narzedzia do
komunikadji, ,gaworzenia’ na nim. Takie zachowania mogg by¢ réwniez oznakg
znudzenia, zmeczenia, podekscytowania, frustragji itd., z drugiej za$ — préba
przywrocenia rbwnowagi i pragnieniem skupienia sie na czyms'. Sa wiec daze-
niem do zaspokojenia konkretnych potrzeb. Nie nalezy jednak wtedy odbierac
osobie w spektrum autyzmu jej narzedzia ani redukowac liczby symboli czy wy-
biera¢ czas, w ktérym narzedzie bedzie miato wtgczony gtos. Wazne jest to, by
nie obawiac sie niezrozumiatego z pozoru zachowania, tylko wspdélnie poszukac
rozwigzania oraz potgczy¢ eksplorowanie narzedzia do komunikacji ze znaczg-
cymi interakcjami i wspdlnymi czynnosciami, w ktérych partner komunikacyjny

19 L. Hayes, AAC Users-Stimming Or Not Stimming, That is the Question. AAC in the Cloud, 2021.
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bedzie mégt nadawac znaczenia wybieranym znakom. Pamietajmy réwniez, ze
czas postugiwania sie narzedziem do komunikacji wysokiej technologii nie wli-
cza sie do czasu korzystania z urzadzen elektronicznych?.

MD: W jaki sposob wdraza sie komunikacje wspomagajacg i alternatywna?

HJ, AJK, PR, KW: Nie mozemy oczekiwac, ze umiejetnosci pojawig sie same, ze wy-
starczy, ze osoba w spektrum autyzmu dostanie narzedzie komunikacyjne i be-
dzie sama wiedziata, jak z niego skorzystac. Sposobdw nauki komunikagji
wspomagajacej i alternatywnej jest wiele — nie ma jednego AAC, istnieje szereg
metod oddziatywania. Jedng z nich jest modelowanie, czyli uzywanie systemu

20 Y. Mayer, M. Cohen-Eilig, J. Chan, N. Kuzyk, A. Glodjo, T. Jarus, Digital citizenship of children
and youth with autism: Developing guidelines and strategies for caregivers and clinicians to
support healthy use of screens, “Autism” 2024, volume 28(4), str. 1010-1028, https:/doi.
org/10.1177/13623613231192870 [dostep: 13.10.2024].
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komunikacyjnego danego Uzytkownika AAC w trakcie rozmowy przez partnera
komunikacyjnego?'. Jednoczesnie méwi on i wspiera swojg wypowiedz, pokazu-
jac symbole komunikacyjne. Osoba w spektrum autyzmu uczy sie w ten sposéb
jezyka analogicznie do tego, jak robig to mate dzieci — przez zanurzenie, bez
oczekiwan, ze sama od razu zacznie z niego korzysta¢. Dostaje czas na to, by
doswiadczac budowania wypowiedzi na narzedziu komunikacyjnym, poznawac
znaczenie symboli w naturalnym kontekscie, réznych sytuacjach. Jednoczesnie
rozwija rozumienie komunikatéw do niego kierowanych, co jest niezbedne do
samodzielnego formutowania komunikatéw?2.

Wyrdzniamy trzy podstawowe sytuacje, w ktorych partner komunikacyjny
moze modelowac wypowiedzi: gdy odczytuje i nazywa to, co Uzytkownik AAC
przekazuje, gdy formutuje swoéj przekaz oraz gdy komunikuje, co potencjalnie

21 P Rutka, K. Wtodarczyk, Modeluj AAC!, , Terapia specjalna dzieci i dorostych” 2020, nr 13, s. 45-52.
22 Tamze.
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mogtby powiedzie¢ w danej sytuacji Uzytkownik AAC. Pierwszy przypadek —
modelowanie tego, co przekazuje Uzytkownik AAC — wigze sie z nazywaniem
zachowan. Zaktadamy, ze zachowania osoby w spektrum sg po co$, ze stojq za
nimi komunikaty. Obserwujemy Uzytkownika i gdy potrafimy zinterpretowac to,
co robi, nazywamy to, pokazujac jednoczesnie symbole. Moze to w przysztosci
pomoc danej osobie przekazac to samo za pomocg systemu komunikacyjnego,
ktéry jest bardziej precyzyjny niz zachowanie. Druga sytuacja — mdéj wtasny
przekaz — to momenty, gdy méwimy co$, gdy w codziennych sytuacjach rozma-
wiamy z 0sobg w spektrum autyzmu. Mozemy wéwczas wesprzeé swoj przekaz
wskazaniem symboli. Trzecia sytuacja to momenty, kiedy Uzytkownik AAC nie
komunikuje nam niczego czytelnego swoim zachowaniem, ale mégtby — paso-
wafoby to do kontekstu. Mozemy zamodelowac adekwatng wypowiedz, poka-
zujac mu, w jakich jeszcze sytuacjach moze sie komunikowac?.

Modelowanie na poczatku moze byc¢ trudne dla partnera komunikacyjne-
go. Wazne, by da¢ sobie czas, nie naktadac presji na to, by modelowac kazde
wypowiadane stowo, tylko skupiac sie na kluczowych. Istotne jest tez, by pamie-
ta¢, by pokazywac uzywanie réznorodnych symboli w zréznicowanych kontek-
stach, w domu, w szkole, podczas przerw, zabawy, czynnosci pielegnacyjnych?.
W przeciwnym razie osoba w spektrum moze przyzwyczaic sie do tego, ze na
przykfad swojego narzedzia komunikacyjnego uzywa tylko w gabinecie terapeu-
tycznym i trudno bedzie jej od tego przekonania odejs¢. Kluczowa jest réwniez
naturalno$¢, odzwierciedlanie za pomocg systemu tego, co normalnie sie moéwi,
poruszanie waznych dla Uzytkownika AAC tematdw.

MD: Co rodzic/opiekun musi wiedzie¢ na poczatku drogi z komunikacjg wspo-
magajacy i alternatywna? Co musi umiec?

HJ, AJK, PR, KW: Rozmowa z osobg w spektrum autyzmu, ktéra korzysta z komuni-
kacji wspomagajacej i alternatywnej (AAC) moze wydawac sie trudnym proce-
sem. Mysli takie jak: ,,Czy jg zrozumiem?”, ,Czy ona zrozumie mnie?”, ,Co zro-
bie, jesli wszystko pdjdzie zle?” sg powszechne. Podobnie jak w przypadku
wszystkich nowych sposobdw komunikacji, praktyka czyni mistrza. Im czesciej

23 P. Rutka, Jak przygotowywac partnerdw komunikacyjnych uzytkownika AAC?, ,Terapia specjalna
dzieci i dorostych” 20217, nr 22, s. 16-21.

24 E. Grzelak, M. Michalik, E. Przebinda, Komunikacja wspomagajaca i alternatywna (AAC) w prakty-
ce logopedycznej i terapeutycznej, Grupa Wydawnicza Harmonia, Gdansk 2023.
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bedziemy rozmawiac z ludzmi korzystajgcymi z AAC, tym lepiej bedzie nam to
wychodzito. Podstawg dobrej komunikagji jest szacunek i aktywne stuchanie, ale
i bycie uwaznym partnerem komunikacyjnym, czyli osobg, ktéra zauwaza za-
chowania Uzytkownika i nadaje im znaczenie komunikacyjne oraz odzwierciedla
za pomocg przekazu wspomaganego to, co Uzytkownik mogtby nam powie-
dzie¢. Te podstawowe umiejetnosci sg szczegdlnie wazne podczas komuniko-
wania sie z osobg, ktéra z wielu powoddw ma trudnosci z komunikacjg.

Ponizej znajduja sie wskazdwki na co nalezy zwrdci¢ uwage rozmawiajac
z 0soba w spektrum autyzmu. Pamietaj jednak, zeby zawsze pyta¢ Uzytkowni-
kow AAC, jak chcg by¢ wspierani. Wspdtpracuj z nimi, aby znalez¢ najlepsze
sposoby zachecania i wspierania ich w rozmowie.

Zaktadaj kompetencje

Brak mowy nie oznacza braku rozumienia. Dlatego zawsze nalezy zatozy¢, ze
osoba niemoéwigca moze rozumieé. Pamietaj, ze Uzytkownicy AAC s3 tak samo
zdolni, jak kazdy inny cztowiek, ktérego spotykamy, wiec nie upraszczamy rzeczy
ani nie stwierdzamy, ze co$ moze by¢ dla nich za trudne?.

Rozmawiaj bezposrednio z Uzytkownikiem AAC

Jesli jestes rodzicem lub opiekunem Uzytkownika AAC wspieraj go w odpowia-
daniu na pytania, ale pamietaj, aby jego rozméwca zwracat sie bezposrednio do
niego, a nie do Ciebie. Jest to wyrazem respektowania prawa do komunikacji.
Upewnij sie, ze rozmdwca kieruje swojg uwage na osobe, a nie na jej narzedzie
do komunikacjiZ®.

Moéw w naturalny sposéb

Niepotrzebne dostosowywanie stylu méwienia — na przyktad mowienie gtosniej
lub wolniej — moze nieswiadomie zosta¢ odebrane jako protekcjonalne. Jesli
osoba w spektrum autyzmu nie poprosi cie o to, utrzymuj naturalny ton i tempo
rozmowy. Uzytkownicy AAC mogg by¢ czasami infantylizowani przez osoby
niezaznajomione z komunikacjg AAC. Zawsze podchodz do oséb na podstawie

25 P Rutka, K. Wiodarczyk, Zakfadanie (nie)kompetencji, ,Terapia specjalna dzieci i dorostych” 2020,
nr15.

26 P J. Moran, Efektywna komunikacja z osobami ze spektrum autyzmu, Grupa Wydawnicza Harmo-
nia, Gdansk 2020.
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ich rzeczywistego wieku i poziomu dojrzatosci, niezaleznie od charakteru ich po-
mocy komunikacyjnej?’.

Unikaj sarkazmu

Osoby w spektrum autyzmu czesto traktujg sarkastyczne wypowiedzi dostownie,
dlatego nie zawsze je rozumiejg. Mowisz co$ sarkastycznego i jedyne, co odroz-
nia taki zart od zniewagi, to ton gtosu. A jesli kto$ nie rozpoznaje tonéw gtosu,
skad moze wiedzie¢, ze go nie obrazasz?®

Mimika twarzy i mowa ciata

Osoba w spektrum autyzmu moze dos¢ dobrze cie rozumie¢, ale jesli chcesz
zasygnalizowac co$ jedynie mimikg lub postawg ciata istnieje duze prawdopo-

27 Tamze.
28 Tamze.
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dobienstwo, ze twdj komunikat nie zostanie odebrany. Osoba z autyzmem
moze nawet nie zauwazy¢, ze twdj wyraz twarzy, postawa ciata sie zmienita.
Mow zawsze wyraznie to, co masz na mysli, albo w razie potrzeby uzywaj po-
mocy wizualnych, dzieki ktérym bedziesz lepiej zrozumiany?.

Badz cierpliwy

Jedng z najwazniejszych rzeczy, o ktérych nalezy pamieta¢ podczas rozmowy
z kim$, kto uzywa AAC jest to, ze konstruowanie wiadomosci moze wymagac
nieco wiecej czasu w poréwnaniu do rozmoéw za pomocg mowy. Daj danej
osobie tyle czasu, ile potrzebuje na znalezienie odpowiednich stéw. Nie przery-
waj, nie zgaduj co chce powiedzie¢, nie pozwalaj nikomu innemu wypowiadac
sie za niego. Upewnij sie, czy Uzytkownik AAC zakonczyt juz swojg wypowiedz,
zanim odejdziesz. Zadawaj pytania, aby przekonac sie, czy dobrze rozumiesz.

29 Tamze.
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Wspdlne uzywanie AAC

Rozmawiaj z Uzytkownikiem za pomocg jego narzedzia do komunikacji. Mode-
luj uzywanie AAC w codziennych sytuacjach®’. Zadbaj o to, aby osoba w spek-
trum autyzmu korzystajgca z AAC miata swoje narzedzie do komunikacji zawsze
przy sobie oraz zeby znalazta sie w nim jasna instrukcja, w jaki sposéb nalezy
rozmawiac z danym Uzytkownikiem AAC.

Szanuj ich przestrzen i sprzet

Narzedzia AAC (na przyktad ksigzki do komunikagji, tablety, komputery) to sper-
sonalizowane elementy technologii, dostosowane do indywidualnych potrzeb
i preferencji Uzytkownika AAC. Sa nie tylko niezbednymi narzedziami do komu-
nikacji, ale takze przedfuzeniem osobistej przestrzeni Uzytkownika AAC. Traktu;
sprzet do komunikacji AAC z takim samym szacunkiem, jak czyjes rzeczy osobi-
ste. Zawsze pytaj Uzytkownika AAC, czy mozesz uzyc jego narzedzia do komuni-
kacji. Nie ingeruj w to, co chce powiedzie¢ Uzytkownik AAC na swoim narzedziu
do komunikacji, nie poprawiaj go — daj mu autonomiczno$¢ w formutowaniu
i dzieleniu sie swoimi przemysleniami.

Otoczenie

Zmysty oséb z autyzmem, takie jak wzrok czy stuch, sa bardziej wrazliwe na
bodzce, dlatego wezZ to pod uwage planujac miejsce spotkania. Wybierz takie,
ktdre jest komfortowe i ciche, niezbyt jasne i hatasliwe?'.

Zakonhczenie

Komunikacja wspomagajaca i alternatywna (AAC) to rozwigzania, dzieki ktérym
osoby z trudnosciami w komunikacji mogg porozumiewac sie, rozwija¢ komuni-
kacje w réznych aspektach, doswiadczac wyzszej jakosci zycia. Sg to réznorodne
formy, strategie, narzedzia, ktére powinny by¢ dobierane zgodnie z potrzebami
i preferencjami danej osoby w spektrum autyzmu. Nie ma warunkéw wstep-
nych, ktére musi spetni¢ potencjalny Uzytkownik AAC, by mdc mie¢ wdrazane
AAC. Wazne jest, by rodzice, opiekunowie dawali sobie czas na to, by stac sie
kompetentnymi partnerami komunikacyjnymi, korzystali ze wsparcia terapeu-
téw AAC. Dobrym rozmowcg niemdwigcej osoby w spektrum staje sie z czasem,

30 P Rutka, K. Wiodarczyk, Modeluj...
31 P.J. Moran, dz. cyt.
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poznajac jg lepiej, dowiadujgc sie, jak sie komunikuje, podchodzac do nigj
z szacunkiem. Mozesz skorzysta¢ ze wskazowek umieszczonych pod koniec
tekstu. Strategia, ktérej mozna uzywac jest modelowanie — jednoczesne wskazy-
wanie symboli komunikacyjnych i wypowiadanie stow. Jak w kazdej umiejetno-
sci, praktyka czyni mistrza.
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Anna Blady

Filolog polski, logopeda, neurologopeda, oligofrenopedagog, specjalista elektrostymulacji, meto-
dy wspomagajacej terapie logopedyczng. W swojej pracy wykorzystuje kinesiotaping, elektrosty-
mulacje, elementy terapii miofunkcjonalnej oraz ¢wiczenia jogi dla dzieci. Pracownik Powiatowej
Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Czestochowie oraz Specjalnego Osrodka Szkolno-Wy-
chowawczego nr 1 w Czestochowie. Certyfikowany diagnosta KORP (Karty Oceny Rozwoju Psy-
choruchowego), KOLD (Karty Oceny Logopedycznej Dziecka), KOSF (Karty Oceny Stuchu Fonemo-
wego), KOJD (Karty Oceny Jezyka Dziecka AFA).

Terapia logopedyczna dziecka z ASD

Iwona Bottu¢: Wystepowanie wad wymowy u dzieci w wieku przedszkolnym
i mtodszym szkolnym jest zjawiskiem rozwojowym. Wedtug badan az 87%
dzieci ma problemy logopedyczne. Prawdopodobnie wady wymowy to ko-
lejna choroba cywilizacyjna. W zasadzie wiekszos¢ przedszkolakow i dzieci
w klasie pierwszej lub drugiej maja trudnosci z realizacja lub réznicowaniem
tak skomplikowanych gtosek, jak np. r, sz, cz, z/rz, dz. Powoduje to znie-
ksztatcenia artykulacyjne i znaczeniowe wyrazéw, co bywa tez powodem
licznych lapsusow jezykowych, ktére nie zawsze sg wspominane jako
$mieszne opowiesci rodzinne, a bywaja powodem trudnosci w rozumieniu
dziecka przez rowiesnikéw. Jesli w naszym otoczeniu jest dziecko z tymi
problemami, najprosciej jest udac sie z nim jak najszybciej do specjalisty, bo
im pozniejsza diagnoza, tym trudniejsza terapia.

Standardowym postepowaniem ze strony rodzica/opiekuna dziecka
jest kontakt z Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczng i wykonanie diagnozy
trudnosci logopedycznych oraz wdrozenie odpowiedniej do zaburzenia te-
rapii logopedyczne;j.

Anna Blady: Tak, jest to standardowa procedura i rodzice zgtaszaja dziecko do Porad-
ni na diagnostyke. Czesto podczas pierwszej wizyty rodzice sg wystraszeni i za-
gubieni. Moim zdaniem, wizyta w Poradni powinna by¢ kojarzona z czyms$ do-
brym dla rodzicéw, a Poradnia z miejscem, gdzie otrzymaja pomoc dla siebie
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i dziecka, gdzie dziecko rozpocznie terapie, a oni dostang wskazdwki i rady.
W Poradni nikt nie ocenia, tylko wspiera dziecko i rodzica. Czesto w momencie
pierwszej wizyty rozpoczyna sie nowy, Swiadomy etap rodzicielstwa i co najwaz-
niejsze, dziecko otrzymuje pomoc i wsparcie.

Czy wspoiczesna terapia logopedyczna to tylko praca przed lustrem w gabi-
necie logopedycznym?

Wspotczesna terapia logopedyczna finalizuje sie ¢wiczeniami przed lustrem.
Zanim do tego dobrniemy potrzebna jest diagnostyka i dookreslenie problemu,
jesli taki jest. W Poradniach zajmuje sie tym zespdt specjalistéw ztozony z psy-
chologa, pedagoga, logopedy oraz coraz czesciej fizjoterapeuty. Po zdiagnozo-
waniu dziecka mozemy zaczac prace terapeutyczna, ktéra czesto rozpoczyna sie
na podtodze i w czasie zabawy, aby po pewnym czasie moéc usigs¢ przed lustrem
i tam szlifowac artykulacje'.

Komunikowanie sie jest jedng z najwazniejszych umiejetnosci opanowanych
przez ludzkos¢. W zaleznosci od mozliwosci wykorzystujemy pewne umow-
ne symbole werbalne lub pozawerbalne do porozumiewania sie, czyli wza-
jemnego przekazywania i odbierania komunikatéw budowanych przez
nadawce i odbiorce. Dzieki umiejetnosciom komunikacyjnym mozemy wy-
powiadac swoje przemyslenia, opinie, refleksje, sygnalizowad aktualne po-
trzeby, udziela¢ informacji zwrotnej lub po prostu budowac relacje z otacza-
jacymi nas ludzmi. Wydaje sie, ze postugiwanie sie mowg, jezykiem
mowionym jest oczywiste, dlatego tez trudno nam, osobom petnosprawnym
zrozumied to, ze ktos nie méwi. Czesto (zresztg bardzo niestusznie) ocenia-
my, ze nie ma nic do powiedzenia. Tymczasem to, ze dziecko nie moéwi,
najczesciej nie oznacza, ze nie ma nic do powiedzenia lub ze nie chce z nami
rozmawiac.

Co sie dzieje, jesli umiejetnosci porozumiewania sie sq ograniczone lub
dziecko nie podejmuje préb komunikowania sie, czyli nie obserwujemy
u niego intencji komunikacyjnej?

Mysle, ze to jest najwiekszy problem z jakim mierzg sie wspdtczesnie logopedzi.
Umiejetnos¢ komunikowania sie jest niesamowicie wazna. Rodzic (nadawca)

1

https://sip.lex.pl/akty-prawne/dzu-dziennik-ustaw/organizowanie-wczesnego-wspomagania-roz-
woju-dzieci-18627258 [dostep: 08.11.2024].
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Proces elektrostymulacji (fot. Anna Blady)

mowi (wysyta komunikat z intencja) do dziecka (odbiorcy), dziecko odpowiada.
Tak w skrécie powstaje komunikacja. Jesli cos jest nie tak — to mamy problem.
Z dzie¢mi komunikujemy sie od urodzenia (a nawet wczesniej). Mama lub tata
patrza dziecku w oczy, a ono odwzajemnia spojrzenie. Usmiechajg sie do siebie.
Rodzic rozrézni i zinterpretuje kazdg mine, ptacz, grymas swojego dziecka. Mate
dziecko wodzi wzrokiem, usmiecha sie, gtuzy, gaworzy, ptacze, to jest poczatek
komunikowania sie. Zazwyczaj okoto 12. miesigca dziecko Swiadomie potrafi juz
powiedzie¢ ,mama”, ,tata”, ,tak”, ,nie”. Szacuje sie, ze okoto 1,5-roczne dziec-
ko czesto umie juz uzy¢ okoto 50 stéw. Wsrdd nich sg wyrazenia dzwiekonasla-
dowcze. Jesdli wiec do 18. miesigca zycia nie pojawig sie u dziecka zadne $wiado-
me stowa — w tym réwniez wyrazenia dzwiekonasladowcze, samogtoski i sylaby
w funkgji stéw — rodzic powinien uméwic sie do specjalisty po pomoc, czyli na
diagnoze logopedyczng. Nie zawsze brak tych umiejetnosci bedzie wiazat sie
z zaburzeniami u dziecka. Czasem kilka rad moze pomdc dziecku i rodzicom.

143



144

Anna Blady

Badanie testem KOLD (fot. Anna Blady)

Im wczesniej zgtosimy sie do specjalisty, tym lepiej, bo szybciej rozpoczniemy
wspieranie dziecka. W przypadku zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) bardzo
liczy sie czas. Im wczesniej sie je rozpozna i rozpocznie adekwatng terapie, tym
wieksze sg szanse na unikniecie lub przynajmniej znaczne ograniczenie powodo-
wanej przez autyzm niepetnosprawnosci. Wczesna interwencja jest najskutecz-
niejszg formga terapii ASD, znaczaco poprawia rokowanie i stwarza szanse na
pokonanie wielu zwigzanych z autyzmem problemdw. Z pewnoscig wazng role
odgrywa bardzo duza ,,plastyczno$¢” mézgu matych dzieci.

Najnowsze klasyfikacje DSM-5 (Kryteria Diagnostyczne Zaburzen Psychicz-
nych Amerykanskiego Towarzystwa Lekarskiego) i ICD-10/11 (Miedzynaro-
dowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych firmowa-
na przez WHO) wskazujg na to, ze cze$¢ zaburzen neurorozwojowych
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przebiega wiasnie ze wspétistniejgcymi trudnosciami w komunikowaniu sie.
Jakiego rodzaju sa to trudnosci?

Objawy zaburzen neurorozwojowych mogg by¢ bardzo zréznicowane i zalezg
od konkretnego schorzenia oraz indywidualnych cech kazdej osoby. Zaburzenia
spoteczne i komunikacyjne bedg objawiaty sie trudnosciami w nawigzaniu
I utrzymaniu relacji spotecznych, trudnosciami w komunikacji werbalnej i nie-
werbalnej. Moga przejawia¢ sie w postaci opdznienia mowy, trudnosciach
W zrozumieniu i uzywaniu jezyka. Dzieci mogg by¢ hiperaktywne, impulsywne.
Moze wystepowac niezrecznos¢ ruchowa, trudnosci w koordynagji. Czesto wy-
stepuja nadwrazliwosci na bodZce sensoryczne (Swiatto, dzwiek, dotyk). Moze
wystepowac wybidrczos¢ pokarmowa, problemy ze snem. Objawy te dotykajg
réwniez dzieci, ktére majg zbyt duzy dostep do multimediéw. Po ich odstawie-
niu dziecko sie wycisza i zaczyna prawidtowo funkcjonowac.

. Jak czesto spotyka sie Pani z koniecznoscig diagnozy trudnosci w komuniko-

waniu sie u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?

. Przyznam, ze zdarza sie to coraz czesciej. Statystyki dotyczgce zaburzen rozwoju

ze spektrum autyzmu nie napawaja nadmiernym optymizmem.

: Na ile mozliwe jest przeprowadzenie kompletnej diagnozy logopedycznej

u dziecka z ASD?

Za kompletng diagnoze odpowiedzialny jest caty zesp6t specjalistow, nie tylko
logopeda. Diagnoze trzeba robic integralnie, aby byta jak najbardziej adekwatna
do danego dziecka i by data jak najwiecej informacji na jego temat oraz wska-
zéwki, jak postepowad w terapii.

: Czy mozna, a jesli tak, to w jaki sposéb w warunkach domowych przygoto-

wac dziecko z autyzmem do takiej diagnozy?

Pierwszym krokiem jest umowienie sie na spotkanie w dogodnym czasie dla
dziecka. Dobrze, zeby dziecko byto wypoczete, wtedy wspdtpraca bedzie lepsza.
Bardzo wazna role podczas diagnozy maja rodzice. Czesto prosimy, aby wyszu-
kali w rodzinnym archiwum filmy, na ktérych wida¢ dziecko (w czasie niemow-
lecymi i pdzniejszym). Te filmy sg bardzo pomocne. Nalezy przypomnie¢ sobie
pewne fakty dotyczace przebiegu cigzy, porodu, stanu dziecka po urodzeniu.
Informacje na temat karmienia — diety dziecka i jej rozszerzania, hospitalizacji,
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przebiegu choréb, rozwoju motorycznego (lezenia, siadania, raczkowania,
pierwszych krokéw), rozwoju jezykowego (gtuzenia, gaworzenia, gestdw, pierw-
szych stow). Warto zaobserwowac sposéb oddychania w dzien i w nocy, rytuaty
—czy s3 i jakie, ulubione zabawki, plan dnia, korzystanie z wysokich technologii
(tv, tabletu, smartfonu).

: Jakie sg reakcje rodzicéw na diagnoze logopedyczng?

: Podczas spotkania w gabinecie na diagnozie reakcje sa pozytywne. Rodzice tez

sg ciekawi wyniku i starajg sie bardzo dobrze wspdtpracowac.

Na ile Pani zdaniem, oczywiscie na podstawie Pani doswiadczen zawodo-
wych, rodzice dzieci z ASD sg zaangazowani w terapie logopedyczng ich
pociech?

Mysle, ze to jest bardzo indywidualna sprawa. Zdarzaja sie bardzo rézni rodzice.
Jedni nie akceptujg diagnozy i odsuwaja ja od siebie. Na szczescie czesciej zda-
rzajq sie rodzice, ktorzy gdzies tam czuli, ze jest jaki$ problem i on zostat dookre-
slony. W tym momencie nastepuje wielka mobilizacja. Rodzice starajq sie dowie-
dzie¢ jak najwiecej o ASD. Czesto tez nastepuje pewnego rodzaju refleksja — na
ile jestem swiadomym rodzicem, czy czego$ nie przegapitem, co moge zrobic,
aby to byto najlepsze dla mojego dziecka? A pdzniej jest juz wspdlna praca tera-
peuty i rodzica, czyli terapia dziecka i wprowadzanie w zycie zalecen i rad od
specjalistéw, jakimi sg w pierwszym etapie: odstawienie dziecka od medidw,
poswiecanie mu wiecej czasu, nauka komunikacji wzrokowej, wprowadzenie
w domu elementéw fizjoterapeutycznych, integracji sensorycznej. Jest to mo-
ment, kiedy to oni powoli stajg sie specjalistami.

: Jakich terapii dodatkowych, wspierajgcych efekty terapii logopedycznej po-

szukuja rodzice?

Uwazam, ze swietnym dopetnieniem na poczatku drogi, jest terapia integracji
sensorycznej. Dla mnie wspomagajgcg metodg terapii logopedycznej jest elek-
trostymulacja stref orofacjalnych. Wzmacnia ona jezyk, usta, podniebienia.
Elektrostymulacja jest rowniez $wietna w odwrazliwianiu buzi i jezyka oraz przy
nadmiernym élinieniu. Rodzice zauwazajg jej pozytywne skutki. Swietna jest tez
metoda Tommatisa przy nadwrazliwosciach stuchowych, ktére czesto towarzy-
szom dzieciom z ASD. Prowadzi ona do poprawy percepcji i uwagi stuchowe;.
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Podstawowg rekomendowang przez uznanych psychiatrow i psychologéw
forma terapii zaburzen ze spektrum autyzmu jest tzw. terapia behawioralna,
ktéra w duzym uproszczeniu polega na systematycznym i konsekwentnym (krok
po kroku) uczeniu 0séb z ASD pozadanych zachowan poprzez ich , pozytywne
wzmacnianie” za pomocg réznego rodzaju nagrod. Jednoczesnie w ramach tej
terapii ,wygasza sie” zachowania niepozgdane, ale z reguty nie za pomocg kar,
lecz raczej przez brak pozytywnego wzmocnienia. Trzeba przyjrzec sie indywidu-
alnym potrzebom danego dziecka i jego rodziny. Dziecko z ASD ma rézne obja-
wy i problemy i terapeuta musi podazac za nim.

Warto takze korzysta¢ z metod wspomagajacych i uzupetniajacych, takich
jak np. hipoterapia, dogoterapia, muzykoterapia czy integracja sensoryczna. Te-
rapia dziecka z autyzmem to bardzo duze wyzwanie dla terapeutow, ale réwniez
rodzicow. W momencie, kiedy zaangazowani bedg wszyscy, mozemy spodzie-
wac sie pozytywnych rezultatow.

. Interesuje nas to, z jakich narzedzi Pani korzysta, czy sq jakies testy, kwestio-

nariusze dedykowane dzieciom z autyzmem?

Diagnoze stawia lekarz, na podstawie wspdlnych diagnoz zespotu specjalistow.
W tym momencie s3 dostepne narzedzia standaryzowane, z ktérych po odpo-
wiednim przeszkoleniu mozemy korzysta¢: (ADOS 2, KOLD, KORP, KOJD, ASRS,
STANFORD — BINET5)?2. ADOS 2 w potaczeniu z narzedziem ADI-R? jest ztotym
standardem diagnostyki zaburzeh ze spektrum autyzmu. Jest to wystandaryzo-
wany protokdt obserwacji, wykorzystywany w diagnozowaniu 0séb z zaburzenia-
mi ASD, ktory moze byc¢ stosowany u dzieci, mtodziezy i dorostych. ASRS? to test
przeznaczony do pomiaru zachowan powigzanych z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Kwestionariusze sg najczesciej wypetniane przez rodzicdw. Stanfordzka
Skala Inteligencji Bineta to indywidualny test inteligencji, pozwalajacy na okresle-
nie zdolnosci intelektualnych i funkcjonowania poznawczego osoby badanej.
Jako logopeda, od kilku lat na samym poczatku diagnozuje dzieci testem
KOLD, sa to Karty Oceny Logopedycznej Dziecka. KOLD jest pierwszym standary-

u b~ W N

https://www.practest.com.pl [dostep: 10.11.2024].

https://practest.com.pl/sklep/test/ADI-R [dostep: 10.11.2024].
https://practest.com.pl/sklep/test/ASRS [dostep: 10.11.2024].
https://www.komlogo.pl/kategorie/diagnoza/karty-oceny-logopedycznej-dziecka-kold-detail
[dostep: 10.11.2024].
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zowanym polskim testem logopedycznym stuzgcym do diagnozy dzieci w wieku
od 1. miesigca zycia do ukonczenia 9. roku zycia. Badanie KOLD-em obejmuje 12
grup wiekowych w nastepujgcych obszarach: rozumienie mowy, nadawanie
mowy, reakcje sftuchowe, narzady mowy, artykulacje i sprawnos¢ narzaddw arty-
kulacyjnych (od 2. roku zycia) oraz umiejetnosci pragmatyczno-spoteczne (od 3.
roku zycia). Konstrukcja testu umozliwia szybkg i sprawng ocene umiejetnosci
dzieci w poszczegdlnych grupach wiekowych, a ustalenie norm rozwojowych
pozwala na zorientowanie sie, czy badane dziecko rozwija sie w poszczegdlnych
obszarach badania logopedycznego prawidtowo, czy wykazuje nieprawidtowo-
éci. Dla logopedy to $wietne narzedzie, dzieki ktéremu po badaniu jestem w sta-
nie opisac rodzicowi rozwéj w poszczegolnych obszarach. Dzieki wynikom wiem
tez, ktore obszary powinny zosta¢ przebadane bardziej szczegétowo (KOSF Karty
Oceny Stuchu Fonemowego, KOJD Karty Oceny Jezyka Dziecka)®. Po wykonaniu
wszystkich testéw i omdwieniu ich w grupie terapeutéw mamy wyniki. Wtedy
wiadomo, czy dziecko rozpoczyna terapie, czy potrzebne sg jeszcze konsultacje
lekarskie np.: neurologa, laryngologa, audiologa, psychiatry, lekarza rehabilitacji,
aby diagnostyka byta pefna. Do lekarzy rodzic udaje sie z wynikami badan z Po-
radni i to tez jest pomocne dla lekarza w postawieniu diagnozy. Pzniej na pod-
stawie zaswiadczenia lekarskiego zostaje wystawiona opinia 0 wczesnym wspo-
maganiu lub/i orzeczenie o ksztatceniu specjalnym i rozpoczyna sie terapia.

W jaki sposéb mozemy poméc dzieciom z ASD na poczatku terapii logope-
dycznej?

Jak pokazuja badania naukowe, osoby z autyzmem wykazuja ogdlnie wyzszy
poziom pobudzenia ukfadu anatomicznego — czyli méwiac najprosciej, s w Cia-
gtym stresie. Dlatego dzieci z autyzmem dobrze czuja sie w otoczeniu dla nich
przewidywalnym i w schematach — na poczatku terapii mozna wykorzystac
schematy w taki sposéb, aby dziecko poczuto sie komfortowo. Strukturalizacja
moze dotyczyc¢ czasu, przestrzeni lub czynnosci. Warto rozpoczynac i konczyc
zajecia w taki sam sposob — przywitanie, zabawa rozwijajgca komunikacje, wi-
zualnie przedstawiona ilos¢ zadan, zabawa na pozegnanie, pozegnanie. Moze-
my przygotowac dla dziecka zestaw do zaje¢ umieszczony na potce, a po zakon-
czeniu odktadac do pudta. Pusta pétka oznacza koniec zajec. Warto wykorzystac

6 https://www.komlogo.pl/kategorie/diagnoza/test-do-badania-sluchu-fonemowego-

1759-detail [dostep: 10.11.2024].
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zadania, ktére majg wyrazny koniec i pilnowac, aby dziecko zakonczyto zadanie.
Mozna podzieli¢ przestrzen na przeznaczong do pracy i zabawy. Strukturalizacja
zapewnia dzieciom poczucie bezpieczenstwa, daje mozliwos¢ przewidzenia co
nastapi, zapewnia miekki start w terapii.

: Jak powinien by¢ przygotowany gabinet, a w domu pokdj stuzacy do ¢wi-

czen logopedycznych? Czy sg jakies specjalne wskazania dotyczace organi-
zacji warunkdéw przebiegu terapii i nauki mowy?

Gabinet powinien by¢ przytulny i schludny. W mojej praktyce wole mie¢ pomoce
schowane do szafy, na pdtce lezy tylko to, co jest przygotowane na zajecia.
W gabinecie musi by¢ lustro (ja lubie pracowac przed lustrem), biurko, dywan
do pracy na podfodze oraz maty stolik dopasowany do dziecka. Gabinet musi
tez by¢ jasny i dobrze oswietlony.

. Prosze podac kilka przyktadowych metod wykorzystywanych w terapii logo-

pedycznej dziecka z trudnosciami w komunikowaniu sie — nie méwimy tu
o komunikacji alternatywnej, a raczej wspomagajace;j.

Logopedzi czesto stysza, ze ich praca to zabawa. Z boku moze tak to wygladac,
ale naprawde to jest trudna praca dla dziecka, a dla terapeuty to duzy wysitek
kreatywnosci, bo przeciez kazde zadanie jest celowe. Kiedy trafia na terapie
dziecko, ktére komunikuje sie tylko gestem i kilkkoma dzwiekami, co wtedy?
Najpierw musimy sie polubic¢. Dziecko musi sie dobrze czu¢ w moim towarzy-
stwie, bo inaczej nic z tego nie bedzie. Zabawy przed lustrem, $mieszne minki sg
swietne do tego, aby maluch poczut sie pewniej i swobodniej. Podgzamy za
dzieckiem, ale na swoich warunkach. Méwimy do dziecka w specyficzny sposob,
tu liczy sie gest, mimika, prozodia.

: Co chciataby Pani na zakonczenie przekaza¢ rodzicom i opiekunom?

AB:

Rodzicu, jesli masz problem z dzieckiem lub co$ cie niepokoi, nie zwlekaj, tylko
udaj sie do Poradni na diagnoze. Strach ma wielkie oczy, ale wspdlnie poradzimy
sobie z problemem.

* Gdy dziecko bedzie juz w terapii, to staraj sie takze w niej uczestniczyc,
wspieraj dziecko w domu, bo Ty masz najwiekszag moc w pomocy swoje-
mu dziecku.
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* Dopilnuj, aby Twoje dziecko systematycznie uczestniczyto w terapii.
* Badz pozytywny, pomoze ci to w pracy z dzieckiem.
* Rodzicu, dasz rade!
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Dr nauk spotecznych w dyscyplinie pedagogika, psycholog, logopeda, oligofrenopedagog, co-
ach, nauczyciel akademicki. Posiada 14-letnie doswiadczenie w pracy z osobami z ASD, 29-letnie
z osobami z niepefnosprawnoscig wzroku i 35-letnie z osobami z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna. Od 2016 roku Prezes Zarzadu Fundacji FORMY. Zainteresowania naukowe — sytuacja i po-
czucie jakosci zycia rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia w réznym wieku.

Nowe trendy w diagnozie i terapii oséb z ASD

Matgorzata Dworzanska: Czy ASD to jeden obraz kliniczny?

Iwona Bottu¢: Kazdy opis i definicja spektrum zaburzen autystycznych pojawiajaca
sie w literaturze tematu pokazujg nam jego réznorodnos¢. Taka sama diagnoza
medyczna (ASD) opisuje osoby z odmiennymi cechami temperamentu, osobo-
wosci, a czesto z zupetnie roznym poziomem nasilenia doswiadczanych trudno-
sci i wystepujacych zaburzen. Osoby te majg inng historie zycia, pochodzg
z roznych rodzin, moga liczy¢ na zréznicowane wsparcie ze strony domownikdw
i ogdlnie otoczenia. Ich sytuacja osobista jest inna. Praktyka psychologa szkolne-
go udowadnia, ze w jednej klasie moze byc¢ kilkoro uczniéw z rozpoznaniem
zaburzen ze spektrum autyzmu, ale ich codzienne funkcjonowanie, zachowanie
I potrzeby moga by¢ diametralnie rézne. Obserwujemy dzieci samodzielne, ak-
tywne, ciekawe Swiata, komunikatywne, ale tez takie, ktére nie sg zainteresowa-
ne tym, co sie dzieje wokot nich, wycofane, z trudnosciami w kontakcie wzroko-
wym i werbalnym. Wielu uczniéw prezentuje takze trudne zachowania, bedace
przyczyna pojawiania sie w zespole klasowym napie¢, trudnych sytuacji, a czasa-
mi zagrozenia dla ich samych lub innych dzieci. Podobnie jest z osobami doro-
stymi — niektore wymagaja catosciowego wsparcia w kazdym lub niemal kazdym
obszarze zycia, inne ,jakos” sobie radzg i potrafig wykonywac obowigzki pra-
cownika w warunkach, nazwijmy to, ,chronionych”, np. w spétdzielni socjalnej.
Duza cze$¢ dorostych z ASD jest jednak w stanie prawidtowo wejs¢ w role wia-
sciwe dla wieku zycia i znalez¢ zatrudnienie na otwartym rynku pracy, zatozyc
rodziny, realizowac sie jako osoba: matzonek, rodzic, partner, pracownik; spet-
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nia¢ swoje oczekiwania, marzenia i zyciowe cele. Do tego jeszcze mie¢ $wiado-
mos¢ posiadanych trudnosci i ograniczen, ale tez nie walczy¢ z nimi, a raczej
zaakceptowac swojg ORYGINALNOSC i odmienno$¢ (neuroatypowosc) wiasnej
drogi rozwojowej. To chyba najwazniejsza wskazéwka dla ich przysztosci.

Z Twojej wypowiedzi wynika, ze osoby z ASD to duza, ale bardzo niejedno-
rodna grupa. Jak zatem mozna, o ile w ogole, ustali¢ plan terapeutyczny dla
kazdej osoby w spektrum autyzmu? To musi by¢ bardzo trudne.

: Podstawa kazdego postepowania terapeutycznego dla pedagogdw, psycholo-

gow, logopedow i innych specjalistéw pracujgcych z osobami w spektrum jest,
podobnie jak w medycynie, prawidtowa i kompleksowa diagnoza. Na jej temat
powiedziano juz w tej publikacji wiele, nie chciatabym wiec sie powtarza¢, ale
wydaje mi sie, ze trzeba w tym miejscu zaznaczy¢, ze nie ma terapii bez rozpo-
znania i nazwania wystepujacych trudnosci. Czesto do gabinetu przychodza,
oprécz rodzicow nastawionych na wspdtprace, réwniez rodzice z dzieckiem albo
mfodym cztowiekiem wykazujacym szereg objawow charakterystycznych dla
ASD i oczekujg porady lub ,planu naprawczego”. Kiedy proponuje pojscie do
specjalisty i diagnoze spektrum, odmawiaja, bo uwazaja, ze to ich nie dotyczy.
Ttumacza pochodzenie wystepujgcych trudnosci uwarunkowaniami rodzinnymi,
albo srodowiskowymi, np. ,tak nie byto, dopdki nie poszedt do szkoty, tam sie
nauczyt”. Nie dopuszczajg do siebie tego, ze ich dziecko ma inne mozliwosci
i rézng od pozostatych ucznidw sciezke rozwoju. Czasami udaje mi sie pokazac,
jakie mozliwosci otwiera przed nimi i ich dzieckiem wifasciwa i kompleksowa
diagnoza. | najlepiej, by byfa jak najwczesniej postawiona, bo to stwarza mozli-
wosci doboru odpowiedniej metody lub zestawu metod terapeutycznych.

Podstawowym zadaniem diagnosty jest okreslenie tego, jak jest (stan),
dlaczego tak jest (przyczyna), jak moze by¢ (prognoza) i wskazanie tego, co
zrobi¢, by mogto by¢ jak najlepiej przy uwzglednieniu indywidualnych mozliwo-
éci i potrzeb dziecka oraz jego poziomu rozwojowego (dziatanie). Dopiero, gdy
zadanie to jest wypeftnione mozemy mowi¢ o tworzeniu propozycji planu tera-
peutycznego, bowiem jest on wynikiem postepowania diagnostycznego i usta-
lonych w nim zalecen do pracy.

Zatem, odpowiadajac na Twoje pytanie, moge powiedzie¢, ze tak — mozna
ustali¢ plan terapeutyczny dla kazdej z oséb, ktéra otrzyma diagnoze, czyli
rozpoznanie stanu, w ktérym sie znajduje, choc nie zawsze jest to fatwe, a bez
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tego po omacku poszukujemy rozwigzan. Trzeba pamietac, ze ASD to nie choro-
ba, a terapia to nie postepowanie zmierzajace do jej usuniecia, jak goraczki czy
anginy. Terapia to skomplikowany proces interwencji, ktory w przypadku kazde-
go klienta/pacjenta/ucznia musi uwzgledni¢ wiele elementéw, np. przede
wszystkim jej cel, nastepnie wiek, stan zdrowia, poziom intelektualny, jakos¢
proceséw poznawczych takich jak mowa, myslenie, pamie¢, uwaga, spostrze-
gawczos¢, uczenie sie. Terapeuta powinien zaplanowac realng mozliwos$¢ utrwa-
lania osiggnietych efektéw w zyciu codziennym pacjenta/klienta oraz wspdtpra-
ce z najblizszym otoczeniem. Wraz z uptywem czasu musimy tez oceni¢
skutecznos¢ podjetych dziatan terapeutycznych, czyli przeprowadzi¢ ich ewalu-
acje — po prostu sprawdzi¢, czy aby na pewno zaplanowana terapia przynosi
pozadane efekty. Jesli tak, to oznacza to, ze idziemy w dobrym kierunku, jesli nie
— trzeba poszuka¢ modyfikagji.

Jesli terapia jest ztozonym procesem, to skad terapeuta wie, jakie metody
zastosowac, by byty one trafne?

: Terapeuta zapoznaje sie z wynikami dokonanej juz diagnozy, obserwuje dziec-

ko/dorostego, stara sie ich pozna¢. Stawia hipotezy dotyczgce mozliwych do
zastosowania metod terapeutycznych, czesto postuguje sie dodatkowymi testa-
mi dotyczacymi konkretnej metody terapeutycznej (np. diagnostyka zaburzen
SI). Na podstawie uzyskanych danych, standardow badawczych i wtasnego do-
Swiadczenia szacuje i rekomenduje konkretng metode terapeutyczng, ale
w 100% nie wie, co bedzie skuteczne dla jego klienta. Dobrze jest, kiedy tera-
peuta otwarcie moéwi osobie z ASD lub jej rodzicom/opiekunom o tym, ze za-
proponowana metoda moze okazac sie mato skuteczna i trzeba bedzie zmienic
podejscie terapeutyczne. Beda wtedy wiedzieli, ze trzeba nastawic sie na zmiany,
a czasami poszukiwania odpowiedniego podejscia mogg trwac bardzo dtugo.

Za nami wiele lat, w ktorych szukalismy i zapoznawalismy sie z réznymi
metodami terapeutycznymi, ktdre zostaty uznane w terapii ASD, ale dzisiaj
wiemy, ze w tej dziedzinie stale pojawiajq sie nowosci. Na czym one polega-
ja? Jakie sa?

: Zanim odpowiem na to pytanie, uzyje pewnego poréwnania. Kiedy wczoraj

rano jechatam do pracy, stuchatam w samochodzie audycji Polskiego Radia Kie-
rowcow poswieconej temu, jak wyglada obecnie szkolenie mtodych kierowcow.
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Ekspert w tej dziedzinie powiedziat, ze jesli pracujemy ze wspdtczesng miodzie-
z3, czyli pokoleniem Z, ktére zna zycie ze smartfondw, to nie mozemy pozostac
w obszarze tradycyjnej, znanej nam edukacji papier — otéwek, lecz musimy trafi¢
do nich w tak nowoczesny sposob, jakiego oni potrzebuja i jaki zaakceptuja'.
Moim zdaniem tak tez jest z naszymi dzie¢mi/uczniami/klientami/pacjentami
z ASD, ktérzy tez miewajg bardzo specyficzny sposéb odbioru rzeczywistosci.
To, ze maja trudnosci z wpasowaniem sie w Swiat wcale nie oznacza, ze tera-
peuta nie moze do nich dotrze¢, a przynajmniej, ze nie powinien probowac.
Mysle, ze naszym, specjalistow i terapeutdw zadaniem jest podjecie prob nawia-
zania kontaktu i relacji, dostrojenie sie i dopasowanie do ich potrzeb, ale tez,
kiedy jest to potrzebne, odpowiedzialne postawienie wtasciwych granic i konse-
kwentne przestrzeganie ustanowionych zasad. Jest to mozliwe nawet wtedy,
kiedy idzie o osoby z ASD z bardzo ograniczonymi mozliwosciami poznawczymi,
ktérym przewidywalnos¢ i jednoznacznos¢ naszego zachowania po prostu po-
maga zy¢, ale tez wiem, ze uporzadkowania rytmu i przebiegu zajec potrzebujg
réwniez ci, ktérzy na co dzien funkcjonujg poznawczo i spotecznie bardzo do-
brze. Oczywiscie zdaje sobie sprawe z tego, ze czasami bedzie to bardzo trudne,
wrecz niemozliwe, ale na pomoc moga nam przyjs¢ doniesienia dotyczace no-
wych form ksztatcenia kompetencji ,miekkich”, innowacyjne rozwigzania tech-
nologiczne oraz doniesienia z badan nad sztuczng inteligencja, a wtasnie o tych
trendach i rozwigzaniach chciatabym opowiedziec.

MD: Czylio ...?

IB: O tym, co faktycznie nowe.

Na poczatek musze okresli¢ kategorie tego ,,nowego” wsparcia terapeu-
tycznego. Ja widze to tak, ze dotyczy to zakresu:

1. Kompetencyjnego
2. Technologicznego

Wsparcie kompetencyjne to dostarczanie naszym uczniom/klientom/pacjentom
umiejetnosci odpowiedniego do sytuacji sposobu reagowania na dziejace sie
sytuacje. Stuza temu takie inicjatywy terapeutyczne, jak np. Trening Umiejetnosci
Spotecznych, Trening Zastepowania Agresji lub Trening Kontroli Ztosci i Innych

1

https://radiokierowcow.pl/artykul/2827044 [dostep: 14.11.2024].
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Negatywnych Emocji, Trening Mindfulness. Nalezg do niego takze rézne systemy
komunikacyjne, w tym alternatywne i wspomagajace (AAC), np. BLISS, MAKA-
TON, PECS, pozwalajagce na wyrazanie potrzeb, opinii i decyzji tym osobom
z ASD, ktdre potrzebuja pomocy w porozumiewaniu sie.

Wsparcie technologiczne to przede wszystkim zagwarantowanie osobom
z ASD dostepnosci do najnowszych osiggniec techniki cyfrowej. Ma ono na celu
przede wszystkim ksztatcenie u ucznidéw i oséb dorostych umiejetnosci korzysta-
nia z dostepnych programéw edukacyjnych, poszukiwanie i przetwarzanie infor-
macji, porozumiewanie sie na odlegtos¢ oraz wyposazenie ich w sprzet, odpo-
wiedni do rodzaju posiadanej niepetnosprawnosci. Celem takiego wsparcia jest
takze edukacja rodzica/nauczyciela/opiekuna w zakresie mozliwosci zastoso-
wania tych rozwigzan w udzielaniu wsparcia tam, gdzie wymaga to szczegdinej
organizacji zaje¢, np. w przypadku oséb z niepetnosprawnoscig sprzezona. To
takze umiejetnos¢ wykorzystania osiggnie¢ neuronauki do planowania procesu
terapeutycznego.

Nowe wsparcie w zakresie kompetencyjnym — mozesz opowiedzie¢ o tym,
co szczeg6lnie masz na mysli?

: Wymienione przeze mnie wczesniej metody wsparcia kompetengji osobistych,

komunikacyjnych i spotecznych oséb z ASD sg coraz bardziej znane i czescie
stosowane. Ich skutecznos¢ jako metod terapeutycznych tez jest potwierdzona
I to powoduje, ze siega po nie wieksza ilos¢ terapeutoéw, rowniez rodzice odno-
szg sie do nich juz z zaufaniem. Dlatego tutaj chciatabym opowiedzie¢ o tym, co
chyba najmniej nagtosnione, a moim zdaniem bardzo pozyteczne i przydatne
w codziennym zyciu, czyli o MINDFULNESS. Termin ten pochodzi z jezyka angiel-
skiego i w najprostszym tftumaczeniu oznacza ,uwaznos¢”. W 1979 roku amery-
kanski neurobiolog z Uniwersytetu Massachussets, Jon Kabat Zinn opracowat
program rozwoju uwaznosci — Mindfulness Bases Stress Reduction (MBSR).
Program ten, bedacy treningiem redukgji stresu jest w duzej mierze oparty na
praktykach medytacyjnych wywodzacych sie z buddyzmu i stosowany w nie-
zmienionej formule do dzisiaj. W Polsce propaguje go Polski Instytut Mindful-
ness? (PIM) jako jedng z alternatywnych do zyciowego pedu, drég rozwoju siebie.

Czym zatem jest MINDFULNESS?

2 https://www.polski-instytut-mindfulness.pl/polski-instytut-mindfulness/ [dostep: 15.11.2024].
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Za jego twoércg mozemy powiedzie¢, ze jest to szczegdlny rodzaj uwagi: swiado-
mej, nieosadzajacej i umocowanej w terazniejszosci®. Praktyka Mindfulness za-
ktada $wiadomag uwaznos¢, skierowang na doswiadczanie $wiata i siebie oraz
wstuchiwanie sie w siebie. Jej celem jest zerwanie z nawykowymi reakcjami, au-
tomatycznym wykonywaniem znanych nam czynnosci, podzielnoscia uwagi
I szybkim ,zyciem na autopilocie” na rzecz uwaznego myslenia o zdarzeniach,
ktére nas otaczajg oraz doceniania réznorodnosci swiata i wiasnych przezyc. To
stan wewnetrznego spokoju. Jak widzisz, Mindfulness to praktyka nabywania
samoswiadomosci w drodze samoobserwacji i samopoznania, do czego ma
doprowadzi¢ ¢wiczenie swiadomosci ciafa i oddechu, uwaznego ruchu i cho-
dzenia oraz medytacja chwili. Czynnosci te majg stuzy¢ dokonywaniu swiado-
mych, uwaznych wyboréw w zakresie radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, re-
gulacji emocji i redukcji stresu, obnizaniu poczucia leku oraz doskonaleniu
umiejetnosci osiggania rownowagi wewnetrzne;.

Jako ze osoby z ASD czesciej niz pozostata czes¢ spoteczenstwa doswiad-
zaja silnego poczucia leku, maja trudnosci z odczuwaniem empatii i kontrolo-
waniem emodji, potrzebujg tez samopoznania, spokoju i autorefleksji, to wydaje
sie, ze Mindfulness z jego Swiadomg uwaznoscig moze by¢ dla nich nowym
sposobem myslenia o sobie i swoim zyciu oraz doswiadczanych trudnosciach.
Mysle tez, ze jest to dobra praktyka dla rodzin, opiekunéw i nauczycieli os6b
z ASD, ktéra moze pomoc im ustabilizowac emocje, wzmocni¢ poczucie wiasnej
wartosci oraz radzi¢ sobie ze stresem i kryzysami zyciowymi. Na koniec musze
jeszcze zaznaczy¢, ze z zatozenia nie jest to zadna praktyka duchowa czy religij-
na, ani forma psychoterapii lub technika relaksacyjna. To rodzaj uwaznej, $wia-
domej, wtasnej obecnosci w swiecie i pozbawiona jakiejkolwiek ideologii stata
praca nad sobg, do czego bardzo namawiam nie tylko osoby z ASD i ich rodzi-
cow oraz opiekunow, ale nas wszystkich. Oczywiscie to, o czym mdwie teraz to
zaledwie czastka wiedzy o Mindfulness, ale zainteresowanych zapraszam do
zapoznania sie ze szczegdtami u zrédta, czyli PIM.

Czym jest wsparcie technologiczne? Brzmi bardzo powaznie i sugeruje wiel-
kie plany.

: Wsparcie technologiczne w tej grupie jest bardzo istotne i dedykowane wiekszo-

$ci uczacych sie lub pracujgcych oséb z ASD. Moga one mie¢ do niego dostep

3 https://www.polski-instytut-mindfulness.pl/o-mindfulness/ [dostep: 15.11.2024].
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dzieki réznym programom pomocowym, w ktoérych jest oferowane dofinanso-
wanie do zakupu specjalistycznego sprzetu komputerowego i ogélnie IT. Dofi-
nansowan, na wniosek zainteresowanych, udzielaja rézne instytucje i organiza-
cje, najczesciej jednak osobom z niepefnosprawnoscig systemowego wsparcia
finansowego w tym zakresie udziela Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych oraz dysponujgce pochodzacymi od niego srodkami finan-
sowymi Miejskie Osrodki Pomocy Spotecznej i Powiatowe Centra Pomocy Rodzi-
nie. Niektére zakupy moze takze dofinansowac¢ Narodowy Fundusz Zdrowia.
Katalog nowoczesnego sprzetu, ktéry moze by¢ zakupiony np. w ramach pro-
gramu , Aktywny Samorzad” lub , Likwidacja barier w komunikowaniu sie” nie
jest rygorystycznie okreslony, wazne, by byt to sprzet realnie potrzebny osobie
z ASD i dostosowany do jej potrzeb. Oczywiscie wysokos¢ wnioskowanego dofi-
nansowania w kazdym z tych projektow nie jest nieograniczona i raczej nie na-
lezy sie nastawiac na zakup aparatury z obszaru tzw. ,wysokich technologii”,
jakg dysponowat np. Stephen Hawking. W przypadku planowania takich zaku-
pow bedzie potrzebne wymyslenie kreatywnych metod pozyskiwania pieniedzy.
Trwatos$¢ zakupionego sprzetu powinna wynosi¢ min. 5 lat i nie mozna go w tym
czasie odsprzedad.

MD: Zaintrygowatas mnie ta neuronauka, o ktérej wspomniatas méwiac o wspar-

ciu technologicznym w terapii. Na czym polega ona i jej zastosowanie?

IB: Neuronauka jest zazwyczaj rozumiana jako interdyscyplina naukowa, znajdujaca
sie na pograniczu neurologii, fizjologii, anatomii, biologii, cybernetyki, filozofii
i psychologii. Méwiac za prof. S. Juszczykiem, neuronauka zajmuje sie wielody-
scyplinarng analizg systemu nerwowego i jego rolg w zachowaniu®. Mniegj na-
ukowo, to nauka zajmujaca sie zaleznoscig ciata i zachowania ludzi oraz zwierzat
od budowy i funkcjonowania ich uktadu nerwowego oraz znalezionych w nim
nieprawidtowosci. Badacze podkreslajg, ze trzeba pozna¢ mechanizmy pato-
genne, lezace u podstaw zaobserwowanych trudnosci, by odpowiednio do nich
zaplanowac proces terapeutyczny dla oséb z ASD®. Wiedza o tym, co w nas
funkcjonuje odmiennie, inaczej niz u wszystkich, jest podstawg do podjecia od-
powiednich dziatan edukacyjnych, korekcyjnych i terapeutycznych. Neuronauka

4 https://rebus.us.edu.pl/bitstream/20.500.12128/2373/1/Juszczyk_Neuronauki_w_edukacji.

pdf [dostep: 15.11.2024].

5 https:/pfp.ukw.edu.pl/archive/article-full/356/borkowska_neuronauki/ [dostep: 15.11.2024].
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korzysta z najnowszych i zaawansowanych technologicznie metod badan mo-
zgu i dzieki ich wynikom moze okresli¢ czy, a jesli tak, to w jaki sposob budowa
i funkcjonowanie mézgu determinuja jakos¢ zycia naszych podopiecznych i wy-
stepujgce w nim trudnosci. Taka perspektywa oznacza, ze do klasycznych kryte-
riow diagnostycznych dotozymy dane pochodzace z badan neurobiologéw do-
tyczace sieci neuronalnych, na ktérych opiera sie nasze zachowanie.

Jedng z propozycji zastosowania neuronauki jest model diagnostyczny
RDoC (the Research Domain Criteria ), zaprezentowany przez NIMH (The Natio-
nal Institute of Mental Health)®. Jego celem jest stworzenie nowych zasad dia-
gnostycznych do badania i poznawania mechanizméw powstawania zaburzen
psychicznych i neurorozwojowych, w tym réwniez ASD, na bazie ktérych mozna
tworzy¢ nowe metody profilaktyczne i terapeutyczne dobrane do indywidual-
nych potrzeb pacjenta/klienta. Model ten odwraca dotychczasowy porzadek
diagnostyczny i rozwaza istnienie zaburzenia/psychopatologii w kontekscie od-
chyler od prawidtowego przebiegu funkcji mogacych odpowiadad za wystapie-
nie tych obserwowanych objawdw’. W wielkim skrocie mozemy powiedziec, ze
jest to model oparty na macierzach danych uwzgledniajacych rézne poziomy:
z jednej strony czynniki genetyczne, molekularne, sieciowe, fizjologiczne, z dru-
giej elementy budujgce sieci neuronalne, czyli np. czynniki komérkowe oraz
efekty dziatan tych sieci, ktérymi sg reakcje fizjologiczne, zachowania, komuni-
katy werbalne. Na kazdym z tych poziomoéw analizowane sg czynniki psycholo-
giczne, np.: emocje, motywacja, procesy poznawcze (w tym kontrola poznaw-
cza), komunikacja spoteczna, przywigzanie®. Oznacza to, ze podstawowa
zmiana diagnostyczna bedzie dotyczyta wyjasniania znaczenia powigzan pomie-
dzy czynnikami neurobiologicznymi i skutkiem ich dziatania dla obserwowanego
zachowania dziecka®. W praktyce bedzie sie to przekfadato na bardziej precyzyj-
ne okreslenie obszaru oddziatywan terapeutycznych i lepsze dopasowanie me-
tod terapii do zdiagnozowanych zaleznosci oraz wyjasnienie réznorodnosci
wystepujgcej wsrdd osob z takg samg diagnoza.

~

https://www.nimh.nih.gov/research/research-funded-by-nimh/rdoc/about-rdoc [dostep: 16.11.2024].
Tamze.
https://repozytorium.ukw.edu.pl/bitstream/handle/item/5337/Znaczenie%20neurona-
uki%20dla%20zrozumienia%20problemow%20i%20poprawy%20funkcjonowania%?20dzie-
Ci%202%20zaburzeniami%20neurorozwojowymi.pdf [dostep: 16.11.2024].
https://www.nimh.nih.gov/research/research-funded-by-nimh/rdoc/about-rdoc [dostep: 16.11.2024].
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MD: Powstaje zatem pytanie, co to oznacza dla oséb z ASD i ich otoczenia?

IB: Jak wczesniej powiedziatam, w przypadku osdb z ASD wystepuje duze zréznico-

wanie, jest to bardzo niejednorodna grupa. Zastosowanie nowych metod dia-
gnostycznych do obrazowania mézgu i jego czynnosci pozwolito na zidentyfiko-
wanie pewnych odmiennosci zauwazalnych miedzy osobami w spektrum
i neurotypowymi. Niestety nie sg one wystarczajgce do petnego wyjasnienia
mechanizméw neurobiologicznych ASD™ i ich skutkéw, ale badania trwaja
i przynosza coraz to nowe informacje. Jedng z nich jest np. stwierdzenie zwiek-
szenia objetosci kory przedczotowej i catego mézgu oraz nieprawidtowy wzo-
rzec pofatdowania kory mézgowej u dzieci z ASD. Szczegdlne znaczenie wydajg
sie mie¢ zaobserwowane odmiennosci w budowie anatomicznej w potgczeniach
w obrebie ,mdzgu spotecznego”'". Sprawg otwartg sg takze badania nad zna-
czeniem flory bakteryjnej w jelitach (mikrobiota) dla funkcjonowania tzw. osi
mdzg — jelita, co w opinii badaczy znacznie wptywa na jako$¢ zachowania sie
dzieci z ASD'. Neurobiologia bada réwniez to, jakie znaczenie mogq miec dla
rozwijajacego sie mozgu na kazdym etapie zycia dziecka powyzsze odmiennosci
oraz zaleznosci miedzy czynnikami biologicznymi, genetycznymi i srodowisko-
wymi, upatrujac w nich przyczyn zréznicowania istniejgcego w populacji 0séb
z ASD. Z dotychczasowych ustalen wynika, ze istniejg réznice w funkcjonowaniu
codziennym u dzieci z ASD, u ktérych dominuja trudnosci neurobiologiczne
(dysfunkcje ukfadu nerwowego) oraz tych z problemami jelitowymi'. Moze to
skutkowac réwniez odmiennym zapotrzebowaniem na stosowane metody tera-
peutyczne i/lub reakcjg na te metody, ktére byty stosowane do tej pory.

Jak widac temat neuronauki i jej znaczenia dla postepdw diagnostycznych
oraz terapii 0séb z ASD jest otwarty, a w naszej rozmowie zaledwie dotknefam
pewnych jej obszaréw. Z zainteresowaniem bede $ledzita dalsze doniesienia do-
tyczacej jej wkfadu w wyjasnianie mechanizmoéw powstawania zaburzen w ASD.

10

1

12
13

|. Grzegorzewska, E. Pisula, A. R. Borkowska, Psychologia kliniczna dzieci i mfodziezy, [w:] L. Cier-
piatkowska, H. Sek (red.), Psychologia kliniczna, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2016,
s. 451-497.
https://repozytorium.ukw.edu.pl/bitstream/handle/item/5337/Znaczenie%20neurona-
uki%20dla%20zrozumienia%20problemow%20i%20poprawy%20funkcjonowania%20dzie-
Ci%202%20zaburzeniami%20neurorozwojowymi.pdf [dostep: 17.11.2024].

Tamze.

Tamze.
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To, co chciatabym przekaza¢ rodzicom/opiekunom oséb z ASD to przede
wszystkim:

— nie odktadac diagnozy i nie bac sie jej wynikow;

— korzystac z systemu dostepnego wsparcia, w tym kompetencyjnego i spotecz-
nego;

— byc otwartym na nowinki technologiczne;

— dbac o s$wiadomg uwaznos¢;

— $ledzi¢ doniesienia naukowe w zakresie wyjasniania przyczyn trudnosci w za-
chowaniu i codziennym funkcjonowaniu swoich dzieci/podopiecznych.
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Dr nauk humanistycznych w zakresie pedagogiki, pedagog specjalny, nauczyciel akademicki w Po-
wszechnej Wyzszej Szkole Humanistycznej ,Pomerania”, nauczyciel wspdtorganizujacy proces
edukacji w Szkole Podstawowej nr 27 w Gdansku. Specjalizuje sie w problematyce pedagogiki
specjalnej, a zwtaszcza funkcjonowania rodzin oséb z niepetnosprawnosciami. Posiada doswiad-
czenie w pracy z osobami z chorobg Alzheimera, z dorostymi i dzie¢mi z niepetnosprawnoscig in-

telektualna, spektrum autyzmu, niedowidzacymi, niedostyszacymi, a takze ich rodzinami.

Kreowanie przyjaznej przestrzeni dla dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD)

~Kazde dziecko jest jak gwiazda
— czasem trzeba chwile poczekad,
by zobaczy¢, jak pieknie Swieci.”
J. Korczak

Iwona Boftu¢: Kazdy z nas cos lubi robi¢, jes¢, czyta¢, ogladac. Mamy wtasny
gust, dobrze czujemy sie z pewnymi ludZzmi i w konkretnych sytuacjach oraz
okolicznosciach. Lubimy rowniez dobrze czu¢ sie w zaaranzowanej przez
nas przestrzeni — przyjaznej dla nas. Dla jednych przyjazna przestrzen ozna-
cza mate, przytulne pomieszczenia z duzg iloscig gadzetéw, dla innych zas
przestronne, niemal ascetyczne wnetrza, w ktérych nie ma zbednych ele-
mentéw. Pani doktor, a jak jest z osobami z ASD? Jak mozna zdefiniowac
przestrzen przyjazng dla nich? Jakie elementy wchodza w sktad tej prze-
strzeni? Czy kreujac przestrzen dla oséb z ASD mozemy stosowac jakies
uniwersalne zasady? Jedli tak, to jakie?

Alicja Szulc-Boczek: Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) sg niezwykle ztozone
I wieloaspektowe, moga znaczaco wptywac na sposéb, w jaki ludzie postrzegajg
otaczajgcy ich swiat i interakcje spoteczne.

Dzieci i mtodziez z ASD czesto doswiadczaja trudnosci w zakresie komuni-
kacji, przetwarzania sensorycznego oraz regulacji emocji, co moze prowadzi¢
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do licznych wyzwan w codziennym funkcjonowaniu w szkole czy wsrdd rowie-
$nikow. W zwigzku z tym, niezwykle wazne jest kreowanie przestrzeni, w ktérych
funkcjonujg mtodzi ludzie z ASD, w kontekscie dostosowania do ich specyficz-
nych potrzeb. Odpowiednio zaprojektowane, przychylne srodowisko moze nie
tylko poprawi¢ komfort zycia oséb z ASD, ale réwniez wspiera¢ ich rozwdj
emocjonalny, spoteczny i poznawczy.

W odpowiedzi na pytanie, w niniejszym opracowaniu zaprezentowane zostang
kluczowe zasady planowania przestrzeni dla dzieci z ASD, z uwzglednieniem
badan oraz zalecen projektowych, ktére mogg pomdc rodzicom, nauczycielom
oraz specjalistom w tworzeniu sprzyjajacych warunkow do nauki i rozwoju.

1. Minimalizacja bodzcéw sensorycznych

Dzieci i mtodziez z ASD bardzo czesto wykazujg sie nadwrazliwoscig sensorycz-
ng, co moze byc zrédtem licznych reakgji stresowych oraz trudnosci w regulacji
emogji. Naturalne oswietlenie powinno by¢ preferowane w pomieszczeniach
dedykowanych dzieciom i mtodziezy z ASD, poniewaz sztuczne i zmieniajgce sie
natezenie oswietlenia moze by¢ przyczynkiem do nadmiernego pobudzenia
i zarazem wywotywac¢ nadmierne rozdraznienie. M. Bielak-Zasadzka zauwaza,
ze zaréwno swiatfo, dzwiek i inne bodzce wizualne powinny by¢ dobrane w taki
sposdb, aby ogranicza¢ naptyw zbyt wielu bodZzcéw do odbiorcow .

W odniesieniu do akustyki sugeruje sie stosowanie ré6znorodnych materia-
téw dzwiekochtonnych, takich jak dywany, zastony, panele welurowe czy coraz
popularniejsze w placéwkach edukacyjnych panele akustyczne, co w znacznym
stopniu wspiera w redukcji nadmiaru bodzcéw stuchowych. W szkolnych salach
przeznaczonych do pracy dla dzieci z ASD sugeruje sie montowanie drzwi
akustycznych o walorach wygtuszajacych, ktore redukujg dzwieki dobiegajace
z korytarzy. Czesto wérod dzieci obserwowana jest nadwrazliwos¢ na dzwieki
0 roznym natezeniu, ktéra moze w duzym stopniu utrudnia¢ im codzienne funk-
cjonowanie. Nadwrazliwos¢ ta moze sie wigzac z gorsza koncentracjg uwagi?.

Por. M. Bielak-Zasadzka, A. Pachnik, Kreowanie przestrzeni dedykowanej osobom dorostym z za-
burzeniami ze spektrum autyzmu, ,Builder” 2024, 01 (318), DOI: 10.5604/01.3001.0054.1672
[dostep: 02.11.2024].

2 Por. A. Maciarz, M. Biadasiewicz, Dziecko autystyczne z zespofem Aspergera, Impuls, Krakéw

2000, s. 71.
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J. Matuszewska zwraca uwage na fakt, ze ,w otoczeniu szkolnym nadmier-
ne oswietlenie i hatas byty wskazywane przez uczniéw w spektrum autyzmu jako
gtéwne czynniki dyskomfortu” 3.

Stworzenie komfortowej przestrzeni wymaga réwniez unikania intensyw-
nych zapachow, ktére moga by¢ przyttaczajace, wywotywac nie tylko dyskomfort
u dzieci, ale réwniez powodowac sytuacje stresowe. Oddalenie miejsca pracy dzieci
i mfodziezy z ASD od szkolnej stotéwki w znacznej mierze moze poprawic jakos¢
funkcjonowania oraz poprawi¢ komfort pracy. Jak wskazujg K. Patyk i G. Borkow-
ski , koniecznie nalezy zrezygnowac z zapachowych srodkéw higienicznych i czy-
stosci lub je ograniczy¢, podobnie jak z potraw o wyrazistym i ostrym zapachu
(wskazane jest stosowanie wywietrznikdw w kuchni i pochtaniaczy zapachow)*.

2. Organizacja przestrzeni

Kluczowym aspektem projektowania przestrzeni dla dzieci z ASD jest jej odpo-
wiednia organizacja. E. Pisula® podkresdla, ze dzieci i mtodziez z ASD wykazuja
zwiekszong potrzebe przewidywalnosci oraz uporzadkowanej struktury w swo-
im otoczeniu. Istotnym jest, jak wskazuje J. Matuszewska, aby zostaty jasno
okreslone funkcje poszczegdlnych pomieszczen, takie jak strefa relaksu, strefa
nauki i strefa sensoryczna. Pomaga to osobom w spektrum autyzmu lepiej zro-
zumied i poruszac sie w przestrzeni, co w znacznej mierze moze przyczyniac sie
do redukgji stresu i leku®.

Przestrzen powinna byc¢ zorganizowana w sposéb przemyslany, aby utatwic
dzieciom orientacje. ,,Przestrzen przyjazna dla oséb z autyzmem to miejsce wzbu-
dzajace spokdj, dostosowane do potrzeb sensorycznych i chronigce przed nad-
miarem stymulacji, uporzagdkowane w sposéb logiczny i temporalny”’. Dziecko

3 J. Matuszewska, Wytyczne projektowe dla 0séb w spektrum autyzmu — identyfikacja potrzeb,
barier i ograniczeri na przyktadzie szkolnych przestrzeni edukacyjnych, ,Builder” 2023, 12 (317),
DOI:10.5604/01.3001.0053.9728 [dostep: 02.11.2024].

4 K. Patyk, G. Borkowski, Zasady tworzenia przyjaznego srodowiska sensorycznego dla oséb z auty-
zmem, [w:] G. Patyk, G. Borkowski (red.), Wsparcie miodziezy i dorostych z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu. Teoria i praktyka, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2017, s. 92.

5 Por. E. Pisula, Autyzm: Przyczyny, symptomy, terapia, Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2010, s. 176.

6 J. Matuszewska, dz. cyt.

7 A. Bombinska-Domzat, T. Cierpiatowska, E. Lubinska-Kosciétek, S. Niemiec, Szkofa inkluzyjna jako
przestrzen (nie)przyjazna sensorycznie dla ucznidw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w opinii
nauczycieli szkét inkluzyjnych, Edukacja 2020, 2(153), DOI 10.24131/3724.200201, s. 10-28,
1-Bombiska-Szkola-inkluzyjna_jako-przestrzen.pdf [dostep: 02.11.2024].
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z ASD w takiej przestrzeni znacznie lepiej funkcjonuje, jest spokojniejsze, a wa-
runki zewnetrzne sprzyjaja edukagji.

Elementy takie jak etykiety z nazwami stref, proste schematy oraz wizualne
harmonogramy powinny by¢ integralng czescig organizacji przestrzeni edukacyj-
nej. Dodatkowo niezbedne jest, aby meble i sprzety byty odpowiednio rozmiesz-
czone, co sprzyja swobodnemu poruszaniu sie i eliminowaniu potencjalnych
przeszkdd. Niezwykle istotny jest tez przewidywalny i wyrazny uktad wnetrz, co
wspiera mtodych ludzi w funkcjonowaniu edukacyjnym i opiekunczym.

Nalezy pamieta¢, ze bardzo waznym punktem jest statos¢, niezmiennosé
w korzystaniu z zaplanowanych w przestrzeni.

3. Wyposazenie przestrzeni

Waznym aspektem w budowaniu przyjaznej przestrzeni dla dzieci z ASD jest
odpowiedni dobdér wyposazenia. Adekwatnie dobrane materiaty, miekkie, przy-
jemne w dotyku dla dziecka z ASD, a przede wszystkim bezpieczne, wprowa-
dzaja w stan komfortu sensorycznego, sprzyjaja pozytywnym emocjom, wyci-
szaja negatywne odczucia.

M. Bielak-Zasadzka i A. Pachnik zwracajg uwage, ze meble powinny by¢
stabilne, ergonomiczne i bezpieczne, z zaokraglonymi krawedziami, aby mozli-
wie zredukowad ryzyko urazéw. Réwniez materiaty uzywane w wyposazeniu
powinny by¢ przyjemne w dotyku, co pomaga redukowac¢ dyskomfort senso-
ryczny i wspierac regulacje emocjié.

Bardzo dobrym pomystem jest tworzenie przestrzeni dedykowanych wyci-
szeniu dziecka wraz z wyposazeniem takim jak kokony, pluszowe fotele czy
miekkie pufy sprzyjajace tworzeniu strefy komfortu i relaksu.

4. Kolorystyka i dekoracje

Waznym elementem jest staranne dobranie kolorystyki przestrzeni dedykowanej
dzieciom i mtodziezy z ASD. Gtéwnym argumentem podejmowanych dziatan
powinno by¢ unikanie nadmiernej stymulacji. Nalezy zauwazy¢, ze zbyt duza
liczba intensywnych koloréw w przestrzeni edukacyjnej moze prowokowac za-
chowania niepozadane, a takze w znacznej mierze utrudnia¢ koncentracje. Pre-
ferowane sg wiec kolory pastelowe, ktére sprzyjajg zardwno wyciszeniu jak

8 M. Bielak-Zasadzka, A. Pachnik Anna, dz. cyt.
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i poprawie koncentracji. M. Bielak-Zasadzka i A. Pachnik podkreslajg, ze unikanie
kontrastowych i btyszczacych powierzchni pomaga w zmniejszeniu bodzcow
wizualnych, co jest kluczowe dla dzieci z nadwrazliwoscig sensoryczna?®.

5. Struktura i rutyna

Dzieci z ASD czesto wykazuja silng potrzebe rutyny i struktury w codziennym
funkcjonowaniu. E. Pisula podkresla, ze niezmienna struktura i staty harmono-
gram dnia maja wptyw na niezwykle istotne odczuwanie poczucia bezpieczen-
stwa u dzieci z ASD, ,,co prowadzi do zmniejszenia poziomu leku oraz poprawy
ich zdolnosci do samoregulacji”™®. W tym kontekscie warto wprowadzic i stoso-
wac narzedzia wspierajace, takie jak wizualne harmonogramy czy tablice infor-
macyjne, ktére moga pomdc dzieciom lepiej zrozumiec i zapamietac, co je czeka
w ciggu dnia. J. Matuszewska podkresla, ze ,wizualne wsparcie pozwala dzie-
ciom z ASD na lepsze zarzadzanie swoim czasem i obowigzkami”'".

6. Strefy wyciszenia i relaksu

W literaturze dotyczgcej wspierania dzieci z ASD czesto podkresla sie znaczenie
stref wyciszenia i relaksu. E. Pisula zauwaza, ze ,dzieci z ASD czesto potrzebujg
przestrzeni, w ktérej moga odizolowac sie od nadmiaru bodzcow zewnetrznych,
aby zredukowac poziom stresu i napiecia”'?. M. Bielak-Zasadzka podkresla, ze
takie strefy powinny by¢ wyposazone w elementy wspomagajace relaksacje, ta-
kie jak poduszki, hamaki, kokony czy koce, co moze znaczaco wptyngc na po-
prawe zdolnosci dzieci do radzenia sobie z trudnymi emocjami. Jest to niezwykle
wazne miejsce w planowaniu przestrzeni w szkole czy przedszkolu, gdzie dzieci
z ASD sg czesto narazone na nadmiar réznorodnych bodzcow'.

7. Przyjazna komunikacja

Odpowiednia komunikacja jest kluczowym elementem wsparcia dzieci z ASD
w codziennym funkcjonowaniu w rodzinie oraz placéwkach opiekunczo-eduka-
cyjnych. Dzieci ze spektrum autyzmu czesto maja trudnosci z interpretowaniem

9 Tamze.

10 E. Pisula, dz. cyt.,s. 112,

11 J. Matuszewska, dz. cyt.

12 E. Pisula, dz. cyt., s. 113.
13 M. Bielak-Zasadzka, dz. cyt.
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i wyrazaniem emocji, co moze prowadzi¢ do frustracji i nieporozumien w inte-
rakcjach z rowiesnikami oraz dorostymi. Dlatego wazne jest, aby srodowisko,
w ktorym sie znajdujg sprzyjato komunikacji oraz umozliwiato efektywne poro-
zumiewanie sie.

a) Preferencje komunikacyjne

Dzieci i mtodziez z ASD moga wykazywac réznorodne preferencje dotyczace
sposobu komunikacji. Dzieci z ASD znacznie lepiej dekoduja komunikaty wizual-
ne niz werbalne. W zwigzku z tym wprowadzenie wizualnych harmonogramow,
piktograméw czy symboli moze stanowi¢ element znacznie poprawiajacy efek-
tywnos¢ komunikacji. Jak wskazuje J. Matuszewska ,,wizualne wsparcie w proce-
sie komunikacji pomaga dzieciom w zrozumieniu ich otoczenia, a takze umozli-
wia lepsze wyrazanie swoich potrzeb i emocji”**. W placéwkach edukacyjnych
taka role spetniajg karty z instrukcjami, wizualne instrukcje czy harmonogramy.

b) Proste i jasne komunikaty

Stosowanie prostych, zrozumiatych komunikatow jest niezbedne w pracy
z dzie¢mi i z mtodzieza z ASD. Pozwala to unikng¢ dwustronnych nieporozu-
mien i frustragji. Jak podkresla J. Matuszewska ,jasne i jednoznaczne komunika-
ty moga znacznie poprawic interakcje miedzy dzie¢mi a dorostymi”'>. Zaleca sie
wiec unikanie skomplikowanej struktury zdan, polecen, idioméw oraz metafor,
ktére moga prowadzi¢ do niejasnosci interpretacyjnych. Bezwzglednie sposob
komunikacji musi by¢ dostosowany do poziomu zrozumienia dziecka, a takze
jego indywidualnych potrzeb.

) Zastosowanie technologii wspierajacej

Technologia stanowi istotny element wspierajacy komunikacje u dzieci ze spek-
trum autyzmu. Narzedzia takie jak aplikacje do komunikacji wspomaganej (AAC
— Augmentative and Alternative Communication) oferujg dzieciom mozliwosci
wyrazania swoich mysli, potrzeb oraz emocji w sposéb, ktéry moze byc dla nich
bardziej zrozumiaty i komfortowy. Zastosowanie AAC moze przyczynic sie do
zwiekszenia samodzielnosci dzieci umozliwiajgc im aktywne uczestnictwo w in-
terakcjach spotecznych oraz wyrazanie swoich indywidualnych doswiadczen.

14 J. Matuszewska, dz. cyt.
15 Tamze.
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Nowoczesna technologia moze wspiera¢ rozwdj umiejetnosci jezykowych
oraz koordynacji wzrokowo-ruchowej, co jest szczegdlnie istotne w kontekscie
terapii i edukacji.

Integracja technologii wspomagajacych w codziennej komunikacji, madrze
wykorzystana, moze istotnie wptyna¢ na jakosc¢ zycia dzieci z ASD oraz ich ro-
dzin, dostarczajac instrumentow umozliwiajgcych lepsze zrozumienie i komuni-
kacje. J. Matuszewska zauwaza, ze ,,nowoczesne technologie oferujg dzieciom
z autyzmem nowe mozliwosci komunikagji i interakgji, co zwieksza ich poczucie
niezaleznosci”'®. Nalezy jednak pamietac¢ o zachowaniu balansu pomiedzy tym
co cyfrowe a analogowe.

d) Aktywne stuchanie i empatia

Niezbednym elementem efektywnej komunikacji jest aktywne stuchanie i empatia.
Jak zaznacza J. Matuszewska ,,empatyczne podejscie, polegajace na uwaznym
stuchaniu potrzeb dzieci z ASD, jest kluczowe dla budowania zaufania i rela-
qji”". Dorosli powinni stara¢ sie zrozumie¢ emocje i potrzeby dziecka, a takze
dostosowac swoje podejscie do jego indywidualnych preferencji komunikacyjnych.
Wzmacnia to poczucie bezpieczenstwa oraz komfort funkcjonowania u dziecka.

e) Integracja spoteczna

Stworzenie przyjaznej przestrzeni komunikacyjnej odgrywa wazng role w inte-
gracji spotecznej dzieci z ASD. Istotne jest, aby propagowac interakcje z rowie-
snikami poprzez organizowanie zaje¢, ktére umozliwiajg wspdlne zabawy i na-
uke. Dzieci powinny by¢ zachecane do wyrazania siebie w grupie, co w znacznym
stopniu przyczynia sie do rozwoju umiejetnosci spotecznych. Inwestycja pedago-
giczna w budowanie interakcji spotecznych jest inwestycjg w przysztos¢ dziecka
z ASD.

f) Szkolenie nauczycieli i opiekunéow

.Rolg nauczyciela jest takie sterowanie procesem edukacji i wychowania, aby za-
pewnic¢ dziecku optymalne warunki rozwoju i uczenia sie”'®. Skuteczne wsparcie
dzieci z ASD w komunikacji wymaga odpowiedniego przeszkolenia nauczycieli

16 Tamze.

17 Tamze.

18 J. Batachowicz, A. Szkolak, Z zagadnien profesjonalizacji nauczycieli wczesnej edukacji w dobie
zmian, Wydawnictwo Libron, Krakéw 2012, s. 7.
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i opiekunow w zakresie metod komunikacji. Szkolenia powinny obejmowac tech-
niki komunikacji wizualnej, strategie wsparcia emocjonalnego oraz metody inte-
gracji dzieci z ASD w grupach. Zrozumienie specyficznych potrzeb dzieci z ASD
przez personel szkolny jest kluczowe dla stworzenia przyjaznej atmosfery w szkole.

8. Wybér placowki edukacyjnej dla dzieci i mtodziezy

Wybdr odpowiedniej placowki edukacyjnej dla dziecka ze spektrum autyzmu to
bardzo wazny proces, ktéry moze zawazy¢ na jego rozwoju oraz integracji spo-
tecznej. W polskiej literaturze przedmiotu mozna znalez¢ wiele wskazdwek do-
tyczacych kluczowych aspektéw, ktdre warto uwzgledni¢ w tym procesie.

Pierwszym czynnikiem jest przeszkolenie kadry nauczycielskiej. Pedagodzy,
ktorzy potrafig dostosowywac swoje metody nauczania do specyficznych po-
trzeb ucznidw, wywierajg istotny wptyw na rozwdj ich kompetencji oraz osig-
gniecia edukacyjne. Taka personalizacja procesu dydaktycznego sprzyja lepsze-
mu przyswajaniu wiedzy i umiejetnosci, co w rezultacie prowadzi do wzrostu
efektywnosci nauczania. Nalezy takze zwréci¢ uwage na posiadane przez na-
uczycieli doswiadczenie w pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu, co moze
istotnie poprawi¢ jakos¢ edukacji.

Kolejnym istotnym aspektem jest dostepnos¢ programdw wsparcia i terapii.
Wczesne wspomaganie rozwoju oraz integracja terapii w edukacji sg prioryteto-
we dla osiggniecia sukcesu w rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu. Obejmuje to
dostep do specjalistow, takich jak terapeuci i psycholodzy, ktérzy mogg pomdc
w dostosowaniu edukacji do potrzeb dziecka. Warto réwniez zwréci¢ uwage na
wyposazenie placowki w pomoce, stosowane rodzaje terapii, wyposazenie sal
lekcyjnych czy statg dostepnosé miejsc pozwalajgcych dziecku wyciszyc sie.

Waznym czynnikiem jest rowniez $rodowisko sprzyjajgce socjalizacji.
Wsparcie w zakresie budowania relacji miedzy réwiesnikami jest kluczowe dla
efektywnego rozwoju umiejetnosci spotecznych u dzieci z ASD. W placéwkach
edukacyjnych powinny by¢ promowane dziatania, ktore sprzyjajg integracji
dzieci z réznymi potrzebami.

Kolejnym niezwykle waznym elementem jest wielko$¢ grupy klasowej. Nie-
zaprzeczalnie, im wieksza indywidualizacja, tym wieksza szans na sukces ucznia.
W przypadku dzieci ze spektrum autyzmu mate klasy umozliwiajg nauczycielom
lepsze zrozumienie i reagowanie na potrzeby kazdego ucznia z osobna, a takze
ograniczenie licznych bodzcéw, ktére towarzyszg duzej grupie.
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Zaangazowanie rodzicéw w proces wyboru placéwki edukacyjnej jest klu-
czowe. Aktywnos¢ rodzicdw w procesie edukacji dzieci niewatpliwie ma znaczny
wptyw na odnoszone przez nie sukcesy zaréwno na polu edukacyjnym jak i rela-
qji spotecznych. Warto réwniez pozna¢ doswiadczenia innych rodzicdw, ktorzy
moga podzieli¢ sie swoimi spostrzezeniami ukazujac zarébwno mocne jak i stabe
strony.

9. Projektowanie przestrzeni edukacyjnej dla dzieci i mtodziezy ze spektrum au-
tyzmu — bariery

Dzieci z ASD czesto napotykajg réznorodne bariery w przestrzeni szkolnej
i przedszkolnej, ktére moga ograniczac ich szanse na rozwéj w sprzyjajgcym
temu klimacie.

a) Zbyt intensywne bodzce sensoryczne

Jedng z gtéwnych barier s nadmierne bodzce sensoryczne, takie jak hatas, ja-
skrawe Swiatto czy nieprzyjemne zapachy. Jak wskazuja badania J. Matuszew-
skiej ,hatas w klasie, zaréwno ten pochodzacy od réwiesnikow, jak i dzwieki
otoczenia, mogg prowadzi¢ do trudnosci w koncentracji i nauce”'. Wysoki po-
ziom hatasu moze wywotywac u dzieci z ASD uczucie niepokoju i dyskomfortu,
moze byc¢ zrédfem wielu zachowan niepozadanych.

b) Niewtasciwe rozmieszczenie w przestrzeni

Kolejng barierg jest niewtasciwe rozmieszczenie mebli i stref w przestrzeni edu-
kacyjnej. Jak zauwaza M. Bielak-Zasadzka, , brak wyraznych stref funkcjonalnych
moze prowadzi¢ do dezorientacji i zwiekszenia poziomu leku u dzieci z ASD"?,
Uczniowie moga mie¢ trudnosci z odnalezieniem sie w chaotycznej przestrzeni,
co wptywa na ich gotowos¢ do nauki.

¢) Brak elastycznosci w organizacji zajec

Sztywne podejscie do organizacji zaje¢ moze stanowic kolejng istotng bariere.
Dzieci z ASD czesto potrzebujg wiecej czasu na przetworzenie informagji lub
odpoczynek w sytuacjach stresowych. J. Matuszewska podkresla, ze ,brak ela-

19 J. Matuszewska, tamze
20 M. Bielak-Zasadzka, dz. cyt.
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stycznosci w harmonogramie zaje¢ moze prowadzi¢ do frustracji i zniechecenia
uczniow z ASD"?1,

d) Nieprzyjazne metody nauczania

Stosowanie przez pedagogoéw nieodpowiednich metod nauczania, ktére nie
uwzgledniajg indywidualnych potrzeb dzieci, moga stanowic istotng bariere.

Nalezy pamietac o tym, ze tradycyjne metody nauczania mogg okazac sie
niewystarczajgce w kontekscie edukacji dzieci z zaburzeniami z ASD. Uczniowie
czesto charakteryzujg sie roéznorodnymi preferencjiami edukacyjnymi, ktore
moga znaczaco roznic sie od standardowych praktyk pedagogicznych.

10. Wybor miejsc przez rodzicow

Rodzice dzieci z ASD powinni zwrdcic¢ szczegding uwage na réznorodne aspekty,
gdy wybierajg miejsca, do ktorych zabierajg swoje dzieci. Wazne jest, aby prze-
strzenie te byty dostosowane do potrzeb sensorycznych i emocjonalnych dzieci.

a) Odpowiednie oswietlenie

Rodzice powinni wybiera¢ miejsca, ktore oferujg naturalne oswietlenie i unikac
tych, ktére maja intensywne, migajace swiatfo. Oswietlenie w przestrzeniach
takich jak galerie, kina czy teatry powinno by¢ stonowane i przyjazne, aby nie
powodowac nadmiernego pobudzenia. Aktualnie wiele miejsc, sklepow, kin czy
galerii handlowych proponuje juz godziny, w ktérych ilos¢ bodzcoéw np. dzwie-
kowych jest ograniczona i bardziej przyjazna dla dzieci z ASD.

b) Akustyka

Wybierajac miejsca np. rozrywki, rodzice powinni zwraca¢ uwage na akustyke.
Dzieci z ASD czesto maja trudnosci z przetwarzaniem dzwiekéw i mogg byc
wrazliwe na hatas, co moze prowadzi¢ do dyskomfortu i frustracji. Miejsca, takie
jak urzedy, instytucje samorzadowe czy muzea powinny by¢ zaprojektowane
z mysla o ograniczeniu hatasu. Nalezy unikac przestrzeni, w ktérych hatas jest
niekontrolowany lub intensywny, co moze prowadzi¢ do niepokoju i leku.

Jak zauwaza J. Matuszewska, ,cisza i spokdj sg kluczowe dla dzieci z ASD,
szczegdlnie w miejscach publicznych”??. Rodzice powinni zwraca¢ uwage na

21 J. Matuszewska, dz. cyt.
22 Tamze.
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lokalizacje, ktdre stosujg materiaty dzwiekochtonne, takie jak wyktadziny, zasto-
ny i panele akustyczne, aby zredukowac hatas z zewnatrz i stworzy¢ przyjazne
srodowisko. Warto réwniez zasiegna¢ informacji o godzinach, w ktérych dane
miejsca s mniej zatfoczone, aby uniknac sytuacji, w ktorych dziecko bedzie na-
razone na nadmierne bodzce dzwiekowe.

¢) Przestrzen do odpoczynku

Miejsca publiczne, takie jak muzea czy teatry, powinny miec strefy wyciszenia
lub miejsca, gdzie dzieci moga odpoczac w razie potrzeby. Strefy te powinny by¢
zaprojektowane z mysla o komfortowym odpoczynku i relaksacji. Jak wskazuje
M. Bielak-Zasadzka, ,strefy te powinny by¢ tatwo dostepne i dobrze oznaczone,
aby dzieci mogty sie do nich uda¢, gdy czuja sie przyttoczone”?.

Korzystajac z palcdwek opiekunczych warto zwraca¢ uwage na to, czy
dane migjsce oferuje kaciki relaksacyjne, ktére zapewniaja odpowiednie warunki
do odpoczynku. Takie strefy moga zawiera¢ wygodne fotele, miekkie poduszki,
a takze elementy sensoryczne, takie jak zabawki uspokajajace.

Dodatkowo, w miejscach takich jak kina czy teatry, powinny istnie¢ odpo-
wiednie oznaczenia oraz informacje o mozliwosci wyjscia z sali na Swieze po-
wietrze lub do strefy relaksu w przypadku, gdy dziecko poczuje sie przyttoczone
otaczajaca je rzeczywistoscig. Warto rowniez dopytywac o procedury w sytu-
acjach kryzysowych, aby mie¢ pewnos¢, ze dziecko bedzie miato zapewnione
wsparcie w trudnych momentach.

Refleksje praktyka

Praca z dzie¢mi ze spektrum autyzmu stanowi nie tylko istotne wyzwanie, ale
przynosi takze satysfakcje. W ostatnich latach, obserwuje sie rosngce zaangazo-
wanie instytucji edukacyjnych w tworzenie przestrzeni dostosowanych do po-
trzeb uczniéw o zréznicowanych potrzebach. Mimo powszechnych deklaracji
dotyczacych inkluzyjnosci edukacyjnej, w praktyce zauwazy¢ mozna szereg
trudnosci, ktére istotnie utrudniajg implementacje tych idei w praktyce.
Optymalna szkota, ktora skutecznie wspiera dzieci z ASD, powinna charak-
teryzowad sie atmosferg spokoju oraz bezpieczenstwa. W idealnej placdwce
edukacyjnej i opiekunczej kazde dziecko miatoby dostep do przestrzeni wycisze-
nia, ktéra umozliwia relaksacje oraz odizolowanie sie od nadmiaru bodzcow

23 M. Bielak-Zasadzka, dz. cyt.
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zewnetrznych, ktére bywajg przyttaczajace. Niestety, w rzeczywistosci, w zbyt
duzej liczbie placéwek brakuje dedykowanych stref, co prowadzi do frustracji
zarowno wsrod dzieci, jak i nauczycieli.

Moje doswiadczenia w pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu ujawniajg
dualizm wystepujacy w systemie edukacyjnym. Z jednej strony, duza czes¢ insty-
tugji deklaruje intencje wspierania ucznidw o zréznicowanych potrzebach po-
przez organizacje szkolen oraz réznego rodzaju inicjatyw wspierajgcych dzieci.
Z drugiej strony, wiele placéwek boryka sie z brakiem odpowiednich zasobdw
oraz przestrzeni edukacyjnej, ktore miatyby charakter zaréwno przyjazny, jak
i funkcjonalny.

Powazny niedobdr wyraznie wydzielonych stref do wyciszenia oraz niewy-
starczajgce wyposazenie pomieszczen wspierajacych sensorycznie dzieci, stano-
wig znaczace braki. Réznorodnos¢ bodzcdw obecnych w klasie jest niejedno-
krotnie przyttaczajaca dla uczniow z ASD, co podkresla potrzebe stworzenia
mozliwosci ich chwilowego wycofania sie i regeneracji.

W kontekscie pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu kluczowe jest takze
zrozumienie, ze kazda zmiana, nawet ta o charakterze pozytywnym, moze ge-
nerowac sytuacje stresowa. llos¢ bodzcow szkolnych, nieprzewidywalnos¢ sytu-
acji oraz interakcje spoteczne wymagaja od tych dzieci znacznego wysitku, co
moze prowadzi¢ do pojawienia sie zachowan niepozadanych. Z tego wzgledu,
kazda przyjazna szkota powinna tworzy¢ warunki sprzyjajgce zaréwno edukadgji,
jak i komfortowi psychicznemu wszystkich uczniow.

Liczne koncepcje efektywnej pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu mogg
pozostac jedynie w sferze teorii, jezeli nie zostang poparte adekwatng, przemy-
slang architekturg przestrzeni edukacyjnej. Nasuwajg sie zatem pytania: Jak dtu-
go bedziemy czeka¢ na wprowadzenie rzeczywistych zmian, ktére utatwig prace
zaréwno nauczycielom, jak i ich uczniom? Czy mozemy jeszcze czekac?

Aby uczyni¢ wizje przyjaznej szkoty rzeczywistoscig, niezbedne jest wypra-
cowanie wspolnej koncepgji oraz zrozumienie potrzeb wszystkich uczniow. Tylko
w ten sposdb mozliwe bedzie stworzenie przestrzeni, w ktorej kazde dziecko,
niezaleznie od napotykanych trudnosci, ma szanse na rozwdj adekwatny do
swoich mozliwosci. Wierze, ze rzeczywista zmiana moze rozpoczac sie od nas
—nauczycieli, rodzicow oraz decydentdw, ktérzy dgza do zapewnienia, by zadne
dziecko nie zostato pozbawione istotnych elementow, takich jak wsparcie oraz
zrozumienie w procesie edukacyjnym.
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Podsumowanie. Rady dla rodzicéw tworzacych przyjazng przestrzen dla dzieci
z ASD

1. Wybieraj madrze odpowiednig placéwke edukacyjna dla swojego dziecka
— uwzgledniaj kompetencje kadry, dostepno$¢ wsparcia terapeutycznego,
promowania integracji spotecznej, wyposazenia placowki oraz odpowiedniej
wielkosci grupy. Doktadna analiza tych elementéw moze przyczyni¢ sie do
lepszego rozwoju dziecka i jego przysztosci.

2. Minimalizuj nadmiar bodzcéw sensorycznych — unikaj jaskrawego $wiatta,
hatasu i intensywnych zapachéw, stawiajac na naturalne oswietlenie oraz
dzwiekochtonne materiaty.

3. Zorganizuj przestrzen w sposéb przewidywalny — podziel pokdj na funk-
cjonalne strefy, aby pomdc dziecku w orientagji i redukgji niepokoju.

4. Wybieraj bezpieczne i ergonomiczne meble — zapewnij meble o zaokraglo-
nych krawedziach i stabilnych konstrukcjach, ktére minimalizujg ryzyko urazéw.

5. Zadbaj o dostep do narzedzi wspierajacych regulacje emocji — wyposaz
pokoj w przedmioty pomagajace w radzeniu sobie z emocjami, takie jak po-
duszki obcigzeniowe czy stuchawki ttumigce hatas.

6. Utrzymuj przestrzen uporzadkowang i prostg — unikaj nadmiaru dekoragji
i utrzymuj porzadek, co pomoze dziecku skupi¢ sie i czuc sie spokojniej.

Tworzenie przyjaznej przestrzeni dla dziecka z ASD to proces, ktéry wymaga
uwzglednienia jego wyjatkowych potrzeb. Kluczowym elementem jest zrozu-
mienie, jak otoczenie wptywa na samopoczucie i funkcjonowanie dziecka oraz
dostosowanie przestrzeni tak, aby sprzyjata jego rozwojowi i dobrostanowi.
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Wsparcie rodzin oséb z ASD

Pawet Borowiecki: Czas oczekiwania na narodziny dziecka zazwyczaj jest dla przy-
sztych rodzicow okresem przygotowywania sie do rodzicielstwa, snucia planéw
I marzen o tym, jakie ono bedzie. Rodzice zastanawiajg sie, jak bedzie wygladato,
do kogo bedzie podobne, po kim odziedziczy uzdolnienia i jakie bedzie miato
zainteresowania. Myslg o tym, gdzie je bedga zabierali, co mu pokaza, czym beda
chcieli je zachwycic i jakg zyciowg wiedze mu przekazad. Jest to oczywiste i jak
najbardziej naturalne. Rodzice maja tez swojg wizje wychowania dziecka i jego
kariery zyciowej, zdarza sie tez czesto, ze taki jeszcze nienarodzony maluch ma
juz zaplanowang droge edukacyjng. Czasami wyglada to tak, jak pisze profesor
T. Szlendak, ze zaczynaja oni traktowac dzieci, jak inwestycje w przysztosc¢'.

Tymczasem nie zawsze pojawiajace sie na swiecie dziecko jest w stanie re-
alizowac oczekiwania rodzicéw wzgledem niego. Zdarza sie, ze jego narodziny
staja sie dla rodziny poczatkiem wielkiej zyciowej zmiany. Tak jest w przypadku,

1 T Szlendak, Sogjologia rodziny, PWN, Warszawa 2011.
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kiedy w rodzinie pojawia sie dziecko z niepetnosprawnoscia. Sama informacja
0 rozpoznanej niepetnosprawnosci, nawet jesli jest przekazana z poszanowa-
niem podmiotowosci dziecka i rodzicow, jest dla tych ostatnich zrodtem silnych
negatywnych emocji. Jest to szczegdlnie widoczne w sytuacji, gdy rodzice
otrzymuja diagnoze negatywng, okreslajgca gtéwnie ograniczenia w funkcjono-
waniu dziecka i czesto pomijane s3 bardzo wazne informacje o mozliwosciach
wsparcia rodziny w procesie rehabilitacji od najwczesniejszych miesiecy zycia
dziecka. Badania profesor E. Pisuli? nad reakcja rodzicéw na informacje o niepet-
nosprawnosci dziecka pokazujg zaleznos¢ ich reakcji od czasu dokonania dia-
gnozy i dowodzg, ze wczesna diagnoza zaburzen rozwojowych pozwala rodzi-
nie na lepsze przygotowanie sie do czekajacych jg wyzwan, niz diagnoza
dokonana w okresie pozniejszym.

Matgorzata Dworzanska: Z czego to wynika?

Iwona Bottud: Jestem przekonana, ze jest to bezposrednio zwigzane z uzyskaniem

mozliwosci poszukiwania informacji o dostepnej rehabilitacji, zmniejszeniem
poczucia leku, tworzeniem obrazu dziecka i jego funkcjonowania uwzgledniaja-
cego realne mozliwosci oraz poczuciem rodzicielskiej kontroli nad sytuacja.
Rzeczywistos¢ rodzicow dzieci i dorostych oséb z niepetnosprawnoscig pokazu-
je, ze rzeczywiscie znacznie trudniej jest przyja¢ diagnoze niepetnosprawnosci
pozniej, niz w okresie wczesnego dziecinstwa. Wtedy tez proces jej akceptadji
przebiega niezwykle dynamicznie. Zazwyczaj towarzysza mu lek i napiecie, nie-
dowierzanie i che¢ zaprzeczenia oraz ztos¢ zardéwno na dziecko, jak i na specja-
listow. Rodzice radzg sobie z tymi emocjami w rézny sposob, przezywaja rézne
etapy przystosowania sie do tej sytuacji, od buntu przez rozpacz, bezradnosc,
zniechecenie, poszukiwanie nowych diagnostéw (rediagnoza), az do powolne-
go racjonalizowania faktu posiadania dziecka z niepetnosprawnoscia, akceptacje
I préby zapewnienia mu pomocy. Jest to bez watpienia w rodzinie stan kryzysu,
na ktory musi ona zareagowac zmianami. Rodzice w czasie rozméw w gabinecie
mowig czesto o tym, ze czuli sie przyttoczeni nowoscig sytuacji i wielkoscig
zmian, ktére musieli wprowadzi¢ w domu oraz iloscig obowigzkdw, do wykony-
wania ktérych po prostu nie byli przygotowani. Méwia tez o tym, ze niepefno-
sprawnos$¢ dziecka spowodowata zmiany w organizacji zycia tak ich samych, jak

2 E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo Naukowe Uniwersy-

tetu Warszawskiego, Warszawa 2007.
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i catej rodziny. Zdarzato sie, o co czesto mieli do siebie zal, ze w nattoku obo-
wigzkow nie znajdowali czasu dla pozostatych, petnosprawnych dzieci. Czasami
tez, cho¢ bardzo rzadko, rodzice przyznaja, ze mimo uptywu lat nie sg w stanie
do konhca zaakceptowac tej niepetnosprawnosci i ograniczen, ktére sg jej konse-
kwencja. Jeszcze inni rodzice wpadajg w ,,putapke rodzicielstwa”, zaczynajg zy¢
zyciem dziecka, utozsamiajac sie z nim i jego potrzebami, nie pozostawiajgc
sobie przestrzeni do realizowania wtasnych, nawet najmniegjszych celéw i zapo-
minajac o sobie. Do tego dochodzi konieczno$¢ poszukiwania pomocy medycz-
nej, rehabilitacji, a takze specjalna, dostosowana do potrzeb dziecka i jego
mozliwosci organizacja nauki. Taka jest niestety rzeczywistos¢ polskich rodzin,
w ktérych pojawia sie dziecko z niepetnosprawnoscia.

A jak jest w rodzinach oséb z ASD?

: Spektrum zaburzen autystycznych (ASD) jest tym rodzajem niepetnosprawnosdi,

ktéra mimo istnienia réznych metod diagnostycznych, jest rozpoznawana
W nieco pozniejszym niz poniemowlecym okresie zycia dziecka, a czasami dia-
gnoze otrzymujg dopiero osoby doroste (kiedy same chcg poznac przyczyny
przezywanych trudnosci). Najczesciej nie niesie ono za sobg zmian fizycznych
w wygladzie dziecka, nie ma w nim tak widocznych znakdw, jak w niektérych
zespotach chorobowych, bo i nie jest chorobg. Spektrum autyzmu spotecznie
widoczne staje sie wtedy, kiedy dziecko zamanifestuje najbardziej spektakularne
i ,dziwne" dla innych objawy, Swiadczgce o zaburzeniu. Niemniej jednak ASD,
tak samo, jak kazdy inny rodzaj niepetnosprawnosci, zmienia funkcjonowanie
I organizacje zycia rodziny. Specjalisci zajmujacy sie uczniami lub pacjentami ze
spektrum autyzmu zwracaja uwage, ze mimo postawienia takiej samej diagnozy
medycznej, kazdy z ich klientdéw jest inny. Te same objawy u réznych oséb osia-
gaja rézne natezenie, co powoduje ich odmiennos¢ i duzg réznorodnos¢. Prze-
ktada sie to na funkcjonowanie osobiste, rodzinne i czasami zawodowe 0séb
z ASD, a takze na jakos¢ zycia odczuwang przez nich i cztonkéw ich rodzin.

Jesli rodziny oséb z ASD, tak jak inne rodziny oséb z niepetnosprawnoscia,
przezywajg podobne trudnosci w organizacji zycia, to czy istnieja jakie$
mozliwosci wspierania ich funkcjonowania?

: Odpowiedz wydaje sie by¢ oczywista, ze tak. Rodziny oséb w spektrum powinny

by¢ objete wsparciem juz od momentu stwierdzenia niepetnosprawnosci dziecka,
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najlepiej jak najwczesniej. W tym miejscu musimy wprowadzi¢ pewne rozgrani-
czenia na pomoc formalng (systemowa) i wsparcie nieformalne, najczescie]
Swiadczone lokalnie. Pomoc formalna to taka, ktéra jest Swiadczona przez pu-
bliczne instytucje powotane i zobligowane przez panstwo do podejmowania
dziatan pomocowych na rzecz rodziny. Nalezy tu wymieni¢ placowki edukacyjne
i opiekunczo-wychowawcze (szkoty réznego szczebla, przedszkola, ztobki, po-
radnie psychologiczno-pedagogiczne i specjalistyczne); placéwki medyczne
(przychodnie, poradnie, szpitale, kliniki); osrodki pomocy spotecznej (PFRON,
PCPR, MOPS, GOPS, punkty interwencji kryzysowej, zespoty diagnostyczne i orze-
kajace o niepetnosprawnosci). Ich praca opiera sie 0 obowigzujace przepisy pra-
wa, a dziatalnos¢ skoncentrowana jest na udzielaniu pomocy edukacyjnej, me-
dycznej, materialnej i prawnej. Wsparcie nieformalne jest $wiadczone gtéwnie
przez stowarzyszenia i fundacje dziatajgce tak lokalnie, jak i na terenie catej Polski,
posiadajace w swoich statutach zapis o mozliwosci pomocy osobom z niepetno-
sprawnoscig i ich otoczeniu. Lokalne stowarzyszenia i fundacje zazwyczaj dziata-
ja na rzecz wsparcia 0s6b znajdujacych sie w okreslonej sytuacji zyciowej czy
zdrowotnej lub posiadajgcych konkretng niepetnosprawnosé. Ich zadaniem jest
gtéwnie udzielanie informacji, wsparcia emocjonalnego, a czasami materialnego.
Wystepuja tez do postow i senatoréw z propozycjami dziatan legislacyjnych na
rzecz reprezentowanej spotecznosci, szczegdlnie jesli podopieczni i ich otoczenie
sygnalizujg jakie$ sprzecznosci lub po prostu ,niedorébki” prawne utrudniajace
im zycie w znaczacym stopniu.

Na jakie wsparcie moze liczy¢ rodzina osoby z ASD?

W zaleznosci od tego, jakie trudnosci przezywamy, kiedy i w jakich okoliczno-
$ciach, potrzebujemy r6znego rodzaju pomocy. Najczesciej jest to:

* wsparcie informacyjne,

* wsparcie emocjonalne,
* wsparcie materialne,

* wsparcie instrumentalne,
* wsparcie wartosciujace.

Wsparcie informacyjne polega na udzielaniu rodzinie informacji i rzetelnych
wiadomosci, ktére moga jej pomoc w rozwigzaniu problemdw, np. udzielanie
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porad psychologicznych, wychowawczych, prawnych, wskazéwek na temat ra-
dzenia sobie w trudnych sytuacjach zyciowych. Rolg wsparcia informacyjnego
jest tez umozliwienie lepszego zrozumienia sytuacji, tutaj zapoznanie rodzicow
z istotg autyzmu, jego objawami i ze specyfikg funkcjonowania dziecka w spek-
trum. Wazna jest rowniez wymiana doswiadczen i wspdlnych spostrzezen rodzi-
cOw, np. podczas wspdlnych spotkan czy uczestnictwie w grupach wsparcia.

Wsparcie emocjonalne to okazywanie dziecku i jego rodzinie zrozumienia,
empatii, podtrzymywanie na duchu w trudnych chwilach, gotowos¢ niesienia
pomocy, utrzymywanie statego kontaktu, wspieranie psychiczne i emocjonalne.
Ma ono na celu stworzenie rodzinie poczucia bezpieczenstwa, opieki, przynalez-
nosci do grupy, podwyzszenie samooceny i poczucia kompetencji wychowaw-
czych. Polega na tworzeniu wiezi, wzajemnego zaufania, akceptacji i troski, co
sprawia, ze cztonkowie rodziny dziecka ze spektrum autyzmu nie czujg sie osa-
motnieni.

Wsparcie materialne polega na $wiadczeniu rodzinie pomocy rzeczowej
i finansowej, w celu polepszenia warunkéw jej funkcjonowania w zyciu codzien-
nym i w spoteczenstwie. Zapotrzebowanie na tego rodzaju pomoc zalezy od
indywidualnej sytuacji rodziny i moze sie ona zmienia¢ w czasie (np. zmiana
pracy lub rezygnacja z niej w celu opieki nad dzieckiem). Zrédtem tego wsparcia
moze byc rodzina, znajomi, instytucje pomocy spotecznej — MOPS, GOPS, PCPR,
organizacje pozarzadowe — fundacje i stowarzyszenia.

Wsparcie instrumentalne to pomoc rodzinie w codziennych czynnosciach,
obowigzkach i pracach domowych oraz poza domem. Moze przybiera¢ rézne
formy, np. ustug opiekunczych, terapeutycznych, ale takze udzielenia informacji
na temat konkretnych sposobéw postepowania, modelowania skutecznych za-
chowan zyciowych i zaradczych. Wsparcie to moze by¢ $wiadczone przez naj-
blizszych, np. opieka nad dzieckiem, przygotowanie positkéw, gospodarowanie
pieniedzmi, jak i przez profesjonalistéw, np. terapia, psychoedukacja, rehabilita-
ja. Jego celem jest przede wszystkim wyposazenie cztonkéw rodziny w nie-
zbedne umiejetnosci i ksztattowanie skutecznych sposobéw radzenia sobie
w przysztosci, a takze poprawa istniejacej sytuacji.

Wsparcie wartosciujace to nic innego, jak okazywanie dziecku i jego rodzi-
nie uznania i akceptacji. Polega ono na docenieniu potencjatu danej osoby przy
pomocy odpowiednich komunikatéw werbalnych i niewerbalnych.
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Zabrzmiato to bardzo powaznie. Czy mozesz przetozy¢ to na dziatania prak-
tyczne?

Zdecydowanie najwazniejsze dla funkcjonowania rodzin oséb z ASD jest wiasnie
dziatanie praktyczne, bo dzieki niemu mogg one otrzymac konkretng pomoc.
Jak juz zaznaczytam, pomoc ta powinna rozpoczac sie jak najwczesniej, od dia-
gnozy potrzeb i oczekiwan rodziny. W rzeczywistosci diagnoza taka powinna
konczyc sie kompleksowym, wielospecjalistycznym wsparciem dla wszystkich jej
cztonkéw. Wielospecjalistycznym, czyli takim, ktérego rodzina w tym miejscu
i 0 tym czasie potrzebuje. Najlepigj jest, kiedy specjalisci pozostajgcy do dyspozy-
qji w réznych placdwkach i instytucjach moga ze sobg wspotpracowac, wtedy
w zespole tatwiej im oszacowad, jaka pomoc jest obecnie najbardziej potrzebna.
| tak np. rodzina z matym dzieckiem z ASD bedzie przede wszystkim potrzebo-
wata informacji o mozliwosciach skorzystania z istniejgcych i waznych dla niegj
regulacji prawnych i w uzyskaniu dla dziecka takich dokumentéw jak: Orzeczenie
o Niepetnosprawnosci (Powiatowy Zespét ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci
—dalej PZON), Opinia o Potrzebie Wczesnego Wspomagania (Poradnia Psycholo-
giczno-Pedagogiczna — dalej PPP) lub dla dzieci powyzej 3. roku zycia Orzeczenia
0 Potrzebie Ksztatcenia Specjalnego ze wzgledu na autyzm, w tym Zespét Asper-
gera (tylko Publiczna Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna).

Dlaczego to takie wazne?

: Dlatego, ze dokumenty te sg podstawa udzielenia dziecku specjalistycznego

wsparcia, w tym medycznego, psychologicznego, pedagogicznego, edukacyjne-
go i socjalnego. Zespoty specjalistéw dziatajgce w poradniach opisuja, jak funk-
cjonuje dziecko, diagnozujg jego potrzeby i okreslajg optymalny zakres wsparcia
potrzebny dziecku oraz warunki jego udzielania. Wydaja takze zalecenia do pracy
dla psychologéw, pedagogdw, logopeddw, rehabilitantéw i pedagogdw specjal-
nych z zespotéw wczesnego wspomagania (WWR) i pracujgcych w przedszko-
lach. Dzieki temu dziecko w spektrum moze bezptatnie korzystaé z systematycz-
nej rehabilitacji i specjalistycznych zaje¢ lub uzytkowac sprzet specjalistyczny,
czesto zakupiony dzieki dotacji PFRON. Oczywiscie potrzeby te wraz z wiekiem
dziecka beda sie zmieniaty, stad koniecznos¢ kolejnych diagnoz i dokumentow na
dalszych etapach edukacyjnych oraz udzielania coraz to innego rodzaju wsparcia.

Czy to jedyna forma pomocy potrzebna takiej rodzinie?
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Pomoc w zakresie uzyskania odpowiednich dokumentéw uprawniajgcych do od-
powiedniej formy edukacji i rehabilitacji to jedna rzecz. Czesto zdarza sie, ze jeden
z rodzicow musi zrezygnowac z zatrudnienia na rzecz opieki nad dzieckiem.
Wtedy potrzebna jest pomoc w uzyskaniu Swiadczenia pielegnacyjnego (PZON),
bedacego dla niego forma rekompensaty wynagrodzenia. Obecnie obserwuje
duzy progres w zakresie jakosci obstugi klienta w tzw. ,instytucjach pomoco-
wych” dla rodziny. Ich pracownicy o wiele chetniej niz jeszcze kilka lat temu zaj-
muja sie swoimi klientami i faktycznie udzielajg im pomocy adekwatnej do potrzeb
i sytuagji. Uwazam, ze mimo wystepowania réznych trudnych do rozwigzania
probleméw administracyjnych, z ktérymi borykaja sie rodziny, warto rozmawiac
z urzednikami, wyjasniac im swoje oczekiwania i po prostu prosi¢ o pomoc.

Kolejna sprawa, o ktore] musimy pamietac, to to, ze rodzina, w ktorej po-
jawia sie dziecko z niepetnosprawnoscig lub kiedy otrzymuje ono specjalistyczng
diagnoze zaburzeh ze spektrum autyzmu, to rodzina w kryzysie i w zwigzku
z tym jej cztonkowie mogg przezywac skrajne emocje. Najczesciej odczuwaja
znuzenie, zmeczenie i zniechecenie, wstyd, poczucie krzywdy i zmarginalizowa-
nia. Bywa tez i tak, ze rodzice przezywaja depresje, trudno im zaakceptowac
odmiennos¢ dziecka. To tez naturalne, bo przeciez muszg oni przeformutowac
swoje myslenie o dziecku, pojawia sie lek o jego przysztos¢. Doswiadczane przez
rodzine emocje w potaczeniu z wystepowaniem u domownika z ASD r6znych
trudnych zachowan, w tym nieprzewidywalnych reakcji, mogg doprowadzi¢ do
sytuacji, kiedy wykonywanie zwyktych, codziennych czynnosci staje sie zrédtem
stresu i znacznie spada motywacja do opieki nad dzieckiem. Taka rodzina po-
trzebuje przede wszystkim wsparcia psychologicznego.

Jak ono powinno wygladac?

: Adekwatnie do potrzeb rodziny. Czasami musi to by¢ gteboki wglad w sytuacje

rodzinng lub osobista jej cztonkdw, by zrozumieli oni, co sie wydarzyto w ich
Zyciu i co mozna z tym zrobi¢, kiedy indziej psychoterapia, by przepracowac
nabrzmiate problemy osobiste. Z mojego gabinetowego doswiadczenia w za-
kresie wsparcia rodzin wynika, ze najczesciej tak rodzice, jak i rodzenstwo oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu potrzebuja rozmowy. Bezpiecznej, szcze-
rej, bez udawania. Bezpiecznej, bo etyka zawodu psychologa obowigzuje nas
do stosowania zasady poufnosci i tajemnicy zawodowej. Zadaniem psychologa
jest diagnoza tego, co dzieje sie w rodzinie, wsparcie jej, zrozumienie procesow,
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ktére w niej zachodzg i pomoc w znalezieniu rozwigzania, a nie ocena i wysta-
wianie opinii. To chyba najwazniejsze, co zawodowo chciatabym przekazac
w tym artykule. Gabinetowe rozmowy pokazuja, ze rodzice i rodzenstwo osob
z ASD na co dzien mierza sie z wieloma dylematami. Czesto osoby, ktére
w przedszkolach, szkotach, miejscach uzytecznosci publicznej sg postrzegane
jako spokojne, zrownowazone i opanowane, w domu muszg ,zwentylowac”
swoje emocje i da¢ upust towarzyszgcemu im napieciu. W takiej sytuacji cata
rodzina staje sie przestrzenig pewnego rodzaju przemocy i zastanawia sie, jakie
dziatania beda najlepsze: préby uspokojenia, podanie lekéw, ignorowanie za-
chowania czy moze wezwanie karetki pogotowia? Takie pytania sprawiaja, ze
rodzice odczuwajg brak skutecznosci rodzicielskiej, czemu towarzyszy duze po-
czucie winy, ze nie moga pomaoc swojemu dziecku lub ze sie na nie denerwuja.
O tym tez rozmawiamy w gabinecie. Pracujemy nad tym, by cztonkowie rodzin
potrafili odpowiednio zareagowac, by zwiekszali posiadane umiejetnosci dbania
o wiasny dobrostan psychiczny i uczyli sie redukcji poziomu odczuwanego stre-
su, ktdry czesto jest przyczyng ich wyczerpania i rodzicielskiego wypalenia. Cza-
sami sg to réwniez dziatania zmierzajace do tego, by rodzina pozostata razem
mimo réznic dotyczacych np. metod wychowawczych, wizji edukacji dziecka lub
oczekiwan wobec niego, albo probleméw w komunikacji miedzy jej cztonkami.

Jak czesto rodziny os6b ze spektrum zaburzen autystycznych korzystaja z ta-
kiej pomocy?

: Jest to oczywiscie uwarunkowane indywidualnymi potrzebami rodziny i decyzja-

mi jej cztonkow. W zakresie pomocy psychologa zazwyczaj wynika to z potrzeby
konsultagji lub interwencji w konkretnej sytuacji i zwigzanej z tym koniecznosci
zaplanowania programu naprawczego i jego monitoringiem. Wtedy rodzina
korzysta z kilku wizyt w krotkim okresie, pozniej jest to jedno spotkanie na jakis
czas. Bywa i tak, ze wystarczy jedna wizyta, by rodzic zobaczyt z innej perspekty-
wy problem, z ktérym sie mierzy lub po prostu sie ,wygadat”. Chciatabym w tym
miejscu powiedzie¢, ze bardzo sie ciesze z tego, ze zmienia sie sposob postrze-
gania mojego zawodu przez rodzicow, w tym takze rodzicoéw osdb z ASD.
Jeszcze kilkanascie lat temu sama sugestia pdjscia do psychologa byta dla nich
stygmatyzacja, w tej chwili to w petni akceptowalne dziatanie.

Jedli idzie o inne formy wsparcia rodzin tez bywa réznie. Najczesciej korzy-
stajg one mniej lub bardziej Swiadomie z tzw. systemu spotecznego wsparcia,
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Wsparcie rodzin oséb z ASD

czyli sieci pomocy, ktérg tworzg wszystkie osoby, stowarzyszenia i instytucje
otaczajace rodzine. Istniejg dwa takie systemy: naturalny — bedacy bezposred-
nim otoczeniem rodziny oraz instytucjonalny — pozwalajgcy rodzinie uzyskac
przystugujace jej prawnie przywileje, a w zaleznosci od aktualnych potrzeb ro-
dzina ma mozliwos¢ skorzystania z udzielanego przez nie wsparcia.

Na jakie obszary ukierunkowane jest wsparcie rodzin oséb z ASD?

Ten katalog nie jest zamkniety. Caty czas zycie uczy nas, ze jeszcze nie wiemy
wszystkiego i nie jesteSmy w stanie przewidzie¢, jakie wsparcie bedzie rodzinom
potrzebne. Generalnie mozna przyja¢, ze moze to byc kilka obszaréw, np. pomoc
po otrzymaniu diagnozy — kiedy rodzicom towarzyszg silne emocje, w tym lek
0 przysztos¢ i poczucie bezradnosci; edukacja i psychoedukacja rodzin — by mo-
gty one mie¢ odpowiedni zaséb rzetelnej wiedzy o problemie dziecka, ale jedno-
czesnie by byty zdolne zadbac o wtasne dobre samopoczucie, bez obarczanie sie
wing za istniejacy stan. Kolejna sprawa to mozliwos¢ uzyskania dofinansowania
ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych do
likwidacji barier architektonicznych, technicznych i komunikacyjnych, czyli mo-
dernizacji zamieszkiwanego lokalu, zakupu komputera lub innych urzgdzen IT
i oprogramowania wspierajgcego komunikowanie sie. To takze dofinansowanie
turnusow rehabilitacyjnych, nauki w szkole sredniej i wyzszej, zakupu urzadzen
specjalistycznych oraz opieki nad dzieckiem. Innym obszarem jest pomoc
w opiece nad dzieckiem, a pdzniej osobg dorosta, jesli tego wymaga. Tutaj
w lepszej sytuacji s rodzice mniejszych dzieci i uczniéw, bo podlegaja one obo-
wigzkowi szkolnemu i w jego ramach uczestniczg w réznych formach terapii.
W przypadku oséb dorostych — zaleznych, bywa réznie. Wsparcie w postaci
opieki dziennej jest zadaniem wtasnym gminy i samorzady réznie sie z niej wy-
wigzuja. Na przyktad w Czestochowie (200 tys. mieszkancow), w ktérej miesz-
kam, jest tylko jeden Srodowiskowy Dom Samopomocy typu D, czyli placéwka
przeznaczona dla 0séb z niepetnosprawnoscig sprzezong, w tym z autyzmem,
do ktérego uczeszcza w systemie opieki dziennej 16 dorostych oséb. Jest to
kropelka w morzu potrzeb.

Czy to oznacza, ze wszystkie osoby z ASD wymagajg specjalnego wsparcia?

: Na etapie dorostego zycia wiele oséb z ASD osigga samodzielnos¢ i jest w stanie

prawidtowo wypetnia¢ swoje role rodzinne, zawodowe i spofeczne. Sg one $wia-
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dome swoich trudnosci i zdajg sobie sprawe z ograniczen wynikajacych ze spek-
trum —nie ignoruja ich, ale akceptuja lub po prostu przyzwyczajaja sie do nich. To
tez bardzo wazne, by by¢ otwartym na wiedze o sobie i adekwatnie siebie oce-
niac. Takie osoby maja wielkie szanse na zatozenie rodziny, zdobycie i wykonywa-
nie zawodu, aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Oczywiscie spektrum nie
znika, ale one same wiedzga, czym dysponujg i w jaki sposéb moga sobie pomac.
Mozna tu przytoczy¢ chyba najbardziej spektakularny przyktad Temple Grandin.

Mowigc o wsparciu rodziny na pewno nie wyczerpalismy catego tematu.
Celem powyzszego artykutu byto zasygnalizowanie tego, ze rodzina osoby
z ASD moze uzyskac¢ wsparcie w wielu obszarach i dobrze jest, kiedy wie, jakie
one s3 i gdzie szukac¢ pomocy.

Na zakonczenie, tytutem podsumowania, chciatam Was prosi¢ o podanie
najwazniejszych wskazan dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD.

IB, PB: Chcielibysmy przekazac rodzicom i opiekunom, aby:

— starali sie realnie szacowac potrzeby rodziny,

- nie bali sie diagnostyki dziecka,

— korzystali z profesjonalnej pomocy psychologiczno-pedagogicznej,
—nie bali sie kontaktu z MOPS, GOPS, PFRON,

— jasno okreslali swoje oczekiwania.
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kutéw poswieconych tematyce niepetnosprawnosci oraz popularyzatorka wiedzy w tym zakresie.

Rodzic i opiekun dziecka z ASD
— funkcjonowanie w sytuacjach trudnych

Iwona Boftu¢: Niezaleznie od miejsca urodzenia, wyksztatcenia, statusu spotecz-
nego i wielu innych czynnikéw, wszystkim ludziom zdarza sie doswiadczac
trudnosci, problemoéw zyciowych czy kryzyséw. Czy rodzina wychowujaca
dziecko z niepetnosprawnoscig znajduje sie w specyficznej sytuacji?

Matgorzata Dworzanska: Bez watpienia tak. Zaktdcenia i zaburzenia prawidtowego
rozwoju dziecka tworzg sytuacje trudng pod wzgledem emocjonalnym i spo-
tecznym oraz zazwyczaj obnizajag poziom jakosci zycia rodzinnego. Niepefno-
sprawnos¢ dziecka jest czynnikiem, ktéry powoduje zmiany w funkcjonowaniu
catego systemu rodziny. Gdy w rodzinie pojawia sie dziecko z niepetnosprawno-
scig, wszyscy jej cztonkowie znajduja sie w nowym potozeniu, wymagajacym od
nich podejmowania ztozonych decyzji, modyfikacji dotychczas petnionych
funkcji, ktére czesto pozostajg w sprzecznosci z ich dotychczasowym sposobem
zycia i petnionymi w nim rolami. Ta specyfika to z jednej strony zasieg oddziaty-
wania trudnej sytuacji, jaka jest niepetnosprawnos¢ dziecka, z drugiej strony —
poziom tego obcigzenia. W tym wypadku chodzi o intensywnos¢ emocjonalnych
przezy¢ towarzyszacych tej sytuacji. Mowimy bowiem o sytuacji trudnej w kon-
tekscie wtasnego dziecka, wnuka, brata czy siostry, czyli osoby najblizszej. Kolej-
na kwestia, to ilos¢ tego obcigzenia i jego dtugotrwatos¢. Niepetnosprawnosé
dziecka zazwyczaj nie jest stanem przejsciowym, a zmartwienia, problemy,
mnozace sie przeszkody nie pojawiaja sie sporadycznie, a prawie kazdego dnia.
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IB: W artykule , Niepetnosprawnosc a jakos¢ zycia rodziny” przeczytatam takie

zdanie: Kazdej (...) rodzinie wychowujacej dziecko niepetnosprawne, nawet
najbardziej spojnej wewnetrznie, zintegrowanej emocjonalnie, niezbedne
jest wsparcie spoteczne’. Czy zgadzasz sie z tym stwierdzeniem?

MD: Rodzina, w ktorej wychowuje sie dziecko z niepetnosprawnoscia, przechodzi

przez rozne fazy. W skrécie mozna powiedzie¢, ze od szoku, poprzez zaprzecza-
nie, po akceptacje — w przypadku adaptacji do tej sytuacji. Ale nawet w fazie
akceptacji bywaja trudniejsze chwile i tez, niestety, nie mozna zatozy¢, ze faza
ta, gdy sie juz pojawi, to na state. Poza tym spdjnos¢ wewnetrzna oraz zintegro-
wanie emocjonalne nie oznaczaja poczucia braku obcigzenia i zwigzanych z tym
mozliwych konsekwengji. Po uzyskaniu informacji o niepetnosprawnosci swoje-
go dziecka, ale i pézniej, rodziny przezywaja catg game trudnych emogji, takich
jak: strach, rozpacz, niepokdj, gniew, zal, poczucie winy, osamotnienie czy wy-
kluczenie. Poradzenie sobie z tymi emocjami nie jest fatwe. Dlatego kazdej ro-
dzinie potrzebne jest wsparcie, a jego rolg jest zarébwno wspomaganie w sytu-
acjach kryzysowych, jak i dodawanie codziennej otuchy, a takze oddziatywanie
profilaktyczne.

IB: Wspomniatas o etapach w przezyciach rodzin po uzyskaniu informacji o nie-

petnosprawnosci dziecka. Jakie sg to fazy i czy wszyscy przechodza je po-
dobnie?

MD: Popularny w polskiej literaturze proces oswajania sie rodzin z niepetnosprawno-

$cig dziecka opisat w latach 70. Andrzej Twardowski. Wskazat on okresy: szoku
badz wstrzasu emocjonalnego, zwanego tez okresem krytycznym, kryzysu
emocjonalnego, pozornego przystosowania i konstruktywnego przystosowania,
a wskazane fazy przedstawiat jako w duzym stopniu uniwersalne i ponadczaso-
we, czyli charakterystyczne dla wiekszosci rodzicow. Obecnie czesciej méwi sie
o cyklicznym, a nie liniowym przechodzeniu przez te fazy. Oznacza to, ze fazy
lepszego i gorszego radzenia sobie z sytuacja, jaka stwarza niepetnosprawnos¢
dziecka (czy innego cztonka rodziny), moga sie ze sobg przeplatac. Postepy roz-

1
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wojowe dziecka czy otrzymywane wsparcie mogg przyczyniac sie do pozytyw-
nych zmian w sytuacji psychospotecznej rodzica, natomiast kolejne problemy
i wyzwania, ktére napotyka rodzic, jawig sie jako dystraktory, negatywnie nazna-
czajace sytuacje rodzica oraz powodujgce nasilenie odczuwanego przez niego
stresu?. Rodzic powinien by¢ wiec $wiadom, ze ta cyklicznos¢, to ,falowanie”
przezyc, jest czyms naturalnym, a ponadto zna¢ sposoby utatwiania sobie prze-
chodzenia przez gorsze okresy.

IB: Czy Twoim zdaniem znajomos¢ psychologicznych mechanizméw funkcjo-
nowania cztowieka w sytuacji trudnej moze pomagac rodzicom w mierzeniu
sie z niepetnosprawnoscig swojego dziecka, czy tez bardziej przeszkadzad
poprzez np. niepotrzebne analizowanie?

MD: Moim zdaniem zawsze warto ,wiedzie¢”. Cztowiek to skomplikowana istota.
Wiedza psychologiczna pozwala lepiej zrozumie¢ dziecko oraz samego siebie.
Ale z drugiej strony trzeba zachowac¢ witasciwy umiar. Niebezpieczenstwem jest
stawianie siebie w roli specjalisty, poniewaz mozemy znac tylko fragment jakiej$
szerszej wiedzy i na jego podstawie wycigga¢ btedne wnioski. Podsumowujac
powiedziatabym tak: dowiadujmy sie i doksztatcajmy w tym zakresie, ale nie
stawiajmy sie w roli eksperta, jesli nim nie jestesmy.

IB: Co Twoim zdaniem powinien wiedzie¢ rodzic na temat psychologicznego
funkcjonowania cztowieka, zeby fatwiej mu byto radzi¢ sobie w opiece nad
dzieckiem z niepetnoprawnoscig? Nie chodzi mi o psychologiczng wiedze
dotyczaca choroby czy zaburzenia dziecka, lecz te zwigzang z funkcjonowa-
niem jako rodzica czy opiekuna dziecka.

MD: Tutaj moge wymieni¢ wiele zagadnien i trudno bytoby mi oceni¢, ktére z nich sa
najistotniejsze. Poczawszy od tego, czym jest sytuacja trudna, poprzez umiejet-
nos$¢ radzenia sobie w takich sytuacjach, funkcjonowanie emocjonalne cztowieka,
w tym inteligencje emocjonalng, zagadnienia zwigzane ze stresem — jego obja-
wami i konsekwencjami, po profilaktyke psychiczng, chociazby umiejetnos¢ sku-
tecznego odpoczynku. To naprawde czastka tej obszernej wiedzy.

2 ). Doroszuk, Kryzys rodzicéw dziecka z niepefnosprawnoscia w perspektywie nowych narzedzi nor-
malizacyjnych, ,Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2017, nr 19/2017, https://
pressto.amu.edu.pl/index.php/ikps/article/view/14323/14816 [dostep: 14.10.2024].
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IB: Pomimo tego, ze nie jesteSmy w stanie w ramach jednego rozdziatu przybli-

zy¢ naszym czytelnikom wszystkich tajnikéw psychologicznego funkcjono-
wania cztowieka, ktére mogg by¢ mu przydatne przy sprawowaniu opieki
nad swoim dzieckiem z niepetnosprawnoscig, chciatabym, zeby$ wybrata
fundamenty tej wiedzy i je przedstawifa.

MD: Wobec tego, w oparciu o klarowng i pefng koncepcje Tadeusza Tomaszewskie-

go, zaczetabym od scharakteryzowania, czym jest sytuacja trudna. Zgodnie z tg
koncepcjg o sytuacji trudnej méwimy wtedy, gdy réwnowaga sytuacji normalnej
zostaje zaktécona w taki sposéb, ze przebieg aktywnosci podstawowej ulega
zaburzeniu oraz prawdopodobienstwo realizacji zadania na poziomie normal-
nym staje sie mniejsze. Innymi stowy ma ona miejsce, gdy dochodzi do nieréw-
nowagi miedzy potrzebami i zadaniami, a sposobami i warunkami ich realizacji®.
Sytuacja trudna posiada trzy istotne cechy:

* zakibca przebieg i strukture czynnosci ukierunkowanych na cel,
* stanowi zagrozenie dla realizacji waznych i cenionych przez jednostke wartosci,
* wywotuje przykre przezycia i napiecia emocjonalne.

Wg Tadeusza Tomaszewskiego jakosciowo sytuacje trudne sprowadzi¢ mozna
do pieciu klas*: deprywacji, przecigzenia, utrudnienia, konfliktu, zagrozenia. Nie
opisanym przez Tomaszewskiego rodzajem sytuacji trudnych, a wspominanym
czesto w literaturze przez innych autordw, jest z kolei sytuacja nowa.
Deprywacja to sytuacja, w ktérej cztowiek ma ograniczony dostep lub jest
pozbawiony podstawowych elementéw niezbednych do normalnego funkcjo-
nowania. Jest to brak mozliwosci zaspokojenia potrzeb biologicznych albo psy-
chologicznych. Przecigzenia doswiadczamy, gdy stopien trudnosci zadania jest
na granicy mozliwosci fizycznych, umystowych lub wydolnosci nerwowej czto-
wieka. Sytuacja utrudnienia ma miejsce wtedy, gdy mozliwo$¢ wykonania zada-
nia jest mnigjsza z powodu pojawienia sie elementéw dodatkowych (zbednych)
lub niepojawienia sie elementéw potrzebnych. Zagrozenie to sytuacja, w ktore;
pojawia sie niebezpieczenstwo utraty jakiej$ cenionej przez osobe wartosci, np.
zycia, zdrowia, pozycji spotecznej. Im wieksze znaczenie cztowiek przypisuje da-
nej wartosci, tym wieksze napiecie pojawia sie w momencie jej zagrozenia. Kon-
flikt to wystepowanie sprzecznych dazen u tej samej osoby lub koniecznos¢ do-

3
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konania wyboru pomiedzy dwiema sytuacjami o jednakowej wartosci pozytywnej
lub negatywnej. Ze wzgledu na brak doswiadczen w radzeniu sobie z nig, specy-
ficzng sytuacje trudng stanowi sytuacja nowa. W takim przypadku nie ma wypra-
cowanych schematéw reagowania i dziatania adekwatnych do jej wymagan.

Kiedy jednorazowo stykamy sie z sytuacjami trudnymi i nie sg one zbyt in-
tensywne, nie doswiadczamy powaznych konsekwencji. Ale rodzic dziecka
Z niepetnosprawnoscia nie styka sie z sytuacjami trudnymi sporadycznie — one
pojawiajg sie na co dzien i czesto sg dotkliwe. Przyjmijmy wiec, ze powyzej opi-
sane sytuacje trudne to nie s zdarzenia incydentalne, a osoba, ktéra ich do-
swiadcza, nie posiada wystarczajacych zasobdw do radzenia sobie z tymi sytu-
acjami. W takiej sytuacji, predzej czy pdzniej, pojawig sie konsekwencje, czyli
stany badz zachowania odbiegajace od normy, zaktécajgce, nadmierne, nieada-
ptacyjne, problemowe, ktdre ograniczajg badz uniemozliwiajg codzienne, spraw-
ne funkcjonowanie w roli rodzica czy opiekuna.

: Czy sugerujesz, ze rodzice badz opiekunowie nie majg wyjscia i zawsze

muszg zmierzy¢ sie z negatywnymi i dezorganizujgcymi ich funkcjonowanie
konsekwencjami pojawienia sie sytuacji trudnych? | czym sg zasoby, o kto-
rych wspomniafas?

Poniewaz trudno unikna¢ tych sytuacji, rodzic faktycznie jest narazony na ich
negatywne skutki. Ale w zadnym wypadku nie mozna powiedzie¢, ze jest to
przesgdzone, zresztg takie myslenie jest szkodliwe. Istotng role petnig posiadane
przez rodzica badz opiekuna zasoby, o ktére zapytatas. Postaram sie to wyjasnic.
W tym celu powotam sie na koncepcje stresu jako relacji miedzy jednostkg a $ro-
dowiskiem. Jej autor, Richard Lazarus, definiuje stres psychologiczny jako szcze-
golng relacje (transakcje) miedzy osobga a Srodowiskiem, ktérg dana osoba ocenia
jako nadwyrezajacg jej zasoby i zagrazajacg jej dobrostanowi®. Inaczej mdwiac,
stres pojawia sie wtedy, gdy osoba sama ocenia swa relacje ze srodowiskiem
jako zagrazajaca albo szkodliwg. Stopien stresowosci danej transakgji zalezy od
podmiotowej oceny poznawczej oraz od tego, jaka transakcja wchodzi w gre.
Istnieje bowiem wspodtzaleznos¢ miedzy tym, ile wchodzi w gre (jakie jest ryzy-
ko), a osobistym oszacowaniem wtasnych zdolnosci, mozliwosci poradzenia
sobie. Istotng wiasciwoscig tej definicji jest traktowanie stresu jako zjawiska
catkowicie subiektywnego. Stresem nie jest wiec niepetnosprawnos$¢ dziecka,

5 R.S. Lazarus, Paradygmat stresu i radzenia sobie, ,Nowiny Psychologiczne” 1986, 3-4 (40-41).
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a jej postrzeganie. Nie jest nim np. konflikt pomiedzy rodzicami dotyczacy spo-
sobdw opieki nad dzieckiem, a to, jak ten konflikt oceniamy. Nie jest spdZnienie
sie autobusu, a nasz odbidr tego spdznienia. Niepetnosprawnos¢ dziecka, kon-
flikt czy spdznienie sie autobusu moga generowac stres, by¢ jego przyczyna.
Inaczej mdwigc sg to tzw. stresory, a zgodnie z koncepcja Tomaszewskiego na-
zwiemy je sytuacjami trudnymi.

To, czy pojawi sie stres, czyli czy ocenimy sytuacje jako zagrazajaca, zalezy
od réznorakich uwarunkowan, ktére witasnie nazywamy zasobami. To one
zmniejszajg badz zwiekszajg mozliwos¢ wystapienia reakcji stresowej. Sg to
przedmioty, cechy osobowe, warunki lub sity, ktorych utrata badz pozyskanie
prowadzi do distresu (stresu negatywnego) lub eustresu (stresu pozytywnego).
Bo stres nie zawsze jest zty i szkodliwy.

Zasoby te mozemy podzieli¢ na zewnetrzne i wewnetrzne. Te zewnetrzne
z kolei — na materialne, np. pienigdze, przedmioty; okolicznosci, np. miejsce za-
mieszkania, status spoteczny, czas oraz wsparcie spoteczne. Zasoby wewnetrzne
to z jednej strony nasze energia, np. sita, stan zdrowia; cechy indywidualne, jak
np. odporno$¢ ukfadu nerwowego, temperament, niektore cechy osobowosci,
system przekonan, postawy oraz wiedza, kompetencje i umiejetnosci, w tym
umiejetnosci w zakresie redukgji stresu.

Nasze zasoby chronig nas przed stresem, powinnismy wiec je budowac,
pomnaza¢, broni¢, a czasami oszczedzad.

Nalezy wiec zwieksza¢ nasze umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, po-
przez poznawanie ich i dobieranie tych skutecznych adekwatnie do sytuagji.
Szukajmy i korzystajmy ze wsparcia, zaréwno tego, ktére mozemy otrzymac od
innych ludzi, jak i od instytucji. Wzmacniajmy swojg odpornos¢ psychiczng, bo
nie jest ona tylko naturalng zdolnoscig (tj. statg wtasciwoscia organizmu), ale
rowniez umiejetnoscig zorganizowanego i sprawnego funkcjonowania, mimo
pobudzenia emocjonalnego (tj. wyuczonym sposobem radzenia sobie ze stre-
sem). Uczmy sie podejmowania decyzji bez zatowania tych nie podjetych, bo
nigdy nie wiemy ,,co by byto gdyby...”. Budujmy w sobie poczucie sprawczosci
i samoskutecznosci, bo one daja wiare we witasne zdolnosci do organizowania
I wprowadzania w zycie takich dziatan, ktére sg potrzebne do przezwyciezenia
przeszkdd. Przepedzajmy pesymistyczny wzorzec przekonan, bo generuje on
bezradno$¢, zniechecenie, rezygnacje, brak inicjatywy — na rzecz optymizmu.
Doceniajmy witasne dokonania i wzmacniajmy pozytywnga ocene samego siebie,
zachowujac przy tym zdrowy rozsgdek.
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A jesli jednak wystgpi reakcja stresowa? Co sie z nami dzieje?

MD: Jednorazowa interpretacja relacji miedzy osobg a srodowiskiem jako stresujgcej,

MD:

nie musi by¢ bardzo szkodliwa, choc¢ niesie za sobg negatywne objawy (reakcja
na stres). Jednak czeste funkcjonowanie w tej sytuacji moze juz rodzi¢ powazne
konsekwencje. Tutaj chciatam zwréci¢ uwage, ze zdarzajg sie sytuacje, kiedy
stres nie trwa zbyt dfugo, ale jest tak intensywny, ze nawet po jego jednorazo-
wym wystagpieniu moze dojs¢ do powaznych zaburzen.

Dla skutecznego radzenia sobie ze stresem istotne jest zrozumienie réznicy
pomiedzy jego objawami a konsekwencjami. W momencie pojawienia sie stresu,
czyli w sytuacji, kiedy ocenilismy jg jako zagrazajacg, moga pojawic sie rézno-
rodne objawy. Ich lista jest dtuga, a objawy te mozna sprowadzi¢ do 3 grup. Sa
to objawy fizjologiczne, psychologiczne, behawioralne. Sposréd objawéw fizjo-
logicznych wymienie wydzielanie hormondw walki lub ucieczki — adrenaliny
i noradrenaliny, przyspieszenie akcji serca, przyspieszenie oddechu, podniesienie
poziomu cukru we krwi czy wzrost napiecia miesni szkieletowych. W sferze
psychologiczne] moze to by¢ np. zdenerwowanie, ztos¢, pobudzenie emocjo-
nalne, obnizenie nastroju albo np. problemy ze skupieniem sie czy chwilowa
luka w pamieci. Behawioralna reakcja na stres moze objawiac sie np. nagtymi
wybuchami gniewu czy ptaczu, ale i nerwowym $miechem, problemami z za-
snieciem czy niepokojem ruchowym. Chce jeszcze raz podkresli¢, ze wymienione
objawy to dopiero poczatek dtuzszego wykazu.

: Patrzagc na wymienione przez Ciebie przyktadowe objawy mozna zapytac:

A c6z w tym niebezpiecznego, ze sie zeztoscimy czy szybciej pooddychamy?

To, ze przez chwile szybciej pobije nam serce, czy tez nasze miesnie beda przez
jakis czas napiete nie jest od razu szkodliwe. Tak jak juz wczesniej napisalismy,
w sytuacji sprawowania opieki nad dzieckiem czy tez osobg dorostg z niepetno-
sprawnoscig borykanie sie z przeciwnosciami, utrudnieniami, przecigzeniami jest
jednak codziennoscia. | tu juz sytuacja diametralnie sie zmienia. Pomysimy, co
moze by¢ skutkiem dtugotrwatego napiecia naszych miesni lub przyspieszonego
bicia serca? To, jakie to beda konsekwencje, zalezy oczywiscie od wielu czynni-
kow, ale charakterystyczne jest to, ze zazwyczaj atakowane zostajg ,,najstabsze
narzady czy sfery naszego funkcjonowania”. Stres mozna poréwnac tu do pradu
elektrycznego ptyngcego przez skrzynke bezpiecznikowa. Jezeli podtgczymy zbyt
wiele urzadzen naraz, nastagpi przecigzenie i ,przepalenie bezpiecznika”. ,Prze-
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MD:

palenie sie” oznacza zatamanie najstabszych uktadéw w organizmie. To mogg
by¢ konsekwencje w obszarze naszego psychologicznego funkcjonowania, np.
depresja, nerwica, wypalenie zyciowe, przewlekte zmeczenie; w obszarze spo-
tecznym, np. izolacja spoteczna albo zachowania aspoteczne; czy w obszarze
zdrowia somatycznego, jak réznorodne choroby.

: Rozumiem to tak. To czy pojawi sie stres w duzej mierze zalezy od nas,

a dokfadnie od naszych zasobow, a jeszcze doktadniej, jak je postrzegamy.
Czyli powinnismy dbac o nasze zasoby i je budowac. Brzmi to logicznie. Ale
jak to zrobi¢?

Narzedziem zmiany osobistej jest samoswiadomos¢ wtasnych mysli, emogji czy
potrzeb. Tkwigc w trudnej sytuacji zwykle nie tylko przezywamy, ale gromadzimy
w sobie nieprzyjemne emocje, pozwalamy im narastaé, co wigze sie z konse-
kwencjami, np. zdrowotnymi. Trudno jednak dawac ,ujscie” tym emocjom, nie
majac ich swiadomosci. Mozna wiec powiedzie¢, ze wglad w siebie i wiasciwe
rozpoznanie, co sie z nami dzieje, to pierwszy krok do skutecznego radzenia so-
bie z trudnymi sytuacjami. Sam wglad jednak nie wystarczy. Bardzo przydatng
umiejetnoscia jest regulowanie tych emocji, panowanie nad nimi tak, aby nie
dezorganizowaty naszego dziatania, badz wrecz wyciszanie ich. To zdolno$¢
uspokajania sie, czy otrzasania sie ze smutku, niepokoju, irytacji itp. Kolejng
zdolnoscig zwigzang ze sferg emocjonalng jest samokontrola emocjonalna. Jest
to taka umiejetnos¢ panowania nad emocjami, zeby nie przeszkadzaty w realiza-
gji celdw, nie paralizowaty dziatania. To umiejetnos$¢ wypracowania pozytywne;
motywacji mimo niesprzyjajacych okolicznosci, a co za tym idzie przeszkadzaja-
cych w realizacji celu emogji. Te umiejetnosci to elementy inteligencji emocjonal-
nej. Na pewnym szkoleniu jeden z uczestnikdw powatpiewat w sens méwienia
o tym. Stwierdzit, ze szkoda czasu na cos, co jest oczywiste. Otdz te umiejetnosci
nie wszystkim przychodzg z tatwoscig. Jako przeciwwage podam wypowiedz
uczestniczki innego szkolenia, ktdra z kolei powatpiewata w mozliwos¢ regulo-
wania emogji i samokontroli emocjonalnej. A ja jeszcze dodam, ze nawet rozu-
mienie wiasnych emocji bywa dla niektérych problematyczne®.

Wglad w siebie to tez szansa na dostrzezenie, czy chcac uniknac przykrego
napiecia emocjonalnego, obronic sie przed przykroscig czy lekiem, nie chowamy
sie za mechanizmami obronnymi. Zasadnicza funkcjg mechanizméw obronnych

6 Osoby zainteresowane zachecamy do zgtebienia problemu aleksytymii.
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jest zmnigjszenie poczucia zagrozenia osobistego i obrona struktury ,ja”, gtéw-
nie w kierunku podwyzszenia poczucia wtasnej wartosci. Mechanizmy obronne
moga zachodzi¢ w sferze symbolicznej i realnej. W sferze symbolicznej sg to
dziatania na niby, polegajgce na zmianie sposobu postrzegania sytuacji i takiej jej
interpretacji, ktéra pozwoli na jakis czas uwolni¢ sie od napie¢. Ttumimy ze-
wnetrzne oznaki wewnetrznych przezy¢, aby nie zosta¢ odrzuconymi spotecznie.
Wypieramy, czyli spychamy mysli poza swiadome obszary psychiki i nie zdajemy
sobie sprawy z emodji, ktére przezywamy. Racjonalizujemy, czyli dokonujemy
przewartosciowania, intelektualnego opracowania o charakterze reinterpretacji,
aby uzasadnic swoje nieracjonalne postepowanie. Przemieszczamy, czyli przeno-
simy impuls z osoby, ktéra wywotata nasza negatywng emocje na inng osobe,
stanowiaca bezpieczny substytut tej pierwszej. Fiksujemy sie, czyli uporczywie
wykonujemy te same czynnosci, mimo ze nie przynoszg spodziewanych efektéw,
czyli usztywniamy zachowania bez poszukiwania nowych rozwiagzan. Uciekamy
psychologicznie, czyli odcinamy od problemu lub wrecz fizycznie sie izolujemy.
Jestesmy agresywni, czyli atakujemy fizycznie lub stownie.

Te dziafania tworza mechanizm btednego kota, poniewaz nie ostabiaja
przyczyn negatywnego napiecia.

: Samoswiadomos¢ to poczatek zmiany. Co dalej?

MD:

Samoswiadomos¢ to nasza autodiagnoza. Dalej trzeba po pierwsze w madry
sposéb korzysta¢ z posiadanych zasobow, ktorymi tez sg znane nam zdrowe,
spotecznie akceptowalne oraz adaptacyjne sposoby radzenia ze stresem, a po
drugie wypracowywac, rozwijac i ubogaca¢ game tych zasobdw. Zasoby majg
bowiem to do siebie, ze przy dtuzszej eksploatacji sie wyczerpuija.

Warto takze eliminowad nieskuteczne techniki radzenia sobie ze stresem,
czyli takie, ktore potrafig przynies¢ chwilowa ulge poprzez redukcje nieprzyjem-
nych objawdw, ale nie zmieniaja naszej negatywnej oceny danego stanu rzeczy.
Mam tu na mysli np. bagatelizowanie problemoéw, stosowanie uzywek i naduzy-
wanie lekéw, wytadowanie agresji na innych ludziach.

W procesie radzenia sobie ze stresem cztowiek wykorzystuje wiele zasobdw
zaréwno osobistych — wewnetrznych, jak i zewnetrznych. Do osobistych nalezy
np. kontrola psychologiczna, ktéra pozwala zmniejszy¢ poczucie bezradnosci,
umozliwia zmiane odbioru sytuacji stresowej i zapewnia dostep do konkret-
nych metod dziatania. Osoby dysponujace duzym zaangazowaniem, poczuciem

193



194

Matgorzata Dworzanska

kontroli i umiejetnosciag traktowania stresu w kategoriach wyzwania, znacznie
lepiej radzg sobie ze stresem. Skutecznos¢ radzenia sobie ze stresem zalezy takze
od naszych relacji z otoczeniem. Wsparcie w rodzinie, od 0séb bliskich czy kole-
gow z pracy moze w istotny sposdb pomdc w przechodzeniu sytuacji trudnych
i pozwoli¢ unikna¢ przykrych choréb i dolegliwosci zwigzanych z nadmiernym
stresem.

Wsrdd sposobow radzenia sobie ze stresem mozemy wyrdzni¢ dziatania
skierowane na srodowisko oraz dziatania skierowane na siebie. Dziatania skiero-
wane na srodowisko to réznorodne formy ukierunkowane na rozwigzywanie
probleméw, aktywne proby dziafania, poszukiwanie nowych informacji i wspar-
cia. Dziatania skierowane na siebie to dziatania zmierzajace do zmiany spojrzenia
na problem, formy ukierunkowane na analize i ocene wydarzenia, logiczna
analiza sytuacji, poznawcza redefinicja sytuacji ze zmiang interpretacji, np. sytu-
acje zagrozenia redefiniujemy na sytuacje wyzwania, ale takze zaprzeczanie
i unikanie informacji o dziataniach, ktérych celem jest manipulacja i kontrolowa-
nie emocji i napie¢ wywotanych stresorami (regulowanie napiecia emocjonalne-
go, ekspresja uczu¢, akceptujaca rezygnacja, ucieczka, wyparcie, stosowanie
srodkéw odurzajacych).

Pamietajmy o wybieraniu strategii zdrowych (np. humor, sport, ¢wiczenia
relaksacyjne i oddechowe, odwracanie uwagi), w odréznieniu do niezdrowych
(np. alkohol, nadmierne jedzenie, stosowanie uzywek, lekomania, ucieczka
w chorobe, pracoholizm).

Kolejny podziat to strategie akceptowane spotecznie (np. racjonalne dzia-
tanie, wytrwato$¢, poszukiwanie pomocy) i nieakceptowane spotecznie, ranigce
innych (np. reakcje wrogie, izolacja, agresja, przypisywanie winy). Te drugie po-
zwalaja na chwilowe roztadowanie napiecia, ale w konsekwencji zaktdcaja nasze
relacje z innymi.

Wyrézniamy ponadto strategie dojrzate (transformacyjne, np. zachowywa-
nie zimnej krwi, opanowywanie gniewu i leku, logiczna analiza problemu, roz-
wazanie priorytetéw) i neurotyczne (np. negowanie, unikanie, zamykanie sie
w sobie). Strategie neurotyczne (regresyjne) odsuwaja w czasie moment sku-
tecznego i dtugofalowego poradzenia sobie ze stresem.

To 0 czym koniecznie trzeba pamietad, to to, ze rézna jest jakos¢ poszcze-
golnych strategii oraz wazna jest elastycznos¢ w ich doborze. Nie mozna ich
traktowad w sposob uniwersalny.
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Budowanie ochrony przed negatywnymi konsekwencjami nagromadzenia
trudnych spraw to dtugotrwaty i niefatwy proces. Nie warto jednak zwlekac
z dziataniami w tym zakresie. Im pdzniej zaczniemy, tym pdzniej widoczne bedg
sukcesy zwigzane z nabywaniem odpornosci psychicznej czy tez gromadzeniem
narzedzi, ktére pozwolg nam niwelowac¢ konsekwencje nieradzenia sobie ze
stresem. Niestety, moze by¢ tez i tak, ze niezauwazenie badz zlekcewazenie sy-
gnatéw ptynacych z naszego organizmu, czy tez z obszaru naszego psycholo-
gicznego funkcjonowania, spowoduje straty, ktére sg juz niemozliwe do cofnie-
cia. Mam swiadomo$¢, ze budowanie tego obronnego systemu wymaga
zaangazowania i czasu, ktérego wobec mierzenia sie z niepetnosprawnoscia
w rodzinie zwykle i tak mamy mato. Gdy zbilansujemy jednak koszty i zyski tej
pracy nad sobg (a raczej dla siebie i naszej rodziny), nie bedziemy mie¢ watpli-
Wosci czy warto.

IB: Na zakonczenie naszej rozmowy prosze Cie o pie¢ wskazowek dla rodzicow
i opiekunéw oséb ze spektrum autyzmu nawigzujacych do tematyki tego
rozdziatu. O czym powinni zawsze pamieta¢? Co warto podkresli¢?

MD: Po pierwsze, pamietajmy o tym, jak wazna jest autorefleksja. Po drugie, uswia-
dommy sobie, jakie mamy zasoby, a potem madrze z nich korzystajmy. Po trzecie,
nie trzymajmy sie sztywno jednej metody radzenia sobie ze stresem. Nie wszyst-
kie sposoby sg mozliwe do zastosowania w kazdej sytuacji. Wazna jest znajo-
mos¢ catego wachlarza sposobow zaradczych i elastyczno$¢ w ich doborze. Po
czwarte, pamietajmy, ze mamy wptyw na wiele rzeczy, tylko czasami albo tego
nie widzimy, albo udajemy, ze nie widzimy, poniewaz fakt przyznania sie do tego
moze by¢ niewygodny — wymaga od nas dziatania. Po piate, prosmy o pomoc,
kiedy jej potrzebujemy.
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UCHWALA Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 r.

Karta Praw Oséb z Autyzmem

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze osoby z autyzmem maja prawo do niezalez-
nego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz nie moga podlegac dyskryminacji.

Sejm stwierdza, iz oznacza to w szczegdlnosci prawo oséb z autyzmem do:

1) mozliwie niezaleznego i w petni wartosciowego zycia, pozwalajacego na petne
rozwiniecie wtasnych mozliwosci, wykorzystanie szans zyciowych i petnienie rél
spotecznych;

2) adekwatnej, bezstronnej, dokfadnej i przeprowadzonej w mozliwie najwcze-
$niejszym okresie zycia diagnozy i opinii medycznej, pedagogicznej, psycholo-
gicznej i logopedycznej;

3) tatwo dostepnej, bezptatnej i adekwatnej edukacji, dostosowanej do mozliwosci
i potrzeb ucznia z autyzmem i pozwalajacej na petnienie rél spotecznych, w tym
szczegdlnie rél zawodowych;

4)  petnego uczestnictwa w procesie podejmowania wszelkich decyzji dotyczacych
ich przysztosci, takze za posrednictwem reprezentantéw; w miare mozliwosci
ich zyczenia powinny by¢ uwzgledniane i respektowane;

5)  warunkéw mieszkaniowych uwzgledniajgcych specyficzne potrzeby i ogranicze-
nia wynikajgce z ich niepetnosprawnosci;

6) wsparcia technicznego i asystenckiego niezbednego do zapewnienia mozliwie
produktywnego zycia, gwarantujgcego szacunek i mozliwy poziom niezaleznosci;

7)  wynagrodzenia wykluczajgcego dyskryminacje oraz wystarczajgcego do zapew-
nienia niezbednego wyzywienia, odziezy, mieszkania, a takze gwarantujgcego
zaspokojenie innych koniecznych potrzeb zyciowych;

8)  uczestniczenia, w miare mozliwosci bezposrednio lub za posrednictwem repre-
zentantéw, w procesach tworzenia dla nich form wsparcia oraz tworzenia i zarza-
dzania placéwkami tak, aby byty one dostosowane do ich specyficznych potrzeb;

9) odpowiedniego poradnictwa i ustug dotyczacych zdrowia fizycznego, psychicz-
nego oraz zaspokojenia potrzeb duchowych, w tym réwniez zapewnienia odpo-
wiednich z uwagi na potrzeby i wybory osoby metod terapeutycznych i leczenia
farmakologicznego;



10)

11)

12)

13)

14)

16)
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odpowiedniego ksztatcenia i przygotowania zawodowego oraz zatrudnienia,
wyksztatcenia i szkolenia zawodowego wykluczajacego dyskryminacje i stereo-
typy, uwzgledniajacych indywidualne zdolnosci, mozliwosci i prawo wyboru za-
interesowanej osoby;

wsparcia w korzystaniu ze srodkéw transportu w formie adekwatnej do ich po-
trzeb i mozliwosci;

wsparcia umozliwiajgcego uczestniczenie i korzystanie z dobr kultury, rozrywki,
wypoczynku i sportu;

wsparcia umozliwiajgcego rowny dostep do ustug publicznych oraz rozwijanie
aktywnosci spotecznej;

poszanowania intymnosci zycia osobistego oraz do tworzenia pozbawionych
przymusu zwigzkdw z innymi osobami, w tym réwniez zwigzkéw matzenskich;
egzystencji w warunkach odpowiednich do ich mozliwosci i potrzeb, w szcze-
goélnosci do egzystencji pozbawionej leku i poczucia zagrozenia zwigzanego
z nieuzasadnionym umieszczeniem w szpitalu psychiatrycznym albo w innych
instytucjach ograniczajacych swobode i wolno$¢ osobista;

ochrony przed naduzyciami, przemoca fizyczng i zaniedbaniem;

adekwatnej terapii i ochrony przed naduzywaniem i przedawkowaniem srodkow
farmakologicznych;

uzyskiwania bezposredniego badz za posrednictwem reprezentantéw dotycza-
cych ich informacji, w szczegdlnosci danych pochodzacych z dokumentéw i re-
jestrow medycznych, psychologicznych, edukacyjnych i administracyjnych.

Sejm Rzeczypospolite] Polskiej stwierdzajac, iz powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji,
Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka, Konwencji o prawach oséb niepetnospraw-
nych, Konwencji o prawach dziecka, Standardowych zasad wyréwnywania szans oséb
niepetnosprawnych oraz innych aktéw prawa miedzynarodowego i wewnetrznego,
apeluje do Rzadu Rzeczypospolitej Polskiej i wiadz jednostek samorzadu terytorialne-
go o podejmowanie dziatan ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw.

MARSZALEK SEJIMU / -/ Ewa Kopacz

199



Prezentowana publikacja ,Spektrum Autyzmu — WSKAZOWKI”
jest zbiorem wywiaddw ze specjalistami, pracujgcymi na co dzien
z osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i ich rodzina-
mi. Napisana przystepnym jezykiem jest oparta o doswiadczenie
edukacyjne, diagnostyczne i terapeutyczne rozmoéowcdw, a takze
solidne podstawy naukowe ptynace z najnowszych doniesien
badawczych.

Dr hab. Ireneusz Switata
Prof. UKEN w Krakowie

W kontekscie zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) istotne jest
zrozumienie zaréwno teorii, jak i praktycznych aspektow, ktére
moga wspiera¢ rozwoj i terapie osoéb z tymi zaburzeniami. Pu-
blikacje, ktére faczg rézne perspektywy — od prawa, medycyny,
przez psychologie, az po pedagogike specjalng — s niezwykle
cenne.

Dr Dorota Bronk
Uniwersytet Gdanski
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