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Budowanie tolerancji wobec dzieci

ze spektrum autyzmu. W Kierunku

poszukiwania Sciezek wspotpracy
i wspierania osob z ASD

Agnieszka Roguska

Nie bedzie przesadq stwierdzenie,

Ze starajqc sie zrozumie¢ autyzm,
mozemy lepiej zrozumie¢ nas samych?
Uta Frith

Wspotczesnie wzrasta swiadomos$¢ funkcjonowania w spoteczeristwie
0s0b z réznymi niepelnosprawnos$ciami. Sprzyja temu upowszechnianie tresci
odno$nie niepelnosprawnosci w mass mediach, wzrost projektéw edukacyj-
nych, dziatania integracyjne i inkluzyjne w przedszkolach, szkotach oraz sze-
roko rozumianej przestrzeni publicznej. Same osoby z niepetnosprawnosciami
korzystaja ze swoich praw i aktywnie wilaczaja sie w codzienne funkcjonowa-
nie wsréd innych poprzez uczeszczanie do szkét, placéwek, korzystajac z roz-
nych form pomocy panstwowej i poszukujac form wsparcia w organizacjach
pozarzadowych, podejmujac prace, zaktadajac rodziny, realizujgc swoje plany
i marzenia.

Oswajanie rzeczywistosci przez osoby z autyzmem, méwienie o po-
strzeganiu przez nich $wiata, ujawnianie ograniczen, zmagan ich najblizszych,

1 U. Frith, Autyzm, Wyjasnienie tajemnicy, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdarisk
2008.
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pozwala na upowszechnianie tej wiedzy wsréd otoczenia, lepszego rozumienia
funkcjonowania catego systemu rodzinnego, nauczycieli, rehabilitantéw, tera-
peutéw, itd. Zrozumienie prowadzi do akceptacji, a akceptacja wiedzie w kie-
runku tolerancji. Z kolei tolerancja to wazny krok ku wspieraniu os6b z réznego
rodzaju ograniczeniami, ich rodzin oraz udzielania im szeroko rozumianego
wsparcia.

Obecnie oferuje sie wiele mozliwosci aktywno$ci pomocowej w roz-
nych obszarach funkcjonowania cztowieka. Panstwo w swoich strukturach
dysponuje mozliwo$ciami pomagania, wspierania, poradnictwa oraz rozumie-
nia niepetnosprawnosci. Za sprawg dziatan inkluzyjnych czy integracyjnych
$Swiadomos$¢ miedzy sprawnoscia a niepelnosprawnoscia staje sie coraz bar-
dziej oswajana. Mozna zadac¢ pytanie o stopien tolerancji, akceptacji oraz rozu-
mienia wszystkich niepelnosprawnosci. Na widok osoby na wézku inwalidz-
kim, niewidomej, o kulach ogarnia nas wspotczucie czy zrozumienie sytuacji.
Natomiast na widok tzw. ,niegrzecznego dziecka”, ktorym moze okaza¢ sie ma-
luch z ADHD, ze spektrum autyzmu, zespotem Aspergera trudniej o wyrozu-
miato$¢ czy chociazby brak wewnetrznej irytacji. Okazuje sie, ze wiedza to nie
wszystko, potrzebna jest autentyczna tolerancja zastanej rzeczywistosci, ktorej
zmieni¢ nie mozna, np. nie mozna wyleczy¢ sie z autyzmu czy Aspergera w wy-
niku zabiegéw wychowawczych, oddziatywan szkoty, stosowania odpowied-
niego zestawu kar i nagrod, ¢wiczen, lekéw, itd. MoZna to zaburzenie do pew-
nego stopnia oswoi¢, zmniejszajac objawy, ale nie mozna osobnika nim ,obda-
rzonego” uzdrowi¢, podajac jeden okreslony lek. W literaturze przedmiotu
wecigz spotykamy opisane przypadki rzekomego catkowitego wyleczenia z au-
tyzmu, szczegblnie naglas$niane za sprawag Temple Grandin czy Rauna Kau-
fmana. Autyzm ma wiele twarzy i jego objawy moga ustapi¢, ale to nie znaczy,
ze autyzm mozna wyleczy¢. Autyzm jest caloSciowym zaburzeniem rozwoju
dziecka o podtozu neurologicznym. Odnosi sie do wielu obszaréw zycia powo-
dujac, ze dzieci rozwijaja sie inaczej.

W efekcie prowadzonej terapii objawy autyzmu moga stac sie bardziej
dyskretne i ostabione. Pisze sie réwniez o tzw. wysokofunkcjonujacych dzie-
ciach z zespotem Aspergera i autyzmem. To termin rzadko spotykany w me-
dycznych klasyfikacjach, ale w potocznym rozumieniu kryje sie za nim mniej-
szy zakres trudno$ci w nauce, pracy, kontaktach spotecznych, codziennym zy-
ciu os6b borykajacych sie ze spektrum autyzmu.
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Problematyka funkcjonowania dzieci i 0s6b z ich otoczenia od wielu lat
interesujg sie przedstawiciele nauki, m.in.: Gatkowski [1995]; Peeters & Gill-
berg [1998]; Pisula [2001]; Olechnowicz [2004]; Ozonoff, Dawson, McPartland
[2014]2. Prowadzone sg badania i projekty, m. in. Ewy Agnieszki Pisuli, doty-
czace wystepowania zjawiska stresu i wypalenia sie sit u rodzicéw dzieci z au-
tyzmems.

0d 2008 r., w dniu 2 kwietnia obchodzony jest Swiatowy Dzier Swia-
domosci Autyzmu (ang. World Autism Awareness Day, WAAD). Natomiast od lat
90. XX wieku w pierwszym tygodniu grudnia, w ktérym przypada Miedzynaro-
dowy Dzienn Os6b Niepetnosprawnych, obchodzony jest Europejski Tydzien
Autyzmu (ETA).

Celem niniejszego tekstu jest przyblizenie problematyki specyfiki za-
burzen autystycznych, w skrécie ASD (od ang. autism spectrum disorders) oraz
mozliwo$ci wspierania, szczegolnie dzieci z tym zaburzeniem w kierunku po-
szukiwania drog wzajemnej wspotpracy i zrozumienia. Ponadto ujawnienie
stanu wiedzy, sposobow wyrazania i kreowania postawy tolerancji wobec oséb
z ASD oraz ich najblizszych na podstawie literatury przedmiotu i badan empi-
rycznych. Bez wiedzy o zaburzeniu ze spektrum autyzmu, trudno zrozumiec
potrzeby dzieci z ASD, kreowa¢ mozliwo$ci wspétpracy oraz wspierania ich ro-
dzicow. Trudno tez poszerza¢ $wiadomos$¢ spoteczng odno$nie potrzeb
i wspétpracy w kierunku rozumienia réznego rodzaju zaburzen, szczegdlnie
yhiewidocznych golym okiem” u dzieci z r6znymi niepetnosprawnosciami.

4.1. Dzieci ze spektrum zaburzen autystycznych
- ogolna charakterystyka i diagnozowanie

Ile dzieci ze spektrum autyzmu, tyle odmian tego zaburzenia. Pokazuje
to skomplikowana materie, z ktdra przychodzi sie mierzy¢ codziennie wielu

2 T. Gatkowski, Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolnym, Wydawnictwa Szkolne
i Pedagogiczne, Warszawa 1995, s. 271; T. Peeters, Ch. Gillberg, Autism: medical and educational
aspects, Publisher: Whurr, 2. ed, London 1998, p. 126; E. Pisula, Autyzm u dzieci. Diagnostyka, kla-
syfikacja, etiologia, PWN, Warszawa 2001, s. 153; H. Olechnowicz, Wokét autyzmu - fakty, skoja-
rzenia, refleksje, WSiP, Warszawa 2004, s. 104; S. Ozonoff, G. Dawson, ].C. McPartland, 4 Parent's
Guide to High-Functioning Autism Spectrum Disorder. How to Meet the Challenges and Help Your
Child Thrive, The Guilford Press, Second edition, Hardcover 2014, p. 308.

3 E. Pisula, D. Noinska, Stres rodzicielski i percepcja doswiadczern zwiqzanych z opiekq nad dzieckiem
u rodzicéw dzieci z autyzmem uczestniczqcych w réznych formach terapii, ,Psychologia rozwo-
jowa”, t. 16, nr 3, 2011; M. Dabrowska, Zjawisko wypalenia wsréd matek dzieci niepetnosprawnych.
Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2005.

165



Rozdzial 4

osobom, w ktérych najblizszym otoczeniu znajduje sie osoba dotknieta auty-
zmem. Za pionieréw w zakresie badania autyzmu uznaje sie Leo Kannera
(1943) i Hansa Aspergera (1944), ktérzy niezaleznie od siebie opisali to zabu-
rzenie uzywajac pojec ,wrodzone zaburzenia autystyczne kontaktu uczucio-
wego”, ,ekstremalna autystyczna samotno$¢”. Autyzm z grec. autds oznacza
sam. W literaturze przedmiotu i publikacjach popularnonaukowych spotkaé
mozna rézne nazwy osob ze spektrum autyzmu: autystyk, autysta, autyk.
s,autyczka med. psych.; zob. autystyka. wym. autyczka z III, CMs. -czce;
Im. D. -czek. autyk med. psych.; zob. autysta. wym. autyk m III, DB. -a, N. -kiem;
Im M. -ycy, DB. -6w. autysta med. psych. «osoba dotknieta autyzmem; autyk»"+.

Autyzmu, okre$lanego jako zaburzenia ze spektrum autyzmu o pod-
tozu neurorozwojowym nie nalezy traktowac jako choroby, lecz jako stan od-
miennego funkcjonowania systemu nerwowego i rozumienia rzeczywistosci.
Postuluje sie, by o autyzmie nie méwic¢ jako o zaburzeniu, ale raczej postugiwac
sie okresleniem neuroréznorodno$¢, na co zwracata uwage Monika Pospisi-
lova, psycholozka z zespotem Aspergeras. Autyzm to pewnego rodzaju sposéb
funkcjonowania cztowieka, a sposobéw radzenia sobie z Zyciem nie korygu-
jemy, chyba, ze sam zainteresowany tego chce. Zmuszanie do tzw. Zycia w nor-
malnosci rodzi¢ moze tylko frustracje, rozczarowania, poczucie niemoznosci
sprostania oczekiwaniom spotecznym. Zespotem Aspergera okre$la sie ta-
godnag odmiane autyzmu, a doktadniej zaburzen ze spektrum autyzmu. Rdznicg
pomiedzy osobami ze zdiagnozowanym zespotem Aspergera a tymi z auty-
zmem jest np. to, Ze u tych pierwszych prawidtowo rozwija sie mowa i nie majg
probleméw z procesami mySlowymi. Mimo to ujawniajg sie u nich problemy
z komunikacjg spoteczna. Badania potwierdzajg, ze zesp6t Aspergera wyste-
puje czesciej niz klasyczny autyzm. U cierpigcych na zespo6t Aspergera ujaw-
niajg sie czasem wybitne zdolno$ci w danej dziedzinie, czego przyktadami sa:
Albert Einstein, Charles de Gaulle, Bill Gates, Leo Messi.

Autyzm wciaz pod wieloma wzgledami kryje tajemnice zwigzane z jego
przyczynami, ale tez rozpoznaniem czy klasyfikacjg. Osoby z autyzmem réznie
funkcjonujg, sa rézne i dlatego uzywa sie okreslenia ,spektrum zaburzen auty-
stycznych”. ,Przy diagnozowaniu zaréwno autyzmu, jak zespotu Aspergera

4 Wielki stownik jezyka polskiego PWN: a-g, S. Dubisz (red.), Wydawnictwo Naukowe PWN, wyda-
nie I, Warszawa 2018, s. 166.

5 M. Rézanski, Nie walczmy z autyzmem, walczmy z przemocgq, http://www.niepelnosprawni.pl/
ledge/x/657818, (data dostepu: 14.04.2019).
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istotne jest, aby stwierdzic¢ trzy podstawowe zgodnosci zwigzane z: 1) jakoScio-
wymi zaburzeniami komunikacji werbalnej, niewerbalnej oraz wyobrazni;
2) jakoSciowymi zaburzeniami zwigzkéw spotecznych oraz 3) czynno$ciami
powtarzajacymi sie i niechecig do zmian. Zréznicowanie autyzmu sprawito, iz
konieczne stato sie stworzenie tzw. spektrum zaburzen autystycznych, gdzie
na jednym kornicu umieszczono typowy autyzm (Kannera) - a na drugim zespot
Aspergera - jako najbardziej tagodna forme zaburzen autystycznych”s.

Mozna pokusic sie o prébe przybliZenia réznic miedzy autyzmem a ze-
spotem Aspergera, co uczynita Katarzyna Patyk?’.

Tabela 4.1. Autyzm, zespot Aspergera - specyfika funkcjonowania

Sfery Autyzm Zespol Aspergera
Rozwoj Op6zniony, badZ uposledzenie W normie lub rozwdj ponadprze-
umystowy umystowe w réznym stopniu cietny
Komunikacja Zdarza sie zupeiny brak mowy, Mowa rozwija sie prawidtowo,

badz jesli dziecko jest méwiace cho¢ postuguja sie dziwacznymi
nie potrafi wykorzystac tego do sformutowaniami, jezyk nad wy-
komunikacji z innymi ludZmi, raz dojrzaty, czasami teatralny,
echolalie nie uwzglednianie roli partnera
W rozmowie, narzucanie tematéw
Funkcjonowanie | Najczesciej bardzo powaznie Lepsze funkcjonowanie spoteczne
spoleczne zaburzone, nieumiejetno$¢ nawig- | niz dzieci autystycznych, lepiej
zywania relacji z innymi ludzmi; potrafia sie przystosowac do spo-
ucieczka od kontaktdw; czeste teczenstwa, cho¢ dostrzegaja in-
niedostrzeganie oséb w otoczeniu, | nych ludzi w otoczeniu to najcze-
niski lub bardzo niski poziom $ciej traktujg ich jako przeszkody
kompetencji spotecznych
Zachowania Dazenie do zachowania niezmien- | Zdarzaja sie stereotypie
trudne nosci otoczenia; fiksacje, rézne i fiksacje cho¢ w mniejszym zakre-
stereotypie (np. ruchowe); nie- sie niz u dzieci autystycznych
przewidywalno$¢ zachowan, fo-
bie, zaburzenia snu i odZzywiania,
wybuchy zto$ci i agresja
Emocje Labilno$¢ emocjonalna, brak em- Labilno$¢ emocjonalna, zdarzaja
patii, brak rozumienia emocji sie problemy ze zrozumieniem
i okazywania ich wiasnych emocji, w okresie doj-
rzewania wiele dzieci z ZA do-
strzega swojg odmiennos¢, co jest
powodem czestego ich zapadania
na depresje.

Zrédto: K. Patyk, Autyzm a zespé6t Aspergera, http:/ /[www.atcenter-h2.pl/naszautyzm/index.php?option=
com_content&view=article&id=64&Itemid=77, data dostepu: 07.07.2019

6 K. Patyk, Autyzm a zespét Aspergera, http: / /[www.atcenter.h2.pl/naszautyzm/index.php?option
=com_content&view=article&id=64&Itemid=77, (data dostepu: 07.07.2019).

7 Ibidem.
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Poczatkowo autyzm zaliczany byl do zaburzen psychotycznych, obec-
nie jednak nie jest uznawany za chorobe. Psychiatria dysponuje dwiema klasy-
fikacjami opracowanymi przez Swiatowa Organizacje Zdrowia ICD, obecnie 10.
wersjai DSM, obecnie V wersja opracowana przez Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne. Generalnie w obu Klasyfikacjach opisane sa podobne problemy
zdrowotne, ale kryteria diagnostyczne czy kategoryzowanie zaburzen jest
nieco inne. Na gruncie polskim bardziej popularna jest klasyfikacja ICD-10,
gdzie autyzm zaliczany jest do kategorii cato$ciowych zaburzen rozwoju (F84).
W jej obrebie miesci sie kilka probleméw: autyzm wczesnodzieciecy, autyzm
atypowy, zesp6t Retta, zespot Aspergera. W Kklasyfikacji DSM-V zrezygnowano
z wyrédzniania poszczeg6lnych rodzajéw autyzmu, zastepujac je ogélnym ter-
minem - spektrum zaburzen autystycznych. Ta klasyfikacja wiekszy nacisk kta-
dzie na intensywno$¢ wystepujacych odchylen od tzw. normy rozwojowej niz
skategoryzowanie zaburzenia.

Odnosnie do etiologii autyzmu wciagz trwajg badania i debaty naukowe.
,Rozwdj zaburzenia jest najprawdopodobniej wynikiem kombinacji czynni-
kéw genetycznych, srodowiskowych, neurobiologicznych oraz immunologicz-
nych, rola kazdego z nich jest nadal przedmiotem badan. Zgodnie z klasyfikacja
DSM-V, gtéwne kryteria diagnostyczne zaburzenia ze spektrum autyzmu, to:
1) trwate deficyty w zakresie komunikacji spotecznej i spotecznej interakcji;
2) ograniczone, powtarzalne wzorce zachowania, zainteresowan badz aktyw-
nos$ci. Autyzm, jako zaburzenie rozwoju dziecka, czesto obejmuje réwniez na-
stepujace objawy: nietypowe reakcje na bodzce sensoryczne, wysoki poziom
aktywnosci, przy rownoczesnym niskim progu tolerancji na frustracje oraz za-
chowania destrukcyjne”s.

Autyzm ujawnia sie zazwyczaj do 3 r.z. jako zespdt zaburzen o wielu
objawach. Pojawita sie teoria, jak sie okazato pdzniej zupehie bezpodstawna
i btedna oraz krzywdzgca rodzicéw, gtbwnie matki, jakoby wtasnie tzw. lodo-
wate matki, odrzucajace swoje dzieci, byly odpowiedzialne za pojawianie sie
zaburzen autystycznych u dzieci. Tym przekonaniom wtérowat woéwczas psy-
cholog Bruno Bettelheim®.

8'T. Gosztyla, E. Trubitowicz, Matki dzieci z autyzmem - kluczowe wyzwania i proponowane wspar-
cie, [w:] K. Bartég (red.), Dziecko z autyzmem wyzwaniem dla wspétczesnej szkoty, Wydawnictwo
Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rzeszéw 2017, s. 111; DSM-5. Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, fifth edition, American Psychiatric Association, Washington 2013.

9 B. Bettelheim, The Empty Fortress: Infantile Autism and the Birth of the Self, Free Press, New York
1967.
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Z dzie¢mi ze spektrum autyzmu problem polega na tym, Ze dotarcie do
ich $wiata wewnetrznego jest trudne, a doswiadczanie odczuc¢ i przezy¢ niemal
niemozliwe dla przecietnego czlowieka tym bardziej, Ze z tego typu proble-
mami zmagajg sie sami rodzice, nauczyciele i terapeuci. Rozpoznawanie inten-
cji i odczuc to jedna z form kompetencji spotecznych, ktére pozwalajg na pra-
widtowe funkcjonowanie w spoteczenstwie. Odbiér niewerbalnych komunika-
téw, odczytywanie mimiki os6b w tzw. normie rozwojowej, ich gestéw, odru-
chéw, jest trudne dla dzieci autystycznych. Nie rozumiejg one niuanséw mowy,
przeno$ni, czesto zartow. Jedne maja wiekszg wrazliwos¢ na bol, inne bardzo ob-
nizong. Drazni¢ mogg ich niektdre dzwieki, $wiatto, faktura ubrania, itd. Obron-
no$c¢ dotykowa dziecka autystycznego przejawia sie w specyficzny sposob:

¢ w niemowlectwie ktopotami ze ssaniem, nastepnie z gryzieniem i Zuciem;

e problemami z raczkowaniem; unikaniem dotykania lepkich i ziarnistych
materiatéw;

e unikaniem przytulania, catowania, niechecig do kontaktéw fizycznych;

¢ niechecig do mycia, czesania;

e dtuzszym niz u innych dzieci chodzeniem na palcach, unikaniem chodze-
nia na bosaka, szczeg6lnie po piasku, mokrej trawie;

e brakiem tolerowania szorstkich, wetnianych ubran, drazniagcych metek
odziezowych;

e nadwrazliwoscig dotykowa, szczegdlnie w obrebie twarzy, podeszw
stop;

o trudno$ciami w kontaktach z innymi, postawg unikajaca?0.

Wychowywanie dziecka ze spektrum zaburzen autystycznych jest
trudne, poniewaz wyglad zewnetrzny nie wskazuje na ,inno$¢” i nie méwi nic
o chorobie osobom, ktore nie wiedzg, ze dziecko i jego rodzina zmagajg sie ze
skutkami tego zaburzenia. Dla rodzicéw i rodzenstwa to dodatkowy stres, ob-
cigzenia zwigzane z ewentualnymi ttumaczeniami sie w miejscach publicznych
z zachowan dziecka autystycznego, zmaganie sie z nieprzychylnymi spojrze-
niami, obwinianie siebie o niedostateczne starania w kierunku poprawy jego
funkcjonowania . Coraz cze$ciej w literaturze przedmiotu zwraca sie uwage na
syndrom wypalenia dotykajacy rodzicéw dzieci autystycznych. ,Zjawisko wy-
palania sie sit (burn-out syndrome) u opiekundéw oso6b autystycznych, zdaniem
Sullivan, jest spowodowane dtugotrwatla, intensywnga opieka nad dzieckiem.

10 V. Maas za: L. Bobkowicz-Lewartowska, Autyzm dzieciecy. Zagadnienia diagnozy i terapii, Ofi-
cyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2005, s. 47-48.
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Moze ona prowadzi¢ do utraty sit (wypalania), uniemozliwiajac opieke nad
dzieckiem [Gatkowski, 1995; Pisula, 1993]. Rodzice dzieci autystycznych za-
zwyczaj nie dysponujg warunkami, ktére umozliwiatyby im regeneracje sit, co
powoduje przyspieszenie i nasilenie syndromu burn-out”11,

Medycyna, w tym Kklasyfikacja ICD, traktuje autyzm i inne zaburzenia
ASD jako stan. O chorobie mozemy méwi¢ wéwczas, gdy mamy konkretne
i znane przyczyny oraz dynamike jej przebiegu. Etiologia autyzmu nie zostata
do konica zbadania, zatem nie jest $ci$le okreslona. Kryteria diagnostyczne za-
burzenia autyzmu opracowane zostaly przez Amerykanskie Stowarzyszenie
Psychiatryczne w postaci DSM-5 i Swiatowa Organizacje Zdrowia w postaci
ICD-10. W nowej klasyfikacji DSM V autyzm i inne zaburzenia z kregu ASD za-
liczane s do grupy zaburzen neurorozwojowych. W DSM V termin , cato$ciowe
zaburzenie rozwoju” zastgpiono nazwg ,spektrum zaburzen autystycznych”.
Swiatowa Organizacja Zdrowia pracowata nad projektem nowej, jedenastej
wersji swojej Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw
Zdrowotnych (ICD), ktéra bedzie oficjalnie stosowana od stycznia 2022.
ICD-11 ma by¢ narzedziem stuzacym praktykom klinicznym, badaczom, pa-
cjentom, administratorom, przedstawicielom rzagdéw. W opracowywaniu dia-
gnozy autyzmu wazne jest przyjrzenie sie trzem grupom symptomoéw: 1) trud-
no$ciom we wchodzeniu w interakcje spoteczne, 2) uposledzeniu komunikacji
werbalnej i pozawerbalnej, 3) trudno$ciom zwigzanym z praca wyobraznia,
ograniczony repertuar zachowan i zainteresowan. Do oceny ryzyka wystapie-
nia zaburzen ze spektrum autyzmu wykorzystuje sie badanie przesiewowe
M-CHAT-R/F (Checklist for Autism in Toddlers). Narzedzie to moze uzywac spe-
cjalista, lekarz rodzinny oraz rodzic. W trakcie opracowywania diagnozy
mozna réwniez uzy¢ narzedzia ADOS-2.

Proces diagnostyczny moze zatem obejmowac: testy psychologiczne,
badania neurologiczne, ale rowniez ankiety skierowane do dziecka i rodzicow.
Poza tym badanie stuchu i wzroku, analize morfologii krwi.

Wbrew powszechnym obiegowym opiniom, autyzm nie jest zaburze-
niem wystepujacym jedynie w dziecifistwie. Tak sie do tego odnosi Uta Frith:
,Cho¢ jednak autyzm jest widoczny juz od wczesnego dziecinstwa, nie jest za-
burzeniem wieku dzieciecego, jest to zaburzenie rozwojowe”12. Tego zdania s3
tez inni badacze. ,,Autyzm jest zaburzeniem rozwojowym, ktore charakteryzuje

11 L. Bobkowicz-Lewartowska, op. cit,, s. 29.
12 . Frith, op. cit, s. 21.
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wystepowanie nieprawidtowosci i zaburzen w zakresie sfer funkcjonowania
cztowieka, tj.: komunikacja, interakcje spoteczne czy sposéb zachowania, ktére
cechuje sztywno$¢ i powtarzalno$¢ (stereotypia)”13.

W literaturze przedmiotu spotka¢ mozna réwniez okreslenie dzieci
dys-logicznych w odniesieniu do autykéw. ,(...) co to sa dzieci dys-logiczne?
To dzieci ze wszelkiego rodzaju zaburzeniami, powodujacymi brak logiki
w mys$leniu, a wiec konwencjonalnie objetymi takimi etykietami, jak dzieci au-
tystyczne, nadpobudliwe psychoruchowo, z zaburzeniami dwubiegunowymi,
depresja, dysleksjg, dysortografig, aroganckie, agresywne”14.

W Europie w 2009 r. liczba oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
szacowana byta na okoto 5 mln. Daniela Kurczabifiska-Lubon odno$nie patofi-
zjologii autyzmu wymienia m.in.: stres aksydacyjny, niedobory antyoksydan-
tow, stres azotowy, nadwrazliwosci pokarmowe, zatrucie metalami, niedobory
zywieniowels. Liczba ta w kolejnych latach wzrastata.

Bernard Rimland?6, pracownik Instytutu Badan nad Autyzmem w San
Diego, na podstawie jednej z najwiekszych baz danych na temat autyzmu, podat
przyczyny wzrostu ujawniania sie autyzmu. Wsr6d nich wymienit: a) zanie-
czyszczenie Srodowiska; b) szczepionki, szczegélnie DTP; Tripedia to szcze-
pionka przeciwko anatoksynom btonicy, tezcowi i krztu$cowi, adsorbowana.
Ulotka szczepionki Tripedia!” (thumaczenie z angielskiego) z wymienionym
autyzmem ws$réd mozliwych dziatan niepozadanych. Polska nazwa tej szcze-
pionki to Tripacel i w polskojezycznej wersji ulotki nie ma tej informacji;
¢) wzrost stosowania antybiotykéw w leczeniu infekcji uszu, wptywajacych na
rozwdj groznych drozdzakéw. Jednak najnowsze badanial® przeprowadzone
przez Dunczykéw obalajg teorie, jakoby szczepienia wywotywaly zaburzenia

13 M. Filip, K. Jozefek, 1. Karnas, Dziecko autystyczne w srodowisku rodzinnym i szkolnym, [w:]
L. Nowosad (red.), Nauczyciele i rodzice. Wspétpraca w wychowaniu, Wydawnictwo Szkoty Nauk
Humanistycznych i Spotecznych Uniwersytetu Zielonogérskiego, Zielona Géra 2001, s. 155.

14 B. Rimland, Dziecko dys-logiczne. Dlaczego miliony dzieci cierpiq nad nadpobudliwos¢ zaburzen
uwagi, zaburzenia umiejetnosci szkolnych, depresje, sq agresywne, zbuntowane Iub porywcze - i co
mozemy z tym zrobi¢, Fraszka Edukacyjna, Warszawa 2010, s. 5.

15 Na podstawie danych z wyktadu dr n. med. D. Kurczabinskiej-Lubon pod tytutem: ,0$ jelita mdzg.
Mozliwosci diagnostyczne u dzieci z zaburzeniami spektrum ASD” wygloszonego 13.09.2018 r.;
https://www.alablaboratoria.pl/998-diagnostyka-autyzmu, (data dostepu: 11.04.2019).

16 B. Rimland, The Autism Epidemic, Vaccinations, and Mercury, ,Journal of Nutritional & Environ-
mental Medicine”, nr 10, 2000, ss. 261-266. DOI: 10.1080/13590840020013248.

17 http://stopnop.com.pl/tripedia/; Oryginalna ulotka po angielsku jest dostepna na stronie:
https://vaccines.procon.org/sourcefiles/DTaP_Tripedia.pdf, (data dostepu: 07.04.2019).

18 A, Hviid, J. Vinslgv Hansen, M. Frisch, Mads Melbye Measles, Mumps, Rubella Vaccination and
Autism: A Nationwide Cohort Study ,Annals of Internal Medicine”, Ne 170(8), 2019, DOL:
10.7326/M18-2101.
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autystyczne u dzieci. Skupiono sie na szczepionce MMR przeciwko odrze,
$wince i rézyczce, ktdra to antyszczepionkowcy obwiniali o pojawianie sie za-
burzen ze spektrum autyzmu. Przebadano ponad 600 tysiecy dzieci urodzo-
nych w Danii w latach 1999-2010. Nie znaleziono dowodéw, jakoby szczepie-
nie miato jakikolwiek wptyw na wystgpienie autyzmu.

Nie ma dwojga identycznych dzieci. Tak samo jest w przypadku dzieci
autystycznych. Nawet jeZeli mozemy méwi¢ o pewnych symptomach i cechach
charakterystycznych w funkcjonowaniu z autyzmem, to kazde dziecko moze
mie¢ inne preferencje, inne nasilenie objawdw, inne fiksacje i inne sposoby
radzenia sobie z otaczajaca rzeczywistoscia. Jedne zabiegi terapeutyczne moga
przynosi¢ skutek, inne nie dziata¢. Fiksacje czy fascynacje mozna wykorzystac
do celéw edukacyjnych, nakierowujac uporczywa aktywnos¢ dziecka na bar-
dziej konstruktywne dziatania.

4.2. Formy i metody pracy z dzieckiem dotknietym zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Terapia dziecka z autyzmem opiera sie na kilku elementach potaczo-
nych ze soba:

1) zrozumienie zaburzenia przez samych rodzicéw, by mogli jak najszyb-
ciej i w sposéb swiadomy oraz kompetentny wspiera¢ swoje dziecko
w dziataniach usprawniajacych jego funkcjonowanie;

2) praca nad oswajaniem i poszerzaniem kontaktu fizycznego dziecka;

3) dazenie do zwiekszania autentycznych kontaktéw spotecznych
dziecka?®.

Najczestsze metody terapii dzieci autystycznych:

1. Metoda behawioralna20

Jedna z najbardziej przebadanych, udokumentowanych, naukowo udowodnio-
nych taktyk odnos$nie terapii podopiecznych z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu. Zyskata rozgtos w 1973 r. za sprawa prac Ivaara Lovasa. Metoda zwraca

19 Na podstawie opracowania [. Szczecinskiej Metody terapii dzieci autystycznych,
http:/ /www.pppboleslawiec.pl/index.php/materialy/artykuly/70-metody-terapii-dzieci-auty-
stycznych, (data dostepu: 07.04.2019).

20 G. Green, Wczesna interwencja behawioralna, [w:] C. Maurice (red.), Modele zachowan oraz
wspdtpraca z dzie¢mi autystycznymi. Poradnik dla rodzicéw i 0séb profesjonalnie zajmujqcych sie
problemem, TWIGGER, Warszawa 2002, s. 60-69.
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uwage na zachowania i polega na wzmacnianiu pozadanych zachowan dziecka
oraz zastepowaniu nimi zachowan niepozadanych przez utrzymywanie sta-
néw/zachowan oczekiwanych/akceptowanych spotecznie. Gdy dziecko zarea-
guje na dang sytuacje w sposéb oczekiwany przez opiekunéw, otrzymuje na-
grode materialng lub innego rodzaju, np. w postaci pochwaty. Dziatania maja
na celu zmniejszanie agresywnosci dziecka, napadéw ztosci, ograniczanie lub
eliminowanie stereotypowosci zachowan. Dazy sie do utrwalania postepowan
adaptacyjnych oraz bardziej efektywnego funkcjonowania w srodowisku. Wy-
roznia sie kilka rodzajéw wzmocnien: pierwotne (jedzenie, picie); wtorne (go-
téwka, zetony); socjalne (pochwaty, usciski, pocatunki); stymulujgce (zabawki,
drobne upominki). Wzmocnienie powinno by¢ stosowane bezposrednio po za-
chowaniu dziecka. Sesje sg prowadzone indywidualnie i przez jednego tera-
peute. Umiejetnosci sa podzielone na mate kroki. W podejsciu behawioralnym
dazy sie do tego, zeby dziecko stopniowo nabywato nowych umiejetnosci.
W praktyce oznacza to nieustanne powtarzanie drobnych codziennych czyn-
nosci.

2. Podejscie Floortime?21

(DIR - Development, Individual-Difference, Relationship-based)

Tutaj rodzice wchodza w role terapeutéw. Staraja sie podazac za dzieckiem wy-
korzystujac jego naturalne zainteresowania w rozwijaniu komunikacji. Floor-
time w gtéwnej mierze oparte jest na zabawie. Przyktad: rodzic doktadnie
nasladuje ruchy automatyczne dziecka przez jaki$ czas, po czym inicjuje inne
posuniecia, interakcje, w sposéb ptynny zachecajac dziecko do reagowania na
zmiany i okazywania radosci, ciekawosci, aprobaty z przebiegu wspdlnej za-
bawy.

3. Metoda Aktywnosci Knillow

Opracowana przez matzenistwo Marianne i Christophera Knillow. Potozyli oni
nacisk na wrazliwo$¢ dotykowa, ktora z kolei ma prowadzi¢ do budowania ko-
munikacji z osobami i otoczeniem fizycznym. W Programach Aktywnosci,
tworcy tej metody, skojarzyli ruch i dotyk poszczegdélnych czesci ciata ze spe-
cjalnie skomponowang muzyka, ktérej zadaniem jest m. in. stymulacja uwagi.
Poprzez dotyk dziecko uczy sie odbioru wtasnego ciata i otwiera sie na dozna-
nia dotykowe z otoczenia.

21 K. Houghton, Podrecznik dla rodzicow - spojrzenie na terapie. Wsparcie dla rodzicow i specjali-
stéw, copyright by 2014 Fundacja Zrozumieé Autyzm, s. 9. http://zrozumiecautyzm.pl/wp-con-
tent/uploads/2014/11/bez-nazwy-2.pdf, (data dostepu: 15.04.2019.)
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4. Metoda Dobrego Startu (MDS)

To terapia psychomotoryczna. Jej zasady opracowata Marta Bogdanowicz ba-
zujac na francuskiej metodzie Bon Départ. Celem MDS jest usprawnienie oraz
zintegrowanie dziatania psychiki i motoryki. Polega przede wszystkim na
usprawnianiu funkcji wzrokowych, stuchowych, dotykowo-kinestetyczno-
-ruchowych i ich wzajemnej integracji. Metoda uczy orientacji w plaszczyznie
ciata i przestrzeni i ma to przeloZenie na jakos$¢ nauki czytania i pisania.
Pomaga w postugiwaniu sie symbolami abstrakcyjnymi, utatwia nawigzanie
kontaktdw spotecznych, niweluje zaburzenia emocjonalne.

5. Metoda Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne

Ruch w tej metodzie jest najwazniejszy. Wykorzystuje sie kolysanie, turlanie,
przytulanie, przecigganie w celu wspomagania rozwoju dziecka i niwelowania
objawow zaburzen. Takie dziatania pozwalajg na odnajdywaniu $wiadomosci
wlasnego ciala, przestrzeni, przyzwalanie na dotyk, wyzwalanie sie kreatyw-
nosci ruchowe;j.

6. Metoda A. Tomatisa

Inaczej ,trening uwagi stuchowej”, ,stymulacja stuchowa” lub ,trening audio-
psycho-lingwistyczny” - wspomaga stuch, poprawia koncentracje i usprawnia
umiejetnosci jezykowe, co przektada sie na lepsze komunikowanie sie spo-
teczne i koordynacje sensomotoryczna. Osoba z autyzmem stucha dzwiekow
o okreslonej czestotliwosci generowanych przez tzw. elektroniczne ucho
w celu wy¢éwiczenia ucha danej osoby. Cwiczenia te stymuluja centralny system
nerwowy, a w szczegolnosci kore mdzgowa. Metoda tagodzi nadwrazliwos,
usprawnia rownowage i napiecie miesSniowe, stepia nadwrazliwo$¢ na dzwieki,
zanikajg zachowania nawykowe (klaskanie, zgrzytanie zebami itp.). Profesor
Alfred Tomatis leczyt tg metoda takich stawnych ludzi, jak: Gérard Depardieu,
Maria Callas, Romy Schneider.

7. Metoda Opgji (The Son-Rise)

Opracowana przez Barry’ego Neila i Samarii Kaufmandw, rodzicow autystycz-
nego Rauna?? - polega na zabawie i motywacji wewnetrznej dziecka. Rodzicow
uczy sie technik, narzedzi, organizowania przestrzeni, zachowan odno$nie
usprawniania edukacji i postaw dziecka. Podstawg jest bezwarunkowa akcep-
tacja dziecka. Terapia odbywa sie w bezpiecznym, wolnym od zaktécen

22 Barry N. Kaufman, Son Rise: The Miracle Continues, Publisher: H ] Kramer, California 1994.
Powstat réwniez film pt. Son-Rise: A Miracle of Love.
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pomieszczeniu tzw. playroom-ie. Rodzice wigczaja sie do zabaw inicjowanych
przez dziecko, zabaw interaktywnych, okazujg zadowolenie nawet z matych
osiggnieé dziecka. Wazna jest zasada 3E - energia, ekscytacja, entuzjazm.

8. Metoda 3i

Nazwa pochodzi od skrétu trzech wyrazéw: intensywna, indywidualna, inte-
raktywna. Zostata stworzona na bazie metody opcji. Powstala we Frangji
w 2004 roku. Praca inna niZ w metodzie behawioralnej. ,Jedna z takich form
pomocy jest prowadzona w Polsce od kilku lat metoda 3i. Jest to nowatorska
forma terapii dla dzieci ze zdiagnozowanym autyzmem. Nazwa tej metody (3i)
to skrot oznaczajacy jej podstawowe zasady - jest intensywna, indywidualna,
interaktywna”23. W domu wydziela sie oddzielny pokéj, zwany salg przebudze-
nia. Wazne jest podazanie za dzieckiem, budowanie relacji i uczenia sie spo-
sobéw komunikacji. Przed rozpoczeciem terapii dziecka, rodzice odbywaja
odpowiednie szkolenie. Terapie prowadzi sie codziennie, bez przerw week-
endowych i wakacyjnych, 40 godzin tygodniowo. Wymaga zaangazowania
okoto 30 wolontariuszy. Kazdy z nich spedza z dzieckiem 1,5 godziny raz w ty-
godniu, wchodzac z nim w indywidualna relacje poprzez wspolng zabawez+.

9. Teoria ram relacyjnych (Relational Frame Theory, RFT)

Nowoczesne, behawioralne podejscie do jezyka i umiejetnosci poznawczych.
Przedstawicielami tego nurtu sa m. in.: Steven C. Hayes, Dermot Barnes-Hol-
mes, Bryan Roche, a na gruncie polskim Krystyna Pomorska25. W podejsciu tym
zaktada sie wptyw srodowiska na umiejetnosci, zaré6wno kontekst sytuacyjny,
jak i przeszty, np. odnoszacy sie do catej historii uczenia danej osoby, w tym
uwarunkowan biologicznych. Sednem jezyka jest reagowanie relacyjne, tj. od-
noszenie sie do sytuacji na podstawie relacji miedzy bodZcami. Sygnaty

23 A. Dziuba, Wsparcie spoteczne dla dzieci z autyzmem na przyktadzie metody 3i, ,Zeszyty Naukowe
Pedagogiki Specjalnej. Wsparcie spoteczne oséb z niepetnosprawnoscig”, nr 9, 2016, s. 63-64.

24 A, Gardziel, P. Ozaist, E. Sitnik, Metoda 3i w terapii zaburzen spektrum autyzmu, ,Psychoterapia”,
nr1(172),2015, s. 39-40.

25 F, Franco, S. Itakura, K. Pomorska, A. Abramowski, K. Nikaido, D. Dimitriou, Can children with
autism read emotions from the eyes? The Eyes Test revisited, ,Research in Developmental Disabili-
ties”, vol. 35, Issue 5, 2014, p. 1015-1026; K. Pomorska, P. Ostaszewski, Teoria ram relacyjnych
(Relational Frame Theory, RFT) - wspétczesne, behawioralne podejscie do jezyka i umiejetnosci po-
znawczych. Zastosowanie w terapii dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ,Psychologia Roz-
wojowa”, t. 23, nr 2, 2018, s. 21-33; B. Roche, Y. Barnes-Holmes, D. Barnes-Holmes, 1. Stewart,
D. O'Hora, Relational frame theory: A new paradigm for the analysis of social behawior, ,The Be-
havior Analyst”, 25(1), 2002, p. 75-91; Steven C. Hayes, D. Barnes-Holmes, B. Roche, (ed.), Rela-
tional Frame Theory A Post-Skinnerian Account of Human Language and Cognition, Springer, New
York 2013.
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z otoczenia zmieniajg znaczenie w zaleznoSci od kontekstu spotecznego. Tres¢
mysli oraz ich wptyw na emocje i zachowanie, wyznaczane s przez odrebne
konteksty, zatem moga by¢ zmieniane niezaleZnie od siebie.

10. Biofeedback

Metoda polegajgca na zwiekszaniu mozliwo$ci naszego umystu. Positkuje sie
technikg komputerowg, ktéra wplywa na zmiane i modulowanie fal mézgo-
wych w usprawnieniu dziatania umystu przy jednoczesnej relaksacji. Dziecko
za pomoca wlasnych mysli (bez uzycia klawiatury), koncentruje sie na wyko-
nywanych zadaniach. Obrazy i dZzwieki pojawiajgce sie na ekranie stuzg stymu-
lowaniu pracy mézgu. W rezultacie biofeedback poprawia szybko$¢ myslenia,
pamie¢, rozwija prawidtowe relacje z innymi ludZzmi.

11. Metoda Affolter

Dzieci autystyczne majg czesto nadwrazliwo$¢ receptoréw i ktopoty z kontak-
tami z innymi osobami. Metoda ta polega na dotykaniu réznych obiektéw za
posrednictwem reki terapeuty. Wykonuje sie takze masaze reki. W ten sposéb
dziecko przetamuje lek przed dotykiem?6.

12. Komunikacja wspomagajaca i alternatywna

(ang. Augmentative and Alternative Communication - AAC)

To terapia rozwijajgca i usprawniajaca oraz utatwiajaca umiejetnosci komuni-
kacyjne. Uzytkownikami AAC s3 osoby catkowicie pozbawione zdolno$ci mé-
wienia lub takie, ktérych mowa nie pozwala na konstruktywne porozumiewa-
nie sie z otoczeniem, w szczeg6lnosci z terapeuts i najblizszymi. AAC moze sie
postugiwac kazda osoba, ktéra ma problemy w zakresie ekspresji i/lub rozu-
mienia mowy. Pelni zatem dwie gtéwne funkcje: 1) pozwala na alternatywne
komunikowanie sie z otoczeniem; 2) rozwija mowe. W tym celu wykorzysty-
wane sg symbole, gesty, obrazki, zdjecia do wyrazania wtasnych potrzeb, mysli,
uczu€. Stosuje sie rozne rodzaje znakow, np.: rysunki, znaki przestrzenno-
-dotykowe, gesty naturalne, alfabet punktowy do dioni, jezyk migowy, alfabet
palcowy (daktylografia), Program Jezykowy Makaton (system prostych gestow
i symboli graficznych), PIC - znane jako Piktogramy w Polsce, PCS (Picture
Communication Symbols - system kolorowych symboli ukazujacych obrazkowo

26 D. Ochojska, Budowanie relacji terapeutycznej z dziecmi ze spektrum zaburzen autystycznych,
[w:] I. Nowosad (red.), Nauczyciele i rodzice. Wspoétpraca w wychowaniu, Wydawnictwo Szkoty
Nauk Humanistycznych i Spotecznych Uniwersytetu Zielonogoérskiego, Zielona Gora 2001, s. 21;
F. Affolter, Spostrzeganie, rzeczywistos¢, jezyk, WSiP, Warszawa 1997, s. 11-12.
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znaczenie stowa, frazy, zwrotu grzeczno$ciowego, np. dziekuje, prosze, udato
sie), system symboli BLISS (pismo logograficzne sktadajace sie z okoto 4500
znakéw), COGHAMO (belgijski system gestow wspomagajacy porozumiewanie
sie dzieci, gtlownie z m6ézgowym porazeniem dzieciecym).
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Zrédto: https:/ /www.makaton.pl/index.php?przykladowe-symbole,66

Rys. 4.1. Przykladowe symbole w Makatonie

W terapii dzieci ze spektrum autyzmu trudno méwic o jednej metodzie,
ktora jest skuteczna w 100% dla kazdego dziecka. Zalezy to od specyfiki jego
zaburzen, ich nasilenia, zaangazowania rodzicéw oraz wolontariuszy, itd.
Wociaz w tym wzgledzie prowadzone sg badania i eksperymenty odno$nie moz-
liwo$ci wspierania i usprawniania funkcjonowania dzieci z autyzmem. Badano
chociazby wplyw zielonych przestrzeni, przyrody na zachowania dzieci. Empi-
ria wykazata, ze wiekszo$¢ badanych pociggaty sygnaty ptynace ze srodowiska
naturalnego. R6znice pojawily sie w rodzajach bodzcow, ktdre je przyciggaty.
Jedni lubili obserwowac stonce, wode, stucha¢ wiatru, inni cieszyli sie gataz-
kami, krecili sie na sprzecie do zabaw lub ogladali instalacje artystyczne??.
Oprocz wyzej wymienionych form i metod terapii, w pracy z dzie¢mi z zaburze-
niami autyzmu oraz z innymi niepelnosprawnos$ciami stosuje sie wiele innych:

27 D. Lj, L. Larsen, Y. Yang, L. Wang, Y. Zhai, W.C. Sullivan, Exposure to nature for children with
autism spectrum disorder: Benefits,caveats, and barriers, ,Health & Place”, vol. 55, 2019, p. 71-79.
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terapie neurotaktylna, polegajacg na stymulacja receptoréw skdry, kinezytera-
pie, dogoterapie, hipoterapie, arteterapie, muzykoterapie, logorytmike, senso-
plastyke.

Zrédto: z archiwum prywatnego Agnieszki Roguskiej

Fot. 1, 2. Warsztaty sensoplastyki w ramach projektu ,Nie chce sie ba¢!...” 9.11.2018r.
Organizator: Fundacja ,Z6lty Latawiec” przy wspétpracy ze Studenckim Kotem Naukowym
Pedagogéw Kreatywnych przy Uniwersytecie Przyrodniczo-Humanistycznym w Siedlcach

W literaturze przedmiotu i masowych $rodkach komunikowania pro-
mowane s3 jeszcze innego rodzaju terapie: uderzeniowe dawki witamin, suple-
menty diety, chelatacja czyli usuwanie metali ciezkich z organizmu, specjalne
diety (bezglutenowa, bezkazeinowa), korzystanie z podci$nieniowych komér
z czystym tlenem?28, , Jakie sg wiec metody leczenia? Stymulacja bodZcéw, mo-
dyfikacja zachowan, edukacja, stosowanie lekow, dieta, uzupehianie pozywie-
nia. Wybierz jedng z nich - ktérgkolwiek. Wszystkich prébowano i kazda jest
w jakims$ stopniu skuteczna. Niektdrzy autySci mogg sie przystosowac do sa-
modzielnego zycia, inni wymagajg statej opieki ze wzgledu na brak §wiadomo-
$ci $wiata ,,na zewnatrz” i gwattowane zachowanie”29. Naukowcy i praktycy sg
zdania, ze praca nad usprawnianiem dzieci ze spektrum autyzmu opiera sie na
laczeniu réznych metod: edukacyjnych, zywieniowych, odtruwania i terapii
sensorycznej. Jest to mozliwe mimo duzego obcigzenia genetycznego, ktére
widoczne jest w badaniach tomograficznych. Poréwnywano obrazy moézgu
dzieci zdrowych i tych ze spektrum autyzmus3°.

28 M. Brzoza, Uwaga: Autyzm mozna wyleczyc!, https://martabrzoza.pl/szczepienia/uwaga-
autyzm-mozna-wyleczyc/, (data dostepu: 16.04.2019).

29 T. Grandin, M. M. Scariano, Bytam dzieckiem autystycznym, przekt. z ang. Ewa Zachara, Wydaw-
nictwo Naukowe PWN, Warszawa-Wroctaw 1995, s. 14.

30 B. Rimland, Dziecko dys-logiczne..,, op. cit...,s. 137.
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4.3. Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w systemie oSwiatowym

Prawo o$wiatowe sytuuje ucznia z autyzmem w gronie uczniéw o spe-
cjalnych potrzebach edukacyjnych, okreslajgcich w & 1 pkt 1) uczniami niepet-
nosprawnymi3!. Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej32 okresla wa-
runki organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy,
posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego ze wzgledu na
autyzm, w tym zespodt Aspergera. W celu usprawnienia procesu wychowaw-
czego i nauczania, zatrudnia sie dodatkowo: 1) nauczycieli posiadajacych kwa-
lifikacje z zakresu pedagogiki specjalnej w celu wspétorganizowania ksztatce-
nia uczniéw niepetnosprawnych lub specjalistow; 2) pomoc nauczyciela
- z uwzglednieniem realizacji zaleceni zawartych w orzeczeniu o potrzebie
ksztalcenia specjalnego. Zesp6t, co najmniej dwa razy w roku szkolnym, doko-
nuje okresowej wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania ucznia,
uwzgledniajac indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne, mocne strony,
predyspozycje, zainteresowania i uzdolnienia ucznia.

Na podstawie opinii poradni psychologiczno-pedagogicznej lub na
podstawie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, ewentualnie nau-
czania indywidualnego, dostosowuje sie wymagania edukacyjne do indywidu-
alnych potrzeb edukacyjnych i mozliwos$ci psychofizycznych autykéw. Doku-
menty w postaci opinii lub orzeczenia wydawane sg na pisemny wniosek
rodzicéw, opiekundw lub petnoletniego ucznia. Opinia jest odniesieniem sie do
zglaszanego problemu dziecka. Wskazuje na indywidualne potrzeby rozwo-
jowe, edukacyjne i psychofizyczne dziecka. Zawiera wskazania dla nauczycieli
i rodzicow w kierunku rozwigzania zgtaszanego problemu. Realizacja tych za-
leceni pozostaje w gestii szkoty i/lub rodzica. Opinie dotyczy¢ moga, m. in.: ob-
jecia dziecka pomoca psychologiczno-pedagogiczng, potrzeba wczesnego

31 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedo-
stosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym, 24 sierpnia 2017 r.
Dz.U. 2017 poz. 1578, http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20170001578/0/
D20171578.pdf, (data dostepu:15.04.2019);

Rozporzgdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 26 lipca 2018 r. zmieniajqce rozporzqdzenie w
sprawie warunkdéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepet-
nosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym,
Dz.U. 2018 poz. 1485, http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20180001485/0/
D20181485.pdf, (data dostepu: 15.04.2019).

32 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 26 lipca 2018 r., op. cit.
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wspomagania rozwoju dziecka, ujawnienia specyficznych trudnosciach
w uczeniu sie. W Poradniach Psychologiczno-Pedagogicznych dziatajg zespoty
orzekajace na zasadach okreslonych w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Na-
rodowej z dnia 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych
przez zespoly orzekajace dziatajgce w publicznych poradniach psycholo-
giczno-pedagogicznych33. Do wniosku orzeczenia dotgcza sie dokumentacje
uzasadniajaca jego ztoZzenie, np. dokumentacje medyczng, opinie placowki
os$wiatowej, do ktdrej dziecko uczeszcza. Zespoly orzekajace wydaja orzecze-
nia m. in. o: potrzebie indywidualnego nauczania ze wzgledu na stan zdrowia,
potrzebie ksztatcenia specjalnego uczniéw: z niepetnosprawnoscig ruchows,
intelektualng, z problemami stuchu lub wzroku, niepelnosprawnos$ciami sprze-
zonymi, niedostosowanych spotecznie, z autyzmem, w tym zespotem Asper-
gera3+4., Dziecko z autyzmem stanowi wyzwanie dla polskiego systemu oswiaty.
Ze wzgledu na zrdznicowane trudnosci w funkcjonowaniu, dzieci te wymagaja
specjalistycznej organizacji ksztatcenia. W zwigzku z objawami charaktery-
stycznymi dla autyzmu, konieczne jest zapewnienie dzieciom dostosowanych
dla ich potrzeb warunkéw organizacyjnych edukacji przedszkolnej”35. W sub-
wencji o§wiatowej ujete sg $rodki na zapewnienie uczniom z niepelnospraw-
no$ciami, w tym z autyzmem czy niepelnosprawnosciami sprzezonymi takich
form zaje¢, jakich potrzebuja. W obrebie tychze zaje¢ realizowane sg indywidu-
alne programy edukacyjno-terapeutyczne3s.

Rodzice, posiadajac orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego
swojego dziecka ze spektrum autyzmu, mogg posta¢ je do szkoty specjalnej, in-
tegracyjnej lub masowej, rowniez tej z oddziatami specjalnymi lub integracyj-
nymi. Orzeczenie jest sugestig dla rodzicoéw, poniewaz to oni ostatecznie decy-
duja o wyborze miejsca edukaciji. ,(...) Rodzice chcg by¢ §wiadomymi uczestni-
kami edukacji swych dzieci, odpowiedzialnymi za jej kierunek i jakos¢. Chca

33 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017r. w sprawie orzeczen
iopinii wydawanych przez zespoty orzekajqce dziatajgce w publicznych poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych, Dz.U. 2017 poz1743, http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=
WDU20170001743 (data dostepu: 05.07.2019).

34 (brak autora), Opinie i orzecznictwo, https://poradnia.siedlce.pl/oferta/dla-dzieci-i-mlo-
dziezy/opinie-i-orzecznictwo/ (data dostepu: 05.07.2019).

35 K. Lach, Organizacja ksztatcenia dla dzieci z autyzmem na przyktadzie przedszkola specjalnego
,Niebieska Kraina” w taricucie, [w:] K. Bartég (red.), Dziecko z autyzmem wyzwaniem dla wspot-
czesnej szkoly, Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rzeszow 2017, s. 61.

36 A. Zakoscielna, Dziecko ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w szkotach z réwiesnikami,
https://www.gov.pl/web/edukacja/dziecko-ze-specjalnymi-potrzebami-edukacyjnymi-w-szko-
lach-z-rowiesnikami-2 (data dostepu: 05.04.2019).
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wspotdecydowac o tym, co dzieje sie w szKkole, i coraz $mielej sie o to dopomi-
naja. Istniejacy rozdzwiek miedzy potrzebami w dziedzinie wspétpracy a ich
faktyczna realizacjg obrazuja rodzicielskie poszukiwania doskonalszych form
wsparcia edukacyjnego, niestety - obecnie poza szkotg. Wysoce niekorzystny
jest fakt, ze trudno je odnalez¢ w szkole, stanowigcej epicentrum wykwalifiko-
wanej, kompetentnej kadry”37.

Powstajg klasy integracyjne, stowarzyszenia, fundacje, kampanie, orga-
nizowane sg konferencje, warsztaty i kursy dla dzieci oraz rodzicow ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi, w tym dla innych os6b czy podmiotéw, zain-
teresowanych problematyka autyzmu. Organizacja oddziatu integracyjnego
wymaga zmian w statucie szkoty, w tym rowniez w zakresie okres$lenia zadan
nauczycieli. W tym przypadku chodzi o potrzebe zatrudnienia odpowiednich
specjalistow, ktorzy beda prowadzi¢ zajecia rewalidacyjne z uczniami. Utwo-
rzenie oddziatu integracyjnego od 1 wrze$nia 2018 r. jest mozliwe wedtug ob-
owigzujacych przepis6ws38, z uwzglednieniem dokonania koniecznych zmian
w arkuszu organizacji szkoty.

Dzieci z autyzmem borykaja sie z trudnosciami w dzieleniu sie zainte-
resowaniami, emocjami, odczytywaniem komunikacji niewerbalnej. Nie odbie-
rajg w sposéb prawidtowy zachowan ironicznych czy sarkazmu w wypowie-
dziach. Dla dzieci z ASD, przygotowuje sie indywidualny program edukacyjno-
terapeutyczny. IPET jest opracowywany przez zespo6t specjalistéw uczestniczg-
cych w procesie edukacyjnym ucznia z uwzglednieniem catego procesu dydak-
tyczno-terapeutycznego. W ramach zaje¢ rewalidacyjnych w programie specja-
lisci uwzgledniajg to, co dziecko ma zapisane w orzeczeniu o ksztatceniu spe-
cjalnym, lub podejmuja decyzje po badaniu dziecka przez wtasny zesp6t spe-
cjalistow.

4.4. Swiadomo$¢ spoteczna i upowszechnianie wiedzy
w zakresie zaburzen ze spektrum autyzmu

Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu potrzebuja spotecznej ak-
ceptacji. Jest to potrzebne im, ich rodzicom, dorostym autykom i pokoleniom,

371. Nowosad, M. Olczyk, Wizja szkoty otwartej na potrzeby i oczekiwania rodzicéw, [w:] 1. Nowosad
(red.), Nauczyciele i rodzice. Wspdtpraca w wychowaniu, Wydawnictwo Szkoty Nauk Humani-
stycznych i Spotecznych Uniwersytetu Zielonogoérskiego, Zielona Géra 2001, s. 270-271.

38 Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 r. - § 7 ust. 1,, op. cit.
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ktore kreuja i bedg wptywaty bezposrednio lub posrednio na losy oséb z réz-
nymi niepetnosprawnos$ciami. W dniu 6 wrzesnia 2012 roku Polska ratyfiko-
wata Konwencje o Prawach Oséb Niepelnosprawnych z 13 grudnia 2006 roku,
w ktérej mowa jest, oprécz innych dziatan, o podnoszeniu $wiadomosci spote-
czenstwa, rowniez na poziomie rodziny, dotyczacej oséb z niepetnosprawno-
$ciami. Dazenia skierowane sg w strone zwalczania stereotypow, uprzedzen
i szkodliwych praktyk wobec tych os6b, promowanie wiedzy o zdolnos$ciach
i wktadzie 0séb z niepelnosprawnos$ciami3?.

W Polsce dopiero w latach 80. rozpoczeto tworzenie modelowej
i systemowej pomocy osobom z autyzmem#°. Mimo sukcesywnie poprawiajg-
cej sie sytuacji, dostepie do ustug specjalistycznych, nadal méwi sie o niedosta-
tecznym i niezadowalajagcym instytucjonalnym systemie wsparcia rodzin
dzieci ze spektrum autyzmu. Sami rodzice mogg duzo, ale nie sa w stanie za-
pewni¢ dziecku z autyzmem wszystkiego, szczegoélnie jesli chodzi o zajecia te-
rapeutyczne czy podnoszenie tolerancyjnos$ci wobec funkcjonowania tego typu
0s6b w spoteczenstwie. Pomocne sg w tym dziatania organizacji pozarzado-
wych, profesjonalnych grup wsparcia czy nieformalnych grup samopomoco-
wych#l, Fundacje s3 rowniez formami edukacji spoteczenstwa w kierunku
zwiekszania tolerancji wobec innosci, w tym dzieci autystycznych, na pierwszy
rzut oka wygladajacych na zupetnie zdrowych. ,Szczegdlnie trudno radzi¢
sobie, gdy dziecko w sytuacji stresowej ujawnia zachowania autoagresywne
lub wymiotuje, pluje czy dtubie w nosie. W takich momentach nietatwo prze-
zwyciezy¢ poczucie wstydu i bezradnosci. Dla dziecka takie zachowanie wy-
nika z checi zwrdcenia na siebie uwagi, wyrazenia niezrozumienia jego potrzeb
albo unikniecia jakiej$ nieprzyjemnej sytuacji. Jest to wyraz bezradnosci
dziecka, nieradzenia sobie z interpretacja bodzcéw, z ich nadmiarem”42, Zrozu-
mienie takiego zachowania przez przypadkowego przechodnia, klienta super-
marketu, itd. wymaga wiedzy i wyrozumiato$ci w odniesieniu do zaistniatej sy-
tuacji.

39 Konwencja o prawach 0séb niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia
2006 1., Dz.U. z dnia 25 pazdziernika 2012 r., poz. 1169, s. 7.

40 1. Bobkowicz-Lewartowska, op. cit,, s. 9.

41 E. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa2015, s. 174;
B. Chrostowska, Co mozna wtasnymi sitami? Przyktad aktywnosci Samopomocowej Grupy Rodzi-
c6w i Opiekunéw Oséb z Autyzmem i Zespotem Aspergera z Olsztyna, ,Niepelnosprawnos¢. Dys-
kursy pedagogiki specjalnej”, nr 31, 2018, s. 88.

42 D. Ochojska, op. cit, s. 18-19.
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Iwona Rudek przypomina, ze: ,Wymiarem, w jakim mozemy okresla¢
kulture kazdego spoteczenistwa, jest stosunek do oséb niepetnosprawnych”43.
W Warszawie 10 marca 2018 r. miata miejsce kampania spoteczna ,Oswoi¢ au-
tyzm”, w ramach ktérej odbywaty sie bezptatne konsultacje ze specjalistami w
dziedzinie autyzmu z lokalnych instytucji: Fundacji Synapsis, Fundacji Auti-
smus, Stowarzyszenia Rodzicéw Dzieci Niepetnosprawnych Krasnal oraz Neu-
ron-Biofeedback Terapia i Rozwéj Dzieci. Réwniez w 2018 r. Fundacja Promitis
stworzyta kampanie ,,Autyzm - potrafie rozpoznaé”44, ktérej celem byta eduka-
cjarodzicéw dzieci w wieku ztobkowym i przedszkolnym odnos$nie pierwszych
objawow autyzmu. To réwniez kampania u§wiadamiajgca potrzebe szerzenia
wiedzy o wazno$ci wczesnej diagnozy dziecka z zaburzeniem ze spektrum au-
tyzmu w celu podjecia niezbednych krokéw w kierunku stawiania trafnych dia-
gnoz i dziatan, usprawniajgcych funkcjonowanie podopiecznego. Uwazny ro-
dzic to pierwszy diagnosta, poniewaz pierwsze symptomy zaburzen autystycz-
nych pojawiajg sie u dziecka juz w pierwszych miesiacach jego zycia. Hastem
kampanii uczyniono stowa: ,Autyzm. Przestan sie zastanawia¢, zacznij dzia-
fa¢”. Fundacja Promitis wypunktowata niepokojgce objawy:

e izolowanie sie od otoczenia;

e brak checi do zabawy z innymi dzie¢mi;

e wrazenie, Ze dziecko woli kontakt z przedmiotami niz z ludzmi;

¢ unikanie kontaktu wzrokowego lub jego szybkie przerywanie;

e brak mowy lub uzywanie stéw pozbawionych znaczenia;

e zachowania takie, jak: wprawianie w ruch obrotowy przedmiotéw,
czeste Krecenie sie w kotko badz kiwanie, hustanie;

e nadwrazliwo$¢ na dotyk, dZzwiek, smak czy zapach;

e brak reakcji na bdl;

o nieche¢ do przytulania sie;

e szczegblne przywigzanie do jednej rzeczy, zabawki;

o brak reakcji na komunikaty, wtasne imie;

e specyficzne reagowanie na pewne rodzaje bodzcoéw, np. na okres$lone
dzwieki;

43 1. Rudek, Od niecheci do akceptacji. O wychowaniu dzieci do tolerancji wobec 0sob niepetnospraw-
nych, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2007, s. 81.

44 Autyzm. Przestan sie zastanawia¢ zacznij dziatad, http://kampaniespoleczne.pl/autyzm-prze-
stan-sie-zastanawiac-zacznij-dzialac/, (data dostepu: 03.04.2019).
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e zabawy stereotypowe, np. ustawianie klockow w rzadku, kolorami,
ksztaltami;
o brak umiejetnosci pokazywania palcem tego, czego dziecko chce”4s.
Latwiej jest zrozumiec¢ osobie pelnosprawnej osobe niepelnosprawng
Z jej ograniczeniami, jesli ta pierwsza kiedykolwiek funkcjonowata z lub obok
osoby z jakas niepetnosprawnoscia. Lek i niepokoéj ustepujg, co wynika zazwy-
czaj z obserwacji codziennego funkcjonowania, zmagania sie z ograniczeniami
wlasnymi i zewnetrznymi osoby niepetnosprawnej, w tym z autyzmem. Odtra-
cenie lub ignorowanie niepetnosprawnosci to stwarzanie dodatkowych barier
spotecznych w stosunku do os6b niepelnosprawnych. Pojmowanie drugiego
cztowieka dziata obustronnie, co oznacza, Ze réwniez osoba z r6znymi niepet-
nosprawnosciami bardziej rozumie spoteczne funkcjonowanie oséb petno-
sprawnych, ich leki, obawy ale tez, np. ograniczenia prawne odno$nie udziela-
nia pomocy réznego rodzaju, ustawowe, wynikajace z wielu przepisow, itd.
Osoby ze spektrum autyzmu, w tym z zespotem Aspergera mozemy
spotkaé w réznych miejscach i w ré6znych zawodach. Znana na catym swiecie
Temple Grandin jest osobg z autyzmem, doktorem zootechniki oraz profeso-
rem na Colorado State University. Poza tym jest autorka bestselleréw, konsul-
tantka przemystu miesnego do spraw zachowania zwierzat. Popularyzuje wie-
dze o autykach.

4.5. Tolerancja wobec dzieci z ASD
- w kierunku rozumienia drég wspétpracy

Z pojeciem tolerancji kojarzone sa takie nazwiska stawnych myslicieli,
jak: John Locke (autor traktatu pt. List o tolerancji, tworca teorii demokracji),
Voltaire (wtasc. Frangois-Marie Arouet - zwolennik liberalizmu), Thomas
Jefferson (autor Deklaracji Niepodlegtosci Stanow Zjednoczonych), John Milton
(obronca wszelkich wyznan chrzesScijanskich i zydowskich), Jan Niecistaw
Ignacy Baudouin de Courtenay (polski jezykoznawca, propagator tolerancji
jako postawy). ,W etyce i teorii moralnos$ci zagadnienie tolerancji rozpatruje
sie na trzech teoretycznych ptaszczyznach: 1) jednosci i wielosci porzadkéw

45 [bidem.
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moralnych, 2) granic poznania i afirmacji drugiego cztowieka - Innego, 3) on-
tologicznej solidarnosci i jednosci wszystkich istot, np. kantowskie powszechne
prawo moralne, czy schelerowskie krolestwo ordo amoris’#s.

Zdaniem Jadwigi Puzyniny#7, wybitnej jezykoznawczyni i badaczki lite-
ratury, pierwszego udokumentowanego na gruncie polskim pojawienia sie wy-
razu tolerancja doszukac sie mozna w tekstach z konca XVIII w., np. u Stani-
stawa Trembeckiego. Wczes$niej w Polsce krolowato okreslenie cierpliwosci re-
ligijnej. ,Dlaczego w XVIII wieku pojawila sie tolerancja, a wycofata sprawdzona
przez co najmniej dwa stulecia cierpliwos¢? Trudno jednoznacznie na to pyta-
nie odpowiedzie¢. Mozna natomiast spekulowac, Ze zadziataly tu czynniki jezy-
kowe, takie jak rozpoczynajaca sie specjalizacja znaczenia wyrazu cierpliwos¢
oraz szerszy zakres odniesienia tolerancji. Pierwotna cierpliwos¢ religijna okre-
$lata tylko postawe wobec innowiercéw; tolerancja nazywata réwniez postawe
wobec innych - nie tylko religijnych - poglad6éw”48.

Trwanie w byciu cierpliwym i wyrozumiatym dla odmiennosci jest wy-
razem cztowieczenstwa i pokory wobec zaistniatej sytuacji, zdarzenia, zacho-
wania, ktore w danej chwili wydarza sie w taki, a nie inny sposéb, poniewaz
tylko taki sposéb uobecniania sie danego zajscia jest mozliwy. ,(...) w parze
z tolerancja idg: wiedza, otwartos¢, szerokie kontakty miedzyludzkie, doswiad-
czenie nabyte w toku wspoétzycia i wspotdziatania z ludzmi, gteboka che¢ stu-
zenia cztowiekowi i przekonanie o stusznosci tej pomocy.”4? Dziecko czy osoba
dorosta ze spektrum autyzmu zachowuje sie tak, jak mu pozwala na to orga-
nizm, jego ograniczenia zwigzane z zaburzeniem, etap terapii, na ktérym sie
znajduje, czynniki wywotujgce zachowanie, np. hatas.

Tolerancja, wedtug definicji stownikowych, oznacza cierpliwos$¢, wyro-
zumiato$¢ i szacunek dla odmiennosci. Jej okazywanie jest prawem ogélno-
ludzkim. Rzeczywisto$¢ jednak czesto szokuje. Niewiele trzeba, by kogos oce-
ni¢ i przyklei¢ mu pejoratywng w swym wyrazie etykiete. W tym wypadku
stowo ,inne” utozsamiane jestz okresleniem ,gorsze”. Postawa tolerowania ko-
gos$ oznacza szanowanie jego innosci, akceptowanie odmiennosci, otwarcie sie
na merytoryczno$¢ argumentowania czy przekonywania do swoich racji.

46 E. Podrez, Tolerancja a zZyczliwosé. Kultura bycia i wspétbycia ludzi ze sobg, [w:] M. Patalon (red.),
Tolerancja a edukacja, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk 2008, s. 52.

47 ]. Puzynina, Stowo-wartosé-kultura, Towarzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubel-
skiego, Lublin 1997, s. 341.

48 K. Drézdz-tuszczyk, Wobec blizniego. Pojecia ‘postawa’, ‘tolerancja’, ‘obojetnos¢’ w analizie se-
mantycznej, Bel Studio: Wydziat Polonistyki Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2013, s. 63.
49 1. Rudek, op. cit, s. 104.
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To takze wyrozumiato$¢ pojmowana jako akceptacja ograniczen cztowieka bez
wzgledu na jego pelnosprawnos¢ lub jakiekolwiek utomnosci. ,Najogélniej
mozna tolerancje okresli¢ jako dopuszczanie pogladéw, postaw oraz dziatan
odmiennych od wiasnych, a wiec takich, ktére wydajg sie nam niewtasciwe,
niedorzeczne a nawet szkodliwe.”50

Generalnie tolerancja oznacza szacunek dla wolnosci innych ludzi, ich
mysli, opinii, sposobu zycia czy realizacji zamierzen. ,Wspoétcze$nie potocznie
rozumiana tolerancja to przede wszystkim szacunek dla wolnoSci i innych lu-
dzi, ich mysli i opinii oraz sposobu Zycia. Poszanowanie to przybiera formy wy-
rozumiatosci i zyczliwo$ci wobec tego, co nie musi by¢ naszym udziatem, ale co
cieszy sie nasza akceptacja istnienia w imie demokratycznej wolnosci (Szysz-
kowska 2003). Zaréwno w tak zwanej Swiadomosci potocznej, jak i w praktyce,
a takze w sporach ideologicznych, $wiatopogladowych, politycznych oraz w re-
fleksji teoretycznej, problematyka tolerancyjnosci, w tym samo pojecie, wyste-
puje powszechnie i jest mocno akcentowane”s1.

Ograniczeniem tolerancji jest krzywdzenie drugiej istoty w postaci
czlowieka, zwierzecia oraz dziatania na szkode natury. Tolerancja znosi przy-
mus dostosowywania innych pod wtasne wyobrazenia, kaprysy dla ogdélnej
wygody. ,Zaznacza sie, Ze najwazniejszym czynnikiem w zachowaniach tole-
rancyjnych jest 6w szacunek i przekonanie, Ze inni majg prawo do wlasnych
pogladéw, przekonan czy stylu zycia. Istotnym elementem tolerancji, odréznia-
jacym ja od zachowan indyferentnych, sa jej granice. Granice tolerancji nalezy
jednak wyznacza¢ dopiero tam, gdzie pojawia sie przemoc jako $rodek do osia-
gniecia jednosci w pogladach czy w zachowaniach.”52

Stawianie granic i stykanie sie z nimi jest obecne w zyciu kazdego czto-
wieka. John Locke twierdzit, Ze prawo naturalne stanowi wyznacznik granicy
tolerancji. Wielki teoretyk liberalizmu John Stuart Mill53 pisal, ze kazdy jest
odpowiedzialny tylko za to, co dotyczy innych. Natomiast niezalezny jest wo-
bec samego siebie. Funkcjonowanie w obrebie wtasnej wolnosci i swobdd

50 S. Gatkowski, Rodzaje tolerancji w wychowaniu. Préba typologizacji, ,Studia Paedagogica Ignatiana.
Rocznik Wydziatu Pedagogicznego Akademii Ignatianum w Krakowie”, vol. 19, nr 1, 2016, s. 72.

51 J. Kirenko, R. Wawer, Dystans versus tolerancja. Percepcja niepetnosprawnosci w badaniach
eyetrackingowych, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2015, s. 28.

52 K. Walecka-Matyja, K. Kossakowska-Petrycka, Metody i formy budowania postaw tolerancji wo-
bec innosci zwigzanej z ADHD, [w:] G. Gazda, 1. Hubner, J. Ptuciennik (red.), Dyskursy i przestrzenie
(nie)tolerancji, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, 1.6dZ 2008, s. 471.

53].S. Mill, O wolnosci, PWN, Warszawa 2006, s. 103.
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ogolnospotecznie przyjetych, nie jest takie tatwe w przypadku os6b z réznego
rodzaju zaburzeniami rozwojowymi.

Cztowiek nie rodzi sie z umiejetnoscia rozumienia i dziatania w duchu
wolnosci i tolerancji. Tej postawy uczy sie przez cate zycie. Dzieci winne by¢
wychowywane w kierunku dostrzegania, rozumienia i okazywania postawy
tolerancji wobec innosci i odmiennosci, o ile mie$ci sie w granicach norm spo-
tecznych i nie zmierza w kierunku burzenia zasad demokratycznego spote-
czenstwa. Nie mozna zatem tolerowac krzywdzenia innych, kradziezy, obraza-
nia, zachowan i dziatan propagujacych fanatyzm, faszyzm, szowinizm, rasizm,
wykluczenie innych z powodu ich innosci, choroby, niepelnosprawnosci. Mo-
zemy kogo$ nie lubi¢, ale z uwaga wystuchac jego racji, do ktérych mamy réw-
niez prawo sie odnie$¢. Magdalena Sroda pisze: , Tolerancji mozna sie nauczy¢,
a to nie tylko bardzo warto$ciowa moralnie postawa, ale réwniez jedna z naj-
wazniejszych zasad moralno$ci Zycia publicznego. Gdybysmy jej nie przestrze-
gali, nieustannie by$my sie krzywdzili, bo przeciez wszyscy pod jakims$ wzgle-
dem roznimy sie od innych. JesteSmy inni.”>* Podzielam poglad Ludwika So-
winskiego,55 zdaniem ktérego ludzie tolerancyjni sg lubiani. Przebywajac
wsrod nich, ma sie poczucie bezpieczeristwa, wolnos$ci. Natomiast ludzie skraj-
nie nietolerancyjni cze$ciej wszczynajg konflikty i budujg napiecia. Sg podejrz-
liwi, szukaja potwierdzenia swoich racji i przekonan, kierujg energie na udo-
wadnianie czyich$ niekonsekwencji, odbiegania od przyjetych norm, nawet je-
$li mieszcza sie w granicach dobrze pojmowanej tolerancyjnosci, wytykaja
przywileje, np. osobom dotknietym réznego rodzaju ograniczeniami.

W stownikowych ujeciach haset (Stownik wspotczesny jezyka polskiego)
pojecie wspotpraca odnosi sie do aktywnosci z kims, wspélnym wykonywaniu
czego$. Wspotprace rozumie sie nie tylko jako bezposrednie, wspdlne wytwa-
rzanie czegos, bycie ze sobg tu i teraz w jakims$ dziataniuy, ale tez jako wspdlne,
mentalne kreowanie przyzwolenia bycia razem w przestrzeni publiczne;.
To drugie rozumienie oznacza budowanie lub wytwarzanie niewidzialnej sieci
synergii, kooperacji, wspo6toddziatywania, np. w postaci kreowania i wzmac-
niania uniwersalnych warto$ci, praw moralnych. W Stowniku pedagogicznym
Wincentego Okonia, wspélpraca jest okreslona jako wspoétdziatanie ze soba
grup ludzi w okreslonym, wspolnym celu. Wspélpraca zmierza w kierunku
podporzadkowania sie celowi, uswiadomionemu przez jednostki lub grupy.

54 M. Sroda, Mata ksigzka o tolerancji, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2010, s. 18-19.
55 L. Sowinski, Tolerancja a odpowiedzialnos¢, ,Zeszyty Edukacji Narodowej. Filozofia”, t. I, 1986,
s. 85.
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Z kolei Mikotaj Winiarski, wspotprace ujat jako typ dziatania, stan dziatalnosci
kilku podmiotéw, np. placéwek, instytucji, jednostek czy grup spotecznychse.

W jaki spos6b nabieramy postawy tolerancyjnosci? Nie ma na to jedno-
znacznej odpowiedzi, cho¢ powiada sie, ze ,czym skorupka za mtodu...”. ,Mtody
cztowiek uczy sie tolerancji niejako mimowolnie, przebywajgc w $rodowisku
ludzi tolerancyjnych. Jednak zaden program wychowawczy poswiecony tole-
rancji nie odniesie sukcesu, jesli tolerancja nie stanie sie trescia zycia wycho-
wawcow i personelu pedagogicznego, placowek edukacyjnych, uobecniaé sie
bedzie w codzienno$ci. Tolerancja stanowi wazny element w edukacji szkolnej
i spotecznej”s7. Wychowanie ,do” i, przez” tolerancje pomaga w nawigzywaniu
szerokiego dialogu jako postawy otwartosci i rozumienia racji, a takze potrzeb
innych.

Tolerancji uczymy sie w procesie socjalizacji i wychowania, poczynajac
od rodzinnych przekazéw i stosunku do wszelakiej ,innosci”. Umiejetnos¢
w postaci Swiadomosci okazywania tolerancji lub jej braku wptywa na ksztat-
towanie porzadku spotecznego, zachowan indywidualnych i grupowych. To
z kolei rzutuje na proces zbiorowego wychowania spotecznego, emocjonalnego
oraz intelektualnego obecnych i przysztych pokolen. Uwrazliwia na potrzeby
innych a dzieki temu ucztowiecza bardziej ten, uwazany za coraz bardziej ego-
istyczny, pedzacy do przodu $wiat. I. Rudek podkresla, ze nauke tolerancji kreu-
jemy u dzieci wéwczas, gdy zaczynaja one tworzy¢ sobie wlasny system war-
tosci. Przebywanie wsrdd os6b niepelnosprawnych zmniejsza dystans emocjo-
nalny, oswaja z ,innoscig”. Dzieci sprawne i z niepelnosprawnoscia, stajg sie
partnerami w zabawie, nauce, poznawaniu otoczenia, wzajemnych relacjach.
Obserwuja sie i tolerujg swoje zachowania w spontaniczny sposob5s.

Tolerancja, jako jedna z gtéwnych wartosci ogdlnoludzkich, odgrywa
wazng role w panteonie estym z obszaru moralno$ci. W naukach spotecznych
tolerancje okresla sie jako wyrozumiato$¢, respektowanie pogladéw, upodo-
ban, sgdéw czy argumentéw innych niz nasze. Tolerancja wobec 0s6b z niepet-
nosprawno$ciami tgczona jest zazwyczaj z poszanowaniem odmiennosci.
Wspblczesnie powinniSmy bardziej zmierza¢ w kierunku promowania od-
miennosci, jako kopalni wartosci i umiejetnosci, co posrednio przektada sie na

56 K. Kapica, Wspétpraca rodzicow dzieci z autyzmem z terapeutami, [w:] . Nowosad (red.), Nau-
czyciele i rodzice. Wspétpraca w wychowaniu, Wydawnictwo Szkoty Nauk Humanistycznych i Spo-
tecznych Uniwersytetu Zielonogdrskiego, Zielona Géra 2001, s. 148.

57 I. Rudek, op. cit, s. 101.

58 [bidem, s. 202.
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wspieranie 0s6b z réznego rodzaju zaburzeniami, ich bliskich, nauczycieli, te-
rapeutéw w codziennych zmaganiach. Przejawiac sie to winno we wspomaga-
niu dziatan os6éb z niepelmosprawnosciami, akceptacji osobistych decyzji,
wspieraniu w pokonywaniu barier i ograniczen (zdrowotnych, technicznych,
spotecznych i indywidualnych). Wazne s3g przy tym gesty, stowa, zachowania,
reagowanie na niesprawiedliwo$¢, krzywdzenie, spychanie na boczne tory,
pomijanies®. Brak uwazno$ci na potrzeby oséb dotknietych autyzmem to wy-
kluczanie ich z funkcjonowania spotecznego i ignorowanie jako bliZnich. ,Wy-
kluczenie spoteczne oznacza zatem zamkniecie bagdz utrudnienie pewnym gru-
pom spotecznym dostepu do peti praw, przywilejéw, uniemozliwienie korzy-
stania ze zdobyczy i osiagnie¢ cywilizacyjnych. Oznacza wreszcie odbieranie
prawa do wspotkreowania zycia politycznego, kulturalnego, gospodarczego,
ekonomicznego, spoteczenistwa, ktorego sg oni cztonkami (...).”6% Dzieci i doro-
$li ze spektrum autyzmu (w réznym nasileniu) funkcjonujg w spotecznych
przestrzeniach, ale na swoj, specyficzny sposéb. Wiaczanie ich do spotecznego
funkcjonowania nie jest tatwe ale tez nie jest catkiem niemozliwe. Autycy
wchodzacy w role pracownikéw, podnosza tym samym swodj status spoteczny,
dajac poczucie niezaleznosci i szacunku, a rodzicom dzieci ze spektrum ASD
pozwalajg wierzy¢, Ze ich pociechy réwniez znajda swoje miejsce w przestrzeni
publiczne;.

Danuta Ochojska®! przypomina, ze autentyczne relacje wymagaja bez-
warunkowej akceptacji, okazywania zyczliwosci i wyrozumiatosci, ale tez
wspolpracy w procesie pokonywania trudnos$ci réznej natury. Ponadto nie-
zwykle istotne jest zar6wno chwalenie dziecka wéwczas, gdy osiaga sukcesy,
jak i dostrzeganie oraz wspieranie go woéwczas, gdy ponosi porazki, zniecheca
sie do dalszych dziatan. Ktopotliwe zachowanie dziecka czy osoby dorostej
z autyzmem to nie przejaw jego zlej woli ani nieumiejetnosci wychowawczych
rodzicéw. To zazwyczaj wynik objawéw zaburzen, na ktore dziecko cierpi.
Bariery fizyczne i mentalne tworzone przez otoczenie wzmagaja dyskomfort
w podejmowaniu wcigz na nowo prob zmagania sie z zaburzeniem zwigzanym

59 P. Sadto, Problem tolerancji wobec 0séb niepetnosprawnych we wspétczesnej Polsce, [w:] H. Cha-
tupczak, 1. Kurzepa, E. Pogorzata (red.), Tolerancja i poszanowanie réznorodnosci warunkiem
integracji spotecznej, Patistwowa Wyzsza Szkota Zawodowa, Zamo$¢ 2014, s. 240-241, 244, 246.
60 B. Ciesek, Dyskursy dyskryminacji i tolerancji w przestrzeni publicznej wspotczesnej Polski (war-
tosci, postawy, strategie), Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 2018, s. 59; B. Witosz,
O dyskursie wykluczenia i dyskursach wykluczenia z perspektywy lingwistycznej, , Tekst i Dyskurs -
Text und Diskurs”, nr 3,2010,s. 11.

61 D. Ochojska, op. cit,, s. 19-20.
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z autyzmem i przelamywaniem r6znego rodzaju niecheci czy obojetnosci spo-
tecznej, co tworzy realne poczucie wykluczenia spotecznego.

Czy mozemy mowic o mozliwej, dajacej realne efekty wspétpracy osob
sprawnych z osobami ze spektrum autyzmu? Wspoétpraca ta przebiega¢ moze
na kilku ptaszczyznach:

1. Wspétpraca polegajaca na wzajemnym poznawaniu siebie przez osoby
»nie dotkniete” i ,,dotkniete” przypadtos$cia autyzmu. Co daje taka wspot-
praca? - poszerza wiedze na temat autyzmu i posrednio budzi zaciekawie-
nie mozliwo$ciami wspierania takich osob, ale tez uwrazliwia zmysty
i otwiera umyst na innego rodzaju niepetnosprawnosci.

2. Wspolpraca polegajgca na wykorzystywaniu doswiadczen jednych auty-
kéw w dazeniu do lepszego funkcjonowania innych. Bazowanie na do-
$wiadczeniach dotychczasowych i poszukiwanie nowych, pomagajacych
na wiele innych sposobéw.

3. Wspdlpraca polegajaca na dgzeniu do wypracowywania nie odruchoéw, ale
stanow tolerancji wobec 0s6b z autyzmem. Oznacza to, Zze chwilowe odru-
chy aprobaty, zrozumienia w przyptywie dobrego nastroju, zaistniatych
okolicznosci, poprawnych politycznie wypowiedzi, przeradzaé sie winny,
za sprawg szeroko rozumianej edukacji, w co$ zakotwiczonego, utwier-
dzonego, naturalnie pojmowanego jako wyraz funkcjonowania w wielo-
wymiarowym, niejednoznacznym, barwnym, ciekawym $wiecie pod wie-
loma wzgledami.

4.6. Tolerancja wobec dzieci ze spektrum autyzmu
w Swietle badan wiasnych

Badania zostaly przeprowadzone w 2018 r. w miesigcach: wrzesien-
pazdziernik podczas warsztatéw Poznaj nasz AUTentYZM w ramach projektu:
Zapraszam Cie do mego Swiata... realizowanego przez Fundacje Zotty Lata-
wiect2. Uczestnicy projektu brali udzial w trzygodzinnych warsztatach senso-
rycznych, dzieki ktdrym mogli poczué, w jaki sposéb osoba z autyzmem od-
biera §wiat. Wszyscy badani pochodzili z wojew6dztwa mazowieckiego.

62 Sktadam podziekowanie Fundacji Zétty Latawiec z siedziba w Siedlcach za udostepnienie ba-
dan do ich opracowania i analizy na potrzeby niniejszego opracowania.
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Celem przeprowadzonych badan byto ujawnienie stosunku tolerancyj-
nosci ankietowanych, w gtéwnej mierze do oséb z autyzmem, w tym z zespo-
lem Aspergera oraz zdiagnozowanie poziomu wiedzy mtodziezy i nauczy-
cieli/wychowawcow o autyzmie. Po wstepnej analizie zebranego materiaty, do
dalszych dociekan naukowych zatwierdzono 49 ankiet. W badaniach wziety
udziat 39 kobiety i 10 mezczyzn. ,Sama nazwa ,ankieta” wywodzi sie z jezyka
francuskiego, w ktérym enquete oznacza zebranie $wiadectw w celu wyjasnie-
nia problem6w”¢3. Badania zostaty przeprowadzone w nastepujacych placow-
kach:

e Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny w Siedlcach - 19.10.2018;

e Mitodziezowy Osrodek Wychowawczy w Czuchowie Pienkach -
14.09.2018;

e Zesp6t Szkét Ponadgimnazjalnych nr 4 im. Kazimierza Wielkiego
w Siedlcach - 26.10.2018.

W badaniach postuzono sie metoda sondazu diagnostycznego, stosujac
technike ankiety. Zdaniem Wincentego Okonia, metoda badawcza jest sposo-
bem eksploracji prowadzonym systematycznie w celu otrzymania zamierzo-
nego wyniku.6* Metoda sondazu polega na gromadzeniu informacji na intere-
sujacy badacza temat. Ma charakter sondowania opinii i pogladéw. Stosowana
jest w przypadku zbierania wiadomo$ci na temat przekonan, postaw, moty-
wow, zainteresowan czy wiedzy respondentéw na temat zjawisk czy procesow.

W oparciu o tematyke i cel badan, postawiono nastepujgce problemy
badawcze:

1. Jak badani oceniajg swéj poziom wiedzy na temat zaburzen ze spek-
trum autyzmu?

2. W jakich okolicznosciach respondenci majg najczesciej kontakt z oso-
bami ze spektrum autyzmu?

3. Jaki stosunek majg opiniodawcy do oséb z ASD w ich otoczeniu?

4. W jakim stopniu osoby niepetnosprawne uczestnicza w zyciu publicz-
nym?

5. W czym przejawia sie tolerancja lub jej brak wobec oséb dotknietych
autyzmem?

63 A. Cudowska, Metodologiczne konteksty orientacji zZyciowych wspétczesnych studentow, Trans
Humana, Biatystok 1999, s. 33.
64 W. Okon, Stownik pedagogiczny, PWN, Warszawa 1992, s. 123.
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Najwiecej chetnych do wziecia udzialu w warsztatach doswiadczania
zaburzen spektrum autyzmu i tym samym uczestniczacych w badaniach byto
z Uniwersytetu Przyrodniczo-Humanistycznego w Siedlcach, nastepnie z Ze-
spotu Szkét Ponadgimnazjalnych nr 4 w Siedlcach, a najmniej z Mtodziezowego
Osrodka Wychowawczego w Czuchowie Pienkach. Wsréd ankietowanych
przewazali uczniowie z wyksztalceniem podstawowym - 61,2%, nastepnie
studenci ze $rednim - 38,8%.

Tabela 4.2. Placowki, ktére uwzgledniono w badaniach

Placéwka liczba %
Mtodziezowy Osrodek Wychowawczy w Czuchowie Pieftkach (MOW) 12 24,5
Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny w Siedlcach (UPH) 19 38,8
Zespot Szkot Ponadgimnazjalnych nr 4 w Siedlcach (ZSP 4) 18 36,7
Ogdtem 49 100%

Zrédto: opracowanie whasne

Tabela 4.3. Wyksztalcenie badanych

Wyksztalcenie liczba %
podstawowe 30 61,2
Srednie 19 388
ogotem 49 100

Zrédto: opracowanie wtasne

Wykres 4.1 obrazuje r6zny poziom wiedzy wszystkich ankietowanych
na temat autyzmu. Najwiecej respondentéw, bo az 56,8%, byto zdania, ze ich
wiedza na temat autyzmu jest mata.

= na wysokim poziomie = na poziomie $rednim = mala
Zrédto: opracowanie whasne

Wykres 4.1. Ocena poziomu wlasnej wiedzy przez badanych na temat autyzmu [w %]
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W grupie badanych studentéw bardzo duza liczba (94,7%) przyznata
sie, iz posiada mata wiedze odnos$nie zaburzen ze spektrum autyzmu. Podobnie
uwazato 55,6% uczniéw. Podopieczni miodziezowego osrodka wychowaw-
czego swojg znajomos$¢ zaburzenia autystycznego ocenili jako umiarkowang
(na $rednim poziomie). Zaskakuje mata wiedza studentéw na temat zaburzen
ze spektrum autyzmu, tym bardziej, ze w warsztatach i w badaniach brali
udziat studenci kierunku pedagogika. Wyttumaczeniem i swego rodzaju uspra-
wiedliwieniem moze by¢ fakt, Ze byli to studenci pierwszych dwoch seme-
strow, czyli tak naprawde rozpoczynajgcy swoja edukacje akademicka, bez
okres$lonej jeszcze specjalnosci.

Wiedza jest podstawowym elementem budujgcym akceptacje. Funda-
cja JiM przy wspélpracy z agencjg badawczg Maison & Partner w 2017 r. prze-
prowadzita pierwsze ogdélnopolskie badanie®s, dotyczace poziomu $wiadomosci
autyzmu wsrod Polakéw. W badaniu wzieto udziat 1102 oséb. 48% badanych
wie ogdlnie, czym jest autyzm i orientuje sie w cechach charakteryzujacych
osoby z autyzmem. Ponadto 46% respondentéw jest zdania, Ze ponad potowa
0s0b z autyzmem ma ponadprzecietne zdolno$ci w pewnej, waskiej, dziedzinie
(tzw. Zespdt Sawantas6). Tymczasem, tego typu talenty dotycza duzo mniejszej
liczby oséb z autyzmem (ok. 10%). Z badan wynika, Ze zaledwie 5% Polakéw
posiada duza wiedze na temat autyzmu. W trakcie badan ujawniono, ze wiedza
Polakéw o tym zaburzeniu jest pozorna, co moze wptywac na uprzedzenia,
przektamania czy powielanie stereotyp6éw. 95% badanych nie umiato doktad-
nie wyjasni¢, czym jest autyzm a 54% Polakéw czerpie wiedze o autyzmie
z filmoéw i seriali. Poza tym, az 1/4 Polakéw przejawia strach przed osobami
dorostymi z autyzmem. Z badan CBOS z 2015 r. wynika, Ze jedna pigta

65 Polacy nie wiedzq, czym jest autyzm - badania (brak autora), http://odpowiedzialnybiznes.pl/
karta-roznorodnosci/aktualnosci-karta/polacy-wiedza-czym-autyzm-badania/ (data dostepu:
10.04.2019).

66 Terminu ,idiot savant” (ang. savant - etudyta; franc. - medrzec), uzywano do opisania osoby,
ktéra mimo upos$ledzenia umystowego, zazwyczaj w postaci autyzmu, posiadata mimo to wyjat-
kowa zdolnos¢ w okreslonej dziedzinie takiej, jak: sztuka, muzyka, jezyki obce czy arytmetyka.
W przesztosci ludzie, ktérzy nie byli w stanie poradzi¢ sobie ze ztozonoscig zycia, byli klasyfiko-
wani jako ,idioci”, ,imbecyle” lub ,stabi umystowo” w zaleznosci od stopnia ich psychicznego upo-
Sledzenia. Stad potaczenie tych dwoch wyrazéw o przeciwstawnym znaczeniu, poniewaz mimo
ponadprzecietnych uzdolnien w jakiej$ waskiej dziedzinie, dzieci autystyczne nadal nie radzity
sobie w pozostatych obszarach zycia. (B. Hermelin, Bright Splinters of the Mind: A Personal Story
of Research with Autistic Savants, Jessica Kingsley Publishers, London & Philadelphia 2001, p. 15;
G. Vivanti, B. Yerys, E. Salomone, Psychological Factors in Autism Spectrum Disorder, [in:] Fred R.
Volkmar (ed.), Autism and Pervasive Development Disorders, Yale University, Connecticut 2019,
p. 66-67; U. Frith, op. cit, s. 180-185).
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badanych (21%) z badanej populacji 1062 dorostych Polakéw byta przeko-
nana, Ze na autyzm choruja wytacznie dzieci, 52% ankietowanych wahata sie
z jednoznaczng odpowiedzia. Pozostali nie mieli wyrobionego zdania na ten
temat (12%) lub w ogdle nie styszeli o autyzmie (15%)6.

Jesli przyjac zatozenie, ze wiedza jest kluczcowym elementem w kreo-
waniu tolerancji wobec ,inno$ci”, to brak zrozumienia specyfiki funkcjonowa-
nia 0s6b z zaburzeniem autyzmu spotykac sie moze z brakiem wyrozumiatosci,
zaré6wno w stosunku do oséb dotknietym tym zaburzeniem, jak i ich ro-
dzin/opiekunéw. Badania ujawniajg potrzebe upowszechniania wiedzy na
temat wielu niepelnosprawnosci, w tym tych z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu i Aspergera. Najbardziej efektywne w uczeniu sie specyfiki zaburzen
wydaja sie by¢ wszelkiego rodzaju kursy, szkolenia i warsztaty, gdzie uczest-
nicy w sposob praktyczny sami moga doswiadcza¢ codziennych wyzwan, jakie
pojawiaja sie przed osobami ze spektrum autyzmu.

Majac na mysli osoby z autyzmem, trzeba bra¢ pod uwage caty wa-
chlarz trudno$ci, z jakimi sie borykaja, w dodatku majgc na uwadze, Ze manka-
menty te mogg wystepowac u kazdej z 0s6b w innym nateZeniu. Osoby z auty-
zmem mierzg sie z przeszkodami w prawidtowym postrzeganiu $wiata przez
zmysly. Inaczej odbierajg Swiatto, obrazy i dzwieki, w inny sposéb odczuwajg
dotyk, zapach, smak czy bdl. Mogg w sposdéb tylko dla siebie wiadomy odbiera¢
i reagowa¢ na kierowane do nich wypowiedzi. Skutkuje to tym, ze osoby
z autyzmem tworza swdj wewnetrzny obraz $wiata, czesto odmienny od po-
wszechnie postrzeganego. Doswiadczaja psychicznego osamotnienia, co wy-
nika z trudno$ci w budowaniu wiezi, okazywaniu emocji i prawidtowym
odczytywaniu uczu¢ w relacjach z innymi.

Uczestnikow badan podczas warsztatow Poznaj nasz AUTentYZM, zapy-
tano takze o to, czy i gdzie najczesciej spotykaja osoby z niepetnosprawno-
$ciami. Jak wynika z wykresu 4.2, zdecydowana wiekszo$¢ (68,8%) responden-
tow dostrzega osoby z niepetnosprawno$ciami, w tym z autyzmem w prze-
strzeni publicznej. Zapytano badanych o konkretne miejsca, gdzie najczesciej
dostrzegaja osoby z niepetnosprawnosciami. Wiekszo$¢ ankietowanych ma do
czynienia z osobami z niepelnosprawnosciami, w tym autyzmem w szkole -
59,6% lub wsrdd przyjaciot/znajomych - 19,2%. Niepelmosprawnos$¢ w obrebie
najblizszej rodziny zgtosito 5,8% osdb. Wsrod innych miejsc, gdzie ankietowani

67 Spoteczny obraz autyzmu. Komunikat z badar CBOS, Fundacja Centrum Badania Opinii Spotecz-
nej, opracowanie: Matgorzata Omyta-Rudzka, Warszawa, marzec 2015 nr 47, s. 8.
https://www.cbos.pl/SPISKOM.POL/2015/K _047_15.PDF (data dostepu: 10.04.2019).
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dostrzegajg osoby niepetnosprawne podano: ulice, galerie handlowe, sklepy,
komunikacje miejska, mass media. Ankietowani wymienili niepelnosprawno-
$ci od najczesciej do najrzadziej dostrzeganych, z ktérymi mieli do czynienia:
1) niepelosprawno$¢ ruchowa, 2) intelektualna, 3) zaburzenia rozwojowe
(autyzm, zesp6t Aspergera).

= tak

= nie

Zrédto: opracowanie wiasne.

WyKkres 4.2. Niepelnosprawni w przestrzeni publicznej w %

Ankietowani uczniowie i studenci byli zdania, Ze osoby z niepetno-
sprawnos$ciami powinny uczy¢ sie, pracowac na tyle, na ile s w stanie i chca
podejmowacé wyzwania w porozumieniu z ich opiekunami prawnymi - w sumie
63,3% odpowiedzi zdecydowanie na tak. Takie wyniki napawajg optymizmem
odnosnie akceptacji osdb z niepelnosprawnosciami w przestrzeni publicznej
irodza poczucie budowania tolerancji w odniesieniu do rozumienia mozliwosci
oraz ograniczen tego typu osdb.

Tabela 4.4. Przyzwolenie badanych na realizacje procesu usamodzielniania sie
0s0b z ASD w postaci nauki i podejmowania pracy

Odpowiedzi UPH ZSP nr 4 MOW Ogotem %
Zdecydowanie tak 14 14 3 31 63,3
Raczej tak 5 3 8 16 32,7
Raczej nie 0 1 1 2 4,0
Zdecydowanie nie 0 0 0 0 0

49 100

Zrédto: opracowanie whasne

Nikt z respondentéw nie sprzeciwit sie kategorycznie mozliwosci ko-
rzystania z ofert edukacyjnych oséb z ASD, w tym terapeutycznych oraz podej-
mowania pracy. Wiele kurséw i szkolen powstato specjalnie z myslg o osobach
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niepetnosprawnych. Propozycje takich kurséw mozna znalez¢ na stronie inter-
netowej: www.niepelnosprawni.pl. Warto takze zaglada¢ do bezptatnego maga-
zynu ,Integracja”, ktérego celem jest dostarczanie rzetelnej informacji, facho-
wych porad oraz promowanie dobrych rozwigzan.

100% 86.7%
80% EMOW
0 500
60% 4% = UPH
nn
40% +33-%-32.3% 2539
20% - 3% 10.5%v USTATHA ZSPnr4
0% - . . h N S
zdecydowanie  raczej tak raczej nie  zdecydowanie
tak nie

Zrédto: opracowanie wlasne

Wykres 4.3. Dostep do Zycia publicznego osob z niepelnosprawnosciami wg badanych

Powyzszy wykres w sposéb jednoznaczny pokazuje, ze badani sg prze-
konani co do tego, iz osoby z niepetnosprawnos$ciami, w tym z autyzmem i ze-
spotem Aspergera, uczestnicza w sferze zycia publicznego, w tym w procesie
edukacji. Najsilniej to przekonanie wyrazili studenci - 86,7%, co moze by¢ efek-
tem tego, ze wlasnie ci badani sg przyzwyczajeni do obecnosci os6b niepetno-
sprawnych wokot siebie, razem z nimi sie uczg i studiujg, korzystajac z praw
ucznia i studenta. UPH w Siedlcach jest uczelnig w peini dostosowang do ksztat-
cenia 0s6b z réznymi niepelnosprawnosciami. Jest to wyraz akceptacji, przy-
zwolenia i tolerancji wobec oséb z niepelnosprawnosciami oraz dostrzeganie
ograniczen, ktére nie mogg wyklucza¢ ich z zycia publicznego i korzystania
z przystugujacych im praw.

Na Uniwersytecie Przyrodniczo-Humanistyczny w Siedlcach studiuje
6 0s0b ze spektrum autyzmu, w tym z zespotem Aspergera (symbol 12-C)68
na takich specjalnosciach, jak: administracja, logistyka, chemia, matematyka,

68 Znaczenie symboli: 12-C - cato$ciowe zaburzenia rozwojowe, powstate przed 16. rokiem zycia,
z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spotecznych lub komunikacji werbalnej oraz stereoty-
piami zachowan, zainteresowan i aktywnosci o co najmniej umiarkowanym stopniu nasilenia;
02-P - choroby psychiczne, w tym m.in. osoby z zaburzeniami psychotycznymi, zaburzeniami na-
stroju, utrwalonymi zaburzeniami lekowymi o znacznym stopniu nasilenia czy zespotami ote-
piennymi. Zawarte w orzeczeniu o niepelnosprawnosci czy stopniu niepelnosprawnosci symbole
nie odpowiadajg okreslonym jednostkom chorobowym, okreslaja jedynie grupy uszkodzonych
narzadéw. Zrédto: E. Szymezuk, Symbol niepetnosprawnosci. Co oznacza?, http://www.niepelno-
sprawni.pl/ledge/x/317232, data dostepu: (14.04.2019).
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informatykai historia. Jest tez 3 studentéw (symbol 02-P) zgtebiajacych wiedze
na: filologii angielskiej, edukacji wczesnoszkolnej z wychowaniem przedszkol-
nym oraz edukacji artystycznejé®. Mimo, Ze nie wszyscy autycy sa w stanie pod-
ja¢ pracy czy studiowa¢ lub generalnie samodzielnie funkcjonowa¢ w spote-
czenstwie, to nadziejg napawa fakt, ze coraz wiecej os6b z tg przypadtoscia be-
dzie odwazniej realizowal swoje zamierzenia w przestrzeni publiczne;.
To takze bodziec dla ich rodzin, os6b wspierajacych, terapeutéw, ze ,innos¢”
nie oznacza ostracyzmu, nie przekresla plandw na przysztos¢. Osoby z auty-
zmem daja przyktad walki o siebie, ucza innych tolerancji, specyfiki zaburzenia
0s6b z ASD, akceptowania swoich ograniczen i innych, uswiadamiajg praw-
dziwe rozumienie cztowieczenstwa.

Na zorganizowanej przez Fundacje Prodeste w Krakowie w dniach
2-3 czerwca 2018 r. miedzynarodowej konferencji ,Autyzm i tabu” poruszano
zagadnienia przemocy werbalnej i fizycznej, wykorzystywania seksualnego,
marginalizacji, wykluczenia spotecznego jako czestych doswiadczen spotecz-
nego funkcjonowania 0s6b z ASD. Osoby ze spektrum autyzmu same zabierajg
glos, domagajac sie zrozumienia i prawa do decydowania o sobie. Stanowig
cze$¢ spoteczenstwa obywatelskiego i chca sie tak czu¢”79.

Jednoczes$nie w innej czesci badan, respondenci zapytani wprost o dys-
kryminacje oséb z autyzmem, nie wyrazili juz takiego optymizmu. Wiekszo$¢
badanych sadzi, Ze osoby niepetnosprawne sg dyskryminowane przez spote-
czenistwo. Zdanie to podzielito: 73,7% studentéw, 88,9% uczniéw i 58,4%
wychowankéw MOW (suma odpowiedzi na zdecydowanie ,tak” i ,raczej tak”).

Sfera publiczna to miejsce, w ktérym moze sie realizowa¢ demokra-
tyczne uczestnictwo obywateli w ksztaltowaniu wspélnych norm, pojmowania
pewnych rzeczy, formowania sie opinii publicznej z propozycja ksztattu i zasad
funkcjonowania systeméw instytucjonalnych. To partycypacja w podejmowa-
niu zbiorowych decyzji. Tre$ci wywodéw naukowych odnosnie sfery publicznej
kojarzone s3 z nazwiskiem socjologa Jiirgena Habermasa.

69 Dane pochodzg z Centrum Ksztalcenia i Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych Uniwersytetu
Przyrodniczo-Humanistycznego w Siedlcach z dnia 15.03.2019 r. Osoba, ktéra przestata dane: Ha-
lina Grzeszczuk - ttumacz jezyka migowego.

70 M. Rozanski, op. cit.
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Zrédto: opracowanie wiasne

WyKres 4.4. Dyskryminacja oséb z niepelnosprawno$ciami

Badania ujawnily, ze wychowanki Mlodziezowego Osrodka Wycho-
wawczego w Czuchowie-Pienikach najczeSciej majg kontakt z osobami auty-
stycznymi (91,7%). Wynika to z tego, Zze wychowanki MOW odwiedzajg pla-
cowki zajmujace sie i ksztatcace osoby niepetnosprawne, w tym obarczone au-
tyzmem. Uczniowie ZSP nr 4 (61,1%) i studenci (52,6%) z kolei w przewazaja-
cej wiekszosci zaznaczyli, Ze nie majg kontaktu z osobami z autyzmem. W ZSP
nr 4 nie uczg sie osoby z zaburzeniem ze spektrum autyzmu. UPH wprawdzie
jest uczelnig ksztatcaca osoby niepetnosprawne, jednak w giéwnej mierze
z r6znego rodzaju niepetnosprawnosciami: ruchu, stuchu, wzroku, ze wzgledu
na ogo6lny stan zdrowia. Nie kazdy student ze spektrum autyzmu chce mowic
gtosno o swoim zaburzeniu, do czego ma, rzecz jasna, prawo.

100 91.7 B tak ®nie
80
61.1

60 47.4 52, 6
40
20 8.3 I

0

MOW ZSPnr4

Zrédto: opracowanie whasne

Wykres 4.5. Kontakt respondentow z osobami ze spektrum autyzmu [w %]
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Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny w Siedlcach, jako pierwszy
w Polsce, wprowadzit integracyjny system ksztalcenia na poziomie wyzszym.
W 1994 r. przy uczelni powotane zostato Centrum Ksztatcenia i Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych. UPH dysponuje pracownia logopedyczna, pracow-
nig tyfloinformatyki, poradnig psychologiczna, pracownig rehabilitacyjng,
biblioteka, stanowiskami komputerowymi z powiekszalnikami, itp. Najmniej-
szy kontakt z osobami autystycznymi mieli uczniowie z Zespotu Szké6t Ponad-
gimnazjalnych nr 4 w Siedlcach. W tej szkole uczniowie ksztalca sie w liceum
ogoblnoksztatcacym, technikum i szkole branzowej I-go stopnia o specjalno-
$ciach takich, jak: kucharz, mechanik monter maszyn i urzadzen, $lusarz
Z uprawnieniami spawacza.

Badania przeprowadzone w dniach 5-11 marca 2015 roku przez CBOS
metoda wywiadéw bezposrednich (face-to-face), wspomaganych kompute-
rowo (CAPI) na reprezentatywnej probie losowej dorostych mieszkancéw Pol-
ski liczacej 1062 osoby, ujawnily, ze 62% badanych zetkneto sie z osoba auty-
styczng, najczesciej za posrednictwem mediéw, filmow, literatury (47%),
rzadziej badani znajg takg osobe z widzenia (35%)7L.

Respondentom zadano pytanie o to, czy chcieliby mie¢ kolege ze spek-
trum autyzmu. Wyniki na wykresie 4.6 przedstawiaja sie do$¢ ciekawie. Az
83,3% badanych wychowanek z MOW wyrazita zainteresowanie ewentualna
znajomoscig z osobg ze spektrum autyzmu. 51,6% uczestnikéw warsztatow
z ZSP nr 4 zadeklarowato mozliwo$¢ kontaktow kolezenskich z autystyczna
osoba. Wérod tych grup argumentowano chec¢ kolegowania sie w nastepujacy
sposob: ,Jest taki sam jak ja”, ,Nie rézni sie niczym od nas i jest normalnym
cztowiekiem i moze kolegowac sie z osobami bez zadnej dysfunkc;ji”, ,Nie oce-
niam ludzi po pozorach”, ,Nie powinni§my nikogo dyskryminowac tylko dla-
tego, ze jest chory. Zawsze moglibySmy by¢ to my. Takim ludziom tez trzeba
dac szanse”, ,To jest normalny cztowiek”, ,,Osoba z autyzmem jest taka sama
jak my, dlaczego miatabym sie z nig nie kolegowac¢. Kazdy z nas jest inny, trzeba
nauczyc¢ sie tolerowac pewne zachowania”. Okazuje sie, ze podopieczne MOW,
ktére same borykaja sie z zyciowymi problemami réznej natury (wychowaw-
czej, szkolnej, spotecznej, osobistej), nie przejawiajg postaw izolacyjnych
w stosunku do ,innosSci”. Kategoria ,raczej nie” odno$nie kolegowania sie
z osobg z autyzmem dominowata wsréd respondentéw z UPH - 52,6%. Tutaj

71 Spoteczny obraz autyzmu... op. cit,, s. 3.
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przewazaly nastepujace argumenty: ,Musiatby mie¢ podobne zainteresowa-
nia, pasje charakter do mnie”, ,Nie potrafitabym zrozumiec¢ jego/jej zachowan,
intencji”, ,Nie potrafitabym w pelni zrozumie¢ zachowan tej osoby, by¢ bardzo
cierpliwa w stosunku do niej”, ,Nigdy nie spotkatem takiej osoby i nie mam
zdania na ten temat, ale mysle ze nie”, ,Jestem bardzo aktywny fizycznie, raczej
osoba autystyczna nie mogtaby mi towarzyszy¢". Okazuje sie, Ze tolerancja jest
réznie rozumiana przez badanych. Czym innym jest okazywanie tolerancji oso-
bom z autyzmem, a czym innym okazuje sie wchodzenie w bliski kontakt
z autykami, chociazby na poziomie relacji kolezenskie;.

100 83.3
80 52.6
474 LS

60 31.3
40 30 m zdecydowanie nie
20 8.4 raczej nie

- 0 raczej tak

0

® zdecydowanie tak
MOW  UPH ZSPnr4

Zrédto: opracowanie wiasne

WyKres 4.6. Nawiazywanie znajomosci z autykami [w %]

Badania odno$nie niesienia pomocy osobom z zaburzeniami autyzmu
sg zdecydowanie optymistyczne. Wszystkie osoby z badanych placowek wyka-
zaly zainteresowanie udzielaniem wsparcia tego typu osobom. Zaden respon-
dent nie zaznaczyt w ankiecie odpowiedzi ,,zdecydowanie nie” odno$nie checi
wlaczania sie w pomoc osobom autystycznym. Swojg aprobate w tym zakresie
(w sumie odpowiedzi na ,zdecydowanie tak” i ,raczej tak”) respondenci wyra-
zili w sposéb nastepujacy: studenci - 84,3%; uczniowie ZSP 4 - 80,9%, wycho-
wanki MOW - 100%.
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4.7.Zakonczenie

Autyzm jest zaburzeniem zwigzanym z nieprawidtowa pracg mézgu.
W zwigzku z tym pojawiajg sie trudnosci w postrzeganiu $wiata, uczeniu sie,
porozumiewaniu i kontaktach spotecznych. Zaburzenia w spektrum autystycz-
nym nie sg jednoznaczne, a kazdy autyk jest inny. Same zaburzenia rozwojowe
przybierajg rézne postaci: autyzm dzieciecy, zespdt Aspergera, zaburzenia so-
matyczno-pragmatyczne. Dziecko ze spektrum autyzmu wymaga uwagi,
wsparcia i nieustannej pracy nad poprawg jego funkcjonowania spotecznego
i dazenia do mozliwie jak najpetniejszego usamodzielniania sie, w zaleznosci
od natezenia objawdw tego zaburzenia. Dzieci autystyczne nie zwracajg uwagi
na emocje innych oséb, nie odrézniaja palety wielu odczu¢. Same nie prezen-
tuja odpowiedniej ekspresji emocjonalnej: radosci, ztosci, strachu. Wyrazane
moga by¢ nastroje, ale nie emocje. Nie fgcza uSmiechu z kontaktem wzroko-
wym.

Dziecko z ASD ma problemy zwigzane z:

¢ funkcjonowaniem w rodzinie (czesty brak kontaktu wzrokowego, fizycz-
nego, fiksacje). W samej rodzinie z tego powodu dochodzié¢ moze do wza-
jemnego zaniedbywania matzonkdéw, rezygnacji z aspiracji zawodo-
wych, pracy zawodowej, spychania potrzeb pozostatych dzieci na dalszy
plan, zaniedbywania wiasnych zainteresowan i hobby, braku odpo-
czynku, zrozumienia ze strony bliskiego otoczenia, problemoéw finanso-
wych, itd.;
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o funkcjonowaniem w przedszkolu, szkole (trudnosci w nauce, burzenie
toku lekcji, konieczno$¢ dostosowania programu do mozliwos$ci
dziecka);

o funkcjonowaniem w grupie réwies$niczej (brak znajomych, przyjaciot,
zamykanie sie w sobie, brak odczytywania sygnatéw pozawerbalnych,
rozumienia zartéw, przenosni, itp.);

o funkcjonowaniem w spoteczenstwie (brak zrozumienia specyfiki tego
zaburzenia, obwinianie rodzicéw o aspoteczne zachowanie dziecka);

e permanentnym funkcjonowaniu dziecka w zaburzeniu (nie ma na nie le-
karstwa, ponoszenie konsekwencji odzialywania dziecka na caty system
rodzinny, poczucie osamotnienia odno$nie szeroko pojmowanych ofert
dziatan usprawniajgcych funkcjonowanie dziecka z ASD).

,Nie ma tolerancji dla nietolerancyjnych”72. Akceptowanie odmienno-
$ci innych os6b oraz przejawianie wobec nich pozytywnych zachowan jest wy-
razem cztowieczenstwa i rozumienia specyfiki funkcjonowania, np. oséb ze
spektrum autyzmu. ,Niegrzeczno$¢” autykdw nie wynika z braku checi dosto-
sowania sie chociazby do obowiagzujacych norm spotecznych, ale z ograniczen
z racji zaburzen. Tolerancja w takich przypadkach rozumiana jest jako przy-
zwolenie na zachowania, ktére sg mozliwe dla osoby z ASD i tego, Ze mimo
checi, bardziej lub mniej $wiadomego czerpania z terapii, zachowujg sie nieco
dziwacznie, czasem $miesznie, innym razem reagujg agresjg, nieadekwatnie do
sytuacji, np. na sygnat jakiego$ dzwieku.

Tolerancja bedzie miata racje bytu woéwczas, gdy zostanie obudowana
wiedzg na temat tego ogélnorozwojowego zaburzenia i znajdzie ogdlnospo-
teczne usankcjonowanie, bez mitow i uprzedzen. To z kolei bedzie rzutowato
na wieksze uczestnictwo os6b z ASD i innego typu niepetnosprawno$ciami
w przestrzeni spotecznej bez leku o niezrozumienie, wy$mianie, kierowanej do
nich agresji werbalnej oraz fizycznej czy pozorowanych dziatan. Wazne zatem
staje sie upowszechnianie rzetelnej wiedzy, badan, przemycanie komunikatow
odnosénie funkcjonowania oséb z ASD, zaréwno dzieci, jak i 0os6b dorostych
w réznych kontekstach i odstonach, organizowanie kampanii, powstawanie
fundacji, stowarzyszen zajmujacych sie osobami autystycznymi.

72 M. Sroda, op. cit, s. 33.
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Skoro wszyscy chcemy by¢ traktowani z szacunkiem, wyrozumiatoscia,
a nasze dzialania i zachowania tolerowane sg wsréd spoteczenstwa, to zasta-
nawiajgce staje sie, dlaczego to niepetnosprawni winni zabiega¢ o przychylnos¢
petosprawnych. Dlaczego majg dostosowywac sie do norm wypracowanych
przez pelnosprawnych, czesto mimo braku psychofizycznych mozliwosci osia-
gniecia zadowalajgcego putapu funkcjonowania wsréd sprawnych?

4.8. Wnioski

W odniesieniu do postawionych probleméw badawczych, poszukiwa-
nia teoretyczno-empiryczne ujawnity, ze:

1. Biorac pod uwage wszystkich badanych (studentéw i uczniéw), az 56,8%
byto zdania, Ze ich wiedza na temat autyzmu jest mata. Bardzo duza liczba
studentéw - 94,7% przyznata sie do niewielkiej $wiadomosci odnos$nie za-
burzen autystycznych. Podobnie uwazato 55,6% uczniéw. Potwierdzity to
inne, obszerniejsze wyniki badan przeprowadzone przez osrodek Maison
& Partners w grudniu 2017 roku. Okazuje sie, ze wiedza badanych jest po-
biezna. Az 95% respondentéw nie potrafi wyjasni¢, czym charakteryzuje sie
ta przypadtos¢, a 54% czerpie wiedze z filméw i seriali.”3 Ocenia sie, Ze za-
burzenie ze spektrum autyzmu dotyka 1 dziecko na 100, a w samej Polsce
mamy okoto 30 tysiecy takich dzieci. ,,Obecnie szacuje sie, Ze ciezkie zabu-
rzenia autystyczne dotycza trojga z kazdego tysiaca dzieci, a tagodne s3
stwierdzane u 1 dziecka na 100. Choroba powoduje problemy w kazdym
okresie zycia. Tylko co czwarty chory jest w stanie niezaleznie funkcjono-
waé w dorostym zyciu”74.

2. Wiekszo$¢ ankietowanych ma do czynienia z osobami z niepelnosprawno-
$ciami, w tym autyzmem w szKkole - 59,6%, nastepnie wsrod przyjaciot/zna-
jomych - 19,2%. Respondenci, ktérzy mieli osobe z ASD w najblizszej rodzi-
nie stanowili 5,8%. Wsrdd innych miejsc, gdzie ankietowani dostrzegaja
osoby niepetnosprawne podano: ulice, galerie handlowe, sklepy, komunika-
cje miejska, mass media.

73 M. Marklowska-Dzierzak, Z autyzmem do korica zycia, https://healthyandbeauty.pl/z-auty-
zmem-do-konca-zycia/, (data dostepu: 04.04.2019).

74 M. Pleskot, Autyzm, czy nie autyzm?, http://www.drpleskot.pl/porady-zdrowotne/126-autyzm
-czy-nie-autyzm, (data dostepu: 04.04.2019).
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3. Wyniki badan w kwestii zainteresowania ewentualng znajomoscia z osoba
ze spektrum autyzmu przedstawiaja sie do$¢ optymistycznie. Az 83,3% ba-
danych wychowanek z MOW i uczniéw z ZSP w liczbie 51,6% wyrazito apro-
bate w kwestii posiadania kolegi ze spektrum autyzmu. Ze wszystkich ba-
danych, to studenci nie widza osoby z ASD w kregu swoich znajomych
(52,6%). Mimo to studenci - 78% gtoséw, podobnie jak dziewczeta z MOW
- 75% i uczniowie z ZSP - 60,3%, sa zainteresowani niesieniem pomocy
osobom autystycznym. Podane wartoSci procentowe odnosz3 sie do odpo-
wiedzi ,raczej tak”.

4. Zaréwno ankietowani studenci, jak i uczniowie byli zdania, Ze osoby z nie-
pelnosprawnos$ciami powinny uczy¢ sie, pracowac na tyle, na ile sg w stanie
oraz chcg podejmowaé wyzwania w porozumieniu z ich opiekunami praw-
nymi - w sumie 63,3% odpowiedzi zdecydowanie na tak. Z badan wynika
rowniez przekonanie respondentéw, iz osoby z autyzmem i zespotem
Aspergera uczestnicza w zyciu publicznym. Najsilnie]j to spostrzezenie wy-
razili studenci - 86,7%. Mimo optymistycznego przekonania co do korzy-
stania os6b z niepelnosprawnos$ciami z ofert zycia publicznego, sami do-
tknieci zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie wydajg sie podziela¢ tego
zdania, na co wskazuje literatura przedmiotu. Z jednej strony, zwracajg oni
uwage na stosowang wobec nich przemoc fizyczng, stowng i mentalna.
Z drugiej strony, niepokoje te potwierdzity badania, gdzie respondenci wy-
razili obawy odno$nie zachowan dyskryminacyjnych wobec os6b z ASD.
Zdanie to podzielito: 73,7% studentoéw, 88,9% uczniow i 58,4% wychowan-
kéw MOW (suma odpowiedzi na zdecydowanie ,tak” i ,raczej tak”).

Na podstawie literatury przedmiotu i przeprowadzonych badan,
wspieranie os6b z ASD w kierunku wiekszej tolerancji wobec nich, i generalnie
réznego rodzaju ,innosci”, odbywac sie moze na wiele sposobow:

e nabywanie wiedzy odnos$nie zaburzen ze spektrum autyzmu. Dyskrymina-
cja dzieci z autyzmem w placéwkach edukacyjnych, kulturalnych i miej-
scach publicznych to efekt braku wiedzy oraz doswiadczenia w obcowaniu
z tego typu osobami;

e budzenie ciekawos$ci wsrdd innych odno$nie specyfiki funkcjonowania
0s6b z ASD;

e okazywanie wsparcia osobom z ASD i ich rodzinom w sposéb bezposSredni
i posredni, np. wiaczajac sie w dziatania r6znego rodzaju kampanii spotecz-
nych, akcji w szkole. Przyktad: w 2012 r. pikieta przed siedzibg MEN pod
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hastem ,Autyzm. Stop dyskryminacji w szkole” z happeningiem pt. "Daj nam
sie rozwinac";

e wprowadzanie do przedszkoli, szkdt, uczelni i innego rodzaju placéwek,
szkolen oraz warsztatéw odno$nie zaburzenia ze spektrum ASD. Wedtug
danych Systemu Informacji Oswiatowej w polskich przedszkolach i szko-
fach uczy sie 7815 dzieci i mtodziezy z autyzmem, w tym z zespotem Asper-
gera. 88% z nich uczeszcza do szkot ogélnodostepnych, a 12% do specjal-
nych7s;

e upowszechnianie tresci i najnowszych osiggnie¢ medycznych, badawczych
oraz terapeutycznych poprzez srodki masowego komunikowania.

Dazenie do poszerzania Swiadomosci spotecznej, szczegélnie mtodego
pokolenia, majacego w niedalekiej przysztosci kreowac rzeczywisto$¢ odno-
$nie problemo6w zwigzanych z autyzmem, dostarczenie podstawowej wiedzy,
to furtka ku otwartosci, empatii i tolerancji wobec 0séb autystycznych. Jest to
tez posrednio edukacja ku eliminowaniu postaw i zachowan rasistowskich,
ksenofobicznych, nacjonalistycznych, szowinistycznych, przeswiadczenia
o swojej wyzszosci. To takze przyzwolenie na kreowanie wlasnego zycia we-
dtug swoich zamystéw, mozliwosci czy ograniczen. Ponadto tolerancja wobec
0s6b z réznego rodzaju zaburzeniami jest swego rodzaju dopuszczaniem do
glosu w przestrzeni publicznej tych, ktorzy r6znig sie pod wieloma wzgledami
od przecietnego, statystycznego obywatela, tym samym nadajac koloryt zyciu
i ksztatt cywilizacji. Przy tej okazji warto zaznaczyé¢, Ze o ile dla dzieci z zabu-
rzeniem ze spektrum autyzmu oferowana jest szeroka i réznorodna pomoc,
o tyle, przynajmniej na gruncie polskim, wcigz zbyt mato jest ofert skierowa-
nych do dorostych oraz starszych autykéw. Po odejsciu najblizszych trafiaja,
np. do $rodowiskowych doméw samopomocy, doméw pomocy spoteczne;j,
w gorszych przypadkach do zaktaddw psychiatrycznych. Wcigz brakuje miejsc,
w ktorych doroste osoby ze spektrum autyzmu mogtyby otrzymywac profesjo-
nalng opieke i pomoc terapeutyczna. Bolaczka jest deficyt specjalistycznych do-
mow dziennej i catodobowej opieki odnosnie os6b z ASD.

W literaturze przedmiotu obserwuje sie inny wymiar funkcjonowania
0s0b z ASD. Istnieje nawet okreSlenie inteligencji autystyczne;j. , Termin ,inteli-

75 D. Starzynska-Rosiecka, Akcja przed MEN "Autyzm. Stop dyskryminacji w szkole",
https://www.prawo.pl/oswiata/akcja-przed-men-autyzm-stop-dyskryminacji-w-szkole,
122468.html, (data dostepu: 04.04.2019).
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gencja autystyczna” zostat ukuty przez Aspergera. Badacz 6w sadzit, ze ten ro-
dzaj inteligencji charakteryzuje sie odmiennymi wtasciwosciami i jest wrecz
przeciwienstwem konwencjonalnego uczenia sie i Zyciowej przebiegtosci.
Uwazat nawet, Ze jest to gtdwny sktadnik wszelkiej kreacji tworczej, zaréwno
w nauce, jak i w sztuce”7s.

Rozdziat rozpoczat sie od motta Uty Frith o lepszym wgladzie w sa-
mego siebie dzieki odkrywaniu autyzmu, a koniczy sie swego rodzaju kontynu-
acja tego zdania ujetego w stowach Temple Grandin: ,Swiatu potrzeba umy-
stéw réznego rodzaju”77.
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