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Tadeusz Gatkowski

Krajowe Towarzystwo Autyzmu

i Szkota Wyzsza Psychologii Spotecznej
w Warszawie

1. Psychopatologia rozwojowa w zastosowaniu do
wczesnej interwencji w autyzmie

Przygotowywanie  efektywnie realizowanych programéw  wczesnej
interwencji w autyzmie jest trudnym zadaniem z wielu wzgledéw. Nie dysponujac
odpowiednio przygotowang kadrg specjalistow, narazeni jesteSmy na wiele pomyitek
diagnostycznych i strate czasu, co przyczynia sie do tak czestych niepowodzen
i rozczarowan. Aby mozna byto zapewni¢ matym dzieciom z autyzmem fachowg
pomoc ze strony profesjonalistow, trzeba zadbaé o systematycznie prowadzone
szkolenie psychologéw, pedagogéw, logopeddw oraz fizjoterapeutdw majacych
tworzy¢ w osrodkach rehabilitacyjnych wielospecjalistyczne zespoly zdolne
zapewni¢ fachowg pomoc. Konieczne jest state uzupetniane przez nich wiedzy
w ramach ustawicznego ksztatcenia sie, jak to ma miejsce w innych krajach.
Zdobyta wczesniej w ramach studiéw dziennych wiedze i umiejetnosci trzeba stale
uzupetiaé. Nalezy réwniez doskonali¢ wiedze i kompetencie w zakresie
planowania, tworzenia i realizowania réznych form pomocy dla oséb z autyzmem
i ich rodzin.

Warto zdoby¢ sie na krytyczng ocene i ostroznos¢ wobec rozmaitych
proponowanych, lecz nie poddanych odpowiedniej kontroli szkolen, kurséw, praktyk
zapewniajgcych zdobycie umiejetnosci stosowania rzekomo najlepszych metod
oddziatywania. Zdarza sie, ze programy reklamowane i proponowane rodzicom,
ktérzy wciaz z wielkg trudnoscig znajdujg dla swych dzieci rzeczywiscie godne
zaufania miejsce, sg w istocie mato wartosciowymi propozycjami, zwykle tgczacymi
sie ze znacznym obcigzeniem finansowym. Dlatego tak waznym warunkiem

zapobiegania naduzyciom w tym zakresie, jest sprawowanie spotecznej kontroli



nad $wiadczonymi dzieciom z autyzmem ustugami. Organizacje pozarzgdowe,
majace w swym skiadzie takze bardziej doswiadczonych w sprawowaniu opieki
rodzicéw, mogg skutecznie takie zadania wypetnia¢ i w wielu krajach to ma to
miejsce.

Przedstawione rozwazania, propozycje i zalecenia oparte zostaty na
analizie dos¢ wielu zaniedban jakie zaznaczajg sie nadal w opiece nad dzie¢mi
niepetnosprawnymi i ktére nie jest tatwo w krétkim czasie wyréwnaé. Dokonywane
przez ekspertdw oceny, zmierzajg do rozwigzan, ktérych realizacja wymaga
zabezpieczen finansowych ze strony kilku resortéow, a kazdy z nich ma bardzo wiele
niedostatecznie zabezpieczonych potrzeb, najczesciej pozostawionych na
marginesie  planéw resortu z powodu braku srodkéw. System wspomagania
réznych inicjatyw na drodze sponsoringu, nie jest jeszcze u nas w takim stopniu
wykorzystywany jak to ma miejsce w innych krajach europejskich, USA, czy
w Kanadzie. Tam odpowiednio przygotowane regulacje podatkowe sprzyjajg akcjom
sponsorowania, a przez to w duzej mierze odcigzana bywa w tym zakresie
administracja panstwowa.

Inne rodzaj zaniedban jakie odbijajg sie ujemnie aktualnych standardach
pomocy swiadczonej w omawianej dziedzinie, to braki w zakresie odpowiednio
ustrukturowanych programéw oddziatywah edukacyjnych i rehabilitacyjnych,
opartych na dobrze udokumentowanych praktycznych doswiadczeniach.
Prezentowane wyzej modele stanowig przyktad rozwigzan, jakie powinny znalez¢
zastosowanie w polskich osrodkach oferujgcych wielospecjalistyczng diagnoze
potaczong z wczesng interwencja.

Aby rodzice mogli sta¢ sie partnerami w tych programach powinny
wczesniej by¢ do tego odpowiednio przygotowani. Jedng z form mogacych w tym
pomoc sg spotkania z profesjonalistami, podczas ktérych moga uzyskiwac
instrukcje, praktyczne demonstrowanie rozmaitych sposoboéw oddziatywan, a takze
zapoznawac sie z mozliwosciami rejestrowania obserwowanych u dziecka efektow.
Aby opanowaé¢ umiejetnos¢ dokonywania prawidtowej oceny matego dziecka
z rozlegtymi zaburzeniami rozwojowymi, trzeba wpierw przyswoi¢ sobie dosé
szczegbtowg wiedze i kompetencje niezbedne dla rejestrowania zachowan
niemowlecia i kilkuletniego dziecka rozwijajgcego sie prawidlowo. Trzeba
z przykroscig stwierdzi¢, ze ten dziat nauk o rozwoju (auksologii) lezy od wielu lat

odtogiem w Polsce w poréwnaniu do sytuacji w innych krajach. Wydaje sie, ze ten



stan rzeczy w powaznym stopniu ujemnie cigzy na perspektywach wczesnego
wspomagania  przystosowania  spotecznego kazdego matego  dziecka.
Prezentowany w wielkim zarysie amerykanski model diagnostyczno-rehabilitacyjny
INSITE, wymaga zapewnienia mu systematycznego monitoringu z udziatem
zespotu wysoko wykwalifikowanych psychologéw. Dopiero wéwczas mozna
spodziewa¢ sie, ze odpowiednio zaadaptowane i oddane do praktycznego
wykorzystania narzedzie, bedzie przez dluzszy czas stanowi¢ cenng pomoc
w procesie rehabilitacji lub edukacji w najwczesniejszym okresie rozwoju dziecka.

Powieksza sie systematycznie grupa rodzicéw dzieci, ktérzy podejmujg
wytrwate wysitki dla zdobywania pogtebionej wiedzy o tym, w jaki sposdb moga
sami najwiecej dopomoc dziecku w przystosowaniu do zycia. Rodzice ci, czytajg
takze na ten temat w obcych, dostepnych im jezykach, starajac sie dotrze¢ do
wartosciowych publikacji i stajac sie gotowymi do wspétpracy z profesjonalistami
partnerami. Wychodzac naprzeciw ich checiom oraz zaangazowaniu, warto zadbac¢
o to, by w najwczesniejszym okresie po uzyskaniu przez dziecko rozpoznania, mogli
sie aktywnie wiaczy¢ w realizacje plandéw dotyczacych wspomagania wczesnego
rozwoju. Dzieki odpowiedniemu instruktazowi mogg dostarcza¢ specjalistom wielu
cennych informacji o dziecku, a zwlaszcza o jego mocnych i stabszych stronach
w procesie przyswajania nawykéw i umiejetnosci zwigzanych z samoobstuga,
Z porozumiewaniem sie, z opanowaniem zdolnosci koordynacji ruchowe;j,
utrzymywania roéwnowagi oraz synchronizacji zmystowo-ruchowej. Moga to by¢
zajecia rozwijajagce aktywnosé poznawcza i psychoruchowa prowadzone w formie
zabawy, z uwzglednieniem tak istotnych dla dziecka z autyzmem elementow
relaksacji, opisane m.in. w jednym z przeznaczonych dla rodzicéw matych dzieci
poradniku (Gatkowski, 2003).

Mimo intensywnie podejmowanych prac badawczych, coraz wiekszego
zainteresowania tg problematykg ze strony uczonych, oraz tysiecy pojawiajgcych
sie nowych na ten temat publikacji, 0 autyzmie wiecej nie wiemy, niz wiemy. Odnosi
sie to takze do catej naszej wiedzy o ludzkim mézgu, ktéry pozostaje najbardziej
kruchym i wrazliwym narzadem, a jednoczes$nie zaskakuje nas zdolnosciami
kompensacji i adaptacji do stawianych mu coraz bardziej ztozonych zadah.
Dziatania podejmowane dla zapewnienia osobom dotknietym autyzmem niezbednej

pomocy, pozwolg nam przekonaé¢ sie o tym, czy potrafimy im stworzy¢ szanse na



jakie zastugujg, a jednoczesnie w jakim stopniu do oczekiwanych efektéw potrafimy
sie zblizy¢.

Organizacje pozarzadowe, a ws$rdéd nich Krajowe Towarzystwo Autyzmu mogg
skutecznie wypetia¢ swe statutowe zadania poprzez inicjowanie i monitorowanie
wielu podejmowanych w ramach wczesnej interwencji inicjatyw, zapewniajac
w pierwszym rzedzie partnerskg wspotprace profesjonalistow ze sSrodowiskiem

rodzinnym dziecka z autyzmem.



Marcin Wlazto
Uniwersytet Szczecinski

2. Sytuacja oséb z autyzmem w wojewodztwie
zachodniopomorskim

W roku 2004 Fundacja Synapsis przygotowata i opublikowata raport,
dotyczacy sytuacji dorostych oséb z autyzmem w Polsce. Jego celem byto
zweryfikowanie swiadczonych na rzecz oséb z autyzmem ustug w kontekscie ich
prawa do edukacji, opieki zdrowotnej, korzystania z pomocy spotecznej,
niezaleznego zycia i mieszkania, pracy i uczestnictwa w zyciu spotecznym.
W przeprowadzonych woéwczas badaniach brat réwniez udziat szczecinski Oddziat
Krajowego Towarzystwa Autyzmu, ktoéry dostarczyt danych 2z regionu
zachodniopomorskiego. Informacje te, w zestawieniu z materiatami zebranymi
z innych czeséci kraju (Mazowsza, Dolnego Slaska i Matopolski), postuzyty do
opracowania statystycznego, ktére nie mogto by¢ wprawdzie odczytywane jako
miarodajna informacja o catej populacji oséb dorostych z autyzmem w Polsce, ale
umozliwito wstepne zidentyfikowanie najwazniejszych ograniczen w funkcjonowaniu
dorostych osob z autyzmem.

Wylaniajacy sie z badah obraz nie napawat optymizmem. Mimo
dostrzezonego postepu w kwestii realizowania prawa dzieci z autyzmem do
odpowiedniej edukaciji, sytuacje oséb dotknietych tym rodzajem niepetnosprawnosci
oceniono jako dramatyczna. Tak radykalna opinia, oparta zresztg na danych
uzyskanych w badaniach ankietowych, wigzata sie przede wszystkim z analizg
sytuacji oséb z autyzmem, ktére ukonczyly 16 rok zycia, a wiec opuscity juz system
szkolny, stajgc sie formalnie dorostymi obywatelami. Okazato sie mianowicie, ze w
ich przypadku nie sg respektowane nie tylko szczegétowe ustalenia, dotyczace praw
os6b niepetnosprawnych, ale réwniez ogélnie przyjete prawa cziowieka. W petni
zostata potwierdzona teza, iz wchodzac w dorostos$¢, osoby z autyzmem stajg sie
Jniewidzialnymi  obywatelami”,  pozbawionymi  mozliwosci  zarobkowania,

niezaleznego zamieszkania czy uczestniczenia w zyciu spotecznosci lokalnej.



Odnotowano brak jakichkolwiek dziatan podmiotéw panstwowych, ktére zmierzatyby
do poprawy tego stanu rzeczy przez opracowanie i wdrozenie spdjnego programu
rehabilitacji spoteczno-zawodowej o0so6b z autyzmem. Dziatalnos¢ nawet
najprezniejszych organizacji pozarzadowych, realizujgcych wlasnymi Srodkami
i zasobami takie programy, bez odpowiedniej pomocy panstwa jest bardzo
utrudniona, a czasami wrecz niemozliwa.

Osoby z autyzmem, co jest oczywistg konsekwencjg specyfiki tego typu
zaburzenia funkcjonalnego, nie sg w stanie samodzielnie wystepowa¢ w obronie
swoich praw. W okresie trwania obowigzku szkolnego rodzice dzieci z autyzmem
mogq liczy¢é na zrdéznicowang pomoc panstwowych i niepublicznych placowek
oswiatowych i terapeutycznych, jednak z czasem wsparcie to z reguly zanika, gdyz
niewiele podmiotéw poczuwa sie do odpowiedzialnosci za los catej rodziny z dorostg
osobg dotknietag autyzmem. Z jednej strony wyrastajg zatem bariery prawno-
administracyjne i finansowe, z drugiej natomiast osamotnieni niejednokrotnie
rodzice w zwielokrotniony sposéb odczuwajg skutki syndromu wypalenia sit. Wiele
w przedstawionym obrazie zmienito sie w ostatnich latach, daleko mu jednak nadal
do standardéw obowigzujgcych w krajach bardziej doswiadczonych w kwestii
dziatan na rzecz wigczania osob niepetnosprawnych w struktury spoteczenstwa
otwartego, zgodnie z ich indywidualnymi mozliwosciami i potrzebami w tym
zakresie. raport stanowi swoistg kontynuacje badan sprzed czterech lat, zawezong z
jednej strony do jednego regionu Polski, ale wigczajacy w obreb analizy badawczej
takze osoby z autyzmem ponizej 16 roku zycia.Opracowany na zlecenie Krajowego
Towarzystwa Autyzmu O/ Szczecin raport stanowi swoistg kontynuacje badan
sprzed czterech lat, zawezong z jednej strony do jednego regionu Polski, ale
wiaczajacy w obreb analizy badawczej takze osoby z autyzmem ponizej 16 roku

zycia.



Edward Bolak
Fundacja ,,Wspodinota Nadzieji”
Krakéw

3. Od Hostelu do Farmy Zycia

Farma Zycia to dlugoletni i najwiekszy z projektéw realizowanych przez
dziatajgcg 10 lat (od 1998 roku) krakowska Fundacje Wspdlnota Nadziei. Farma
Zycia tworzona jest, jako miejsce pobytu statego, miejsce pracy, terapii i rehabilitacji
dla dorostych oséb ze spektrum catosciowych zaburzen rozwoju. Jest rodzajem
wspoélnoty  wiejskiej wzorowanej na rozwigzaniach zachodnioeuropejskich,
a w szczegoélnosci na projekcie osrodka Dunfith Community utworzonego
i prowadzonego przez Pata i Nuale Matthews, i Irlandzkie Towarzystwo Autyzmu.
Jest réwniez ekologicznym gospodarstwem rolnym1. Wspodlnota wiejska to zespot
osobnych budynkéw mieszkalnych (doméw), stanowigcych wzglednie samodzielne
catosci (odpowiednio dobrani mieszkar'lcyz, staty personel, osobne pokoje
sypialne); potaczonych realizacjg zadan w ramach jednego gospodarstwa rolnego
i jednego programu terapeutycznego. Farma zlokalizowana jest okoto 14
kilometréw od Krakowa w miejscowosci Wieckowice w gminie Zabierzow
w wojewddztwie matopolskim, w obrebie Jurajskich Parkéw Krajobrazowych.

Fundacja Wspdlnota Nadziei zatozona zostata przez rodziny osob
z autyzmem, wiasnie w celu tworzenia osrodka pobytu statego. Misja fundacji jest
.budowa systemu wsparcia dla os6b z autyzmem i pokrewnymi zaburzeniami

rozwojowymi, oraz dla ich rodzin. Wsparcie rozumiane jest tu wieloptaszczyznowo

! Specyfika Farmy jako gospodarstwa ekologicznego, wymagata wielu dziatan organizacyjnych:

uzyskania statusu producenta rolnego; stworzenia (i rozpoczecia realizacji) planu dziatalnosci rolno-
srodowiskowej na lata 2005/06 do 2009/10 uwzgledniajacego w planowanym rolnictwie ekologicznym
stosowne pakiety /warianty; zlozenia wniosku o certyfikacje ekologicznego gospodarstwa rolnego do
biura certyfikacji COBICO; stosowania sie do zasad rolnictwa ekologicznego i wymogoéw dotyczacych
ochrony s$rodowiska, a co za tym idzie - uwzgledniania w planach rozwoju Farmy réwniez hodowli
zwierzat (jako istotnej skitadowej gospodarstwa cechujacego sie zréwnowazong produkcjg roslinng
i zwierzeca), a zatem budowy budynku gospodarczo-inwentarskiego.

2 Maksymalnie 7 oséb z autyzmem w kazdym domu mieszkalnym.
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i polega na zapewnieniu warunkow jak najpetniejszego rozwoju z wykorzystaniem
indywidualnego  potencjatu, umozliwieniu  samorealizacji, = maksymalnego
usamodzielnienia, doprowadzeniu do spotecznego i zawodowego wigczenia,
uzyskaniu poczucia wiasnej wartosci i dobrostanu”. Aby zbudowac¢ system wsparcia
dla dorostych o0s6b 2z autyzmem na bardzo zréznicowanym poziomie
funkcjonowania, na przetomie 1999/2000 roku opracowano koncepcje
architektoniczno-urbanistyczng o nazwie Centrum Nauki i Zycia Farma,
przewidujgca budowe 5 domoéw mieszkalnych, kazdy dla 5-6 mieszkancéw, budowe
budynku CENTRUM, bedacego bazg rehabilitacyjno-szkoleniowg oraz bazg
warsztatow terapii zajeciowej i warsztatow pracy, wyodrebnienie obszaru na
prowadzenie upraw sadowniczych i warzywnictwa oraz wyodrebnienie czesci
rekreacyjnej. Do chwili obecnej zrealizowano | etap projektu, czyli budowe | budynku
(2005), i organizacje ekologicznego gospodarstwa rolnego. Od pazdziernika 2005

na terenie Farmy trwa dziatalnos¢ obejmujgca ok. 30 beneficjentow.

Powstaty w 2005 roku budynek jest obecnie jedynym domem na Farmie,
zatem z koniecznosci ma charakter wielofunkcyjny. Ma 650 m2 i trzy kondygnacje:
parter, poddasze i przyziemie. Przestrzen budynku ( jak i terenu 7 hektarowego
ogrodzonego gospodarstwa) podzielona jest na 3 sfery: strefe zycia domowego;

strefe pracy / nauki / rehabilitacji; strefe rekreacji i wypoczynku.

Sfera zycia domowego (sfera mieszkalna) zajmuje parter budynku. Obecnie
przygotowywane sg tu, do statego zamieszkiwania pierwsze 4 osoby: 3 kobiety i 1
mezczyzna ( w wieku od 29-45 lat). Docelowo ma tu mieszka¢ 6/7 oséb. Mieszkania
majg dos¢ wysoki standard, kazda osoba ma osobny pokdj z czescig sypialng
i tazienka. Mezczyzna ma ponadto do dyspozyciji wtasny pokdj dzienny z aneksem
kuchennym. W czesci ,kobiecej” pokdj dzienny i aneks kuchenny jest wspdlny.
Mieszkania zostaty umeblowane i wyposazone, przez rodzicow osob z autyzmem
kandydujacych do zamieszkania. Pozostata przestrzen mieszkalna parteru,
przeznaczona dla kolejnych mieszkancow, wykorzystywana jest obecnie przez
wszystkich uczestnikéw zaje¢ jako pracownia gospodarstwa domowego. Tutaj
uczestnicy zaje¢ przyjezdzajacy na dzienne zajecia z Krakowa, spozywajg positki

($niadanie i obiad), jest to tez miejsce relaksu i odpoczynku a takze treningu
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zachowan spotecznych. Mieszkancy spozywajg positki i odpoczywajg na terenie
wiasnych pokojow dziennych.

Kandydaci do zamieszkania korzystajg z mieszkah w ramach kilkudniowych
(catodobowych) tzw. pobytéw adaptacyjnych. Od poczatku projektowania i realizac;ji
pomystu osrodka pobytu statego, poszukiwana byta zadawalajgca formuta prawno
- finansowa zapewniajgca stabilne i ciggte finansowanie statych mieszkancéw domu
w wymiarze gwarantujagcym odpowiedni standard ustug terapeutycznych i godziwe
warunki zycia. Wydaje sie, ze taka formuta zostata obecnie wybrana. Od wrzes$nia
2008 na Farmie Zycia ma ruszy¢ Rodzinny Dom Pomocy powotany przez Gminny
Osrodek Pomocy Spotecznej z Zabierzowa, finansowany zas przez Miejski Osrodek

Pomocy Spotecznej z Krakowa.

Sfera rekreacji jest na obecnym etapie w sferze planéw. Przy budynku
wyodrebniono miejsce spotkan, przy grillu, posadzono aleje lipowg. W najblizszym
czasie powstang sciezki rowerowe, planowany jest tez lasek, hipodrom, miejsce na
ognisko, altany.

Sfera nauki/pracy/rehabilitacji znajduje sie zarbwno w obrebie budynku, jak
i na zewnatrz. Na poziomie poddasza, usytuowana jest pracownia sztuki uzytkowej,
bedaca réwniez pracownig poligraficzno — biurowa, plastyczng, obecnie
organizowang — krawieckg i pracownig produkcji opakowan. Obok znajduje sie sala
rehabilitacyjna, gabinet medyczny, pokdj treneréw pracy i asystentdéw wspierajacych
oraz biuro ) X Q G DWW pfzyziemiu znajduje sie pracownia ogrodnicza (z wydzielong
przebieralnia dla mezczyzn), pracownia stolarska (z przebieralnig dla kobiet),
kuchnia pracownicza, pralnia z prasowalnig i czescig magazynowa. Drobny sprzet
ogrodniczy: narzedzia, materialy, pomoce, znajduje sie w pracowni ogrodniczej;
duze maszyny i urzadzenia (np. traktor, brony, etc) przechowywane sg w 2

znajdujacych sie poza budynkiem blaszanych domkach narzedziowych.

Teren gospodarstwa ekologicznego podzielony jest na 5 obszarow, ze
wzgledu na 5 odmiennych grup testowanych i uczonych umiejetnosci zawodowych.
Sg to: sad i inne uprawy owocowe, warzywnik, uprawy rolne, uprawy pod ostonami
(tunele foliowe), rosliny ozdobne, taki i tereny zielone w tym tereny rekreacyjne.

Obszary te tworzg zragb strefy pracy. Stworzona zostata 5 letnia strategia
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prowadzenia gospodarstwa ekologicznego okreslajgca rodzaj, zmianowanie i areat
poszczegolnych upraw. Okreslony zostat zbiér zadan i umiejetnosci zawodowych,
oraz podstawowych czynnosci ogrodniczych i rolniczych. Czynnosci te rozktadane
sg na elementy sktadowe — ,kroki”. Nauczanie odbywa sie w oparciu o sekwencje
~Krokow”. Sformutowany zostat rowniez zestaw podstawowych kompetenc;ji ,,096Ino
pracowniczych”, ktére powinna posiada¢ pracujgca na ) D U Pdsbba z autyzmem.

Zadania zwigzane z terapig, edukacjg i aktywizacjgq zawodowg o0s6b
z autyzmem realizuje na )DUPLH )\FHWSya4d :VSLHAUDBMSHRXW\F]Q\
skladajgcy sie z treneréw pracy, asystentdw wspierajacych i instruktorow
zawodowych (ogrodnik, stolarz, instruktor sztuki uzytkowej, plastyk) oraz
superwizora. W przypadku prac rolnych, instruktor zawodowy (ogrodnik) szkoli
treneréw pracy i asystentdw wspierajgcych demonstrujgc im poprawnie wykonane
sekwencje czynnosci. Czesciowo materiat ten rejestrowany jest kamerg video,
a potem analizowany. Ustala réwniez harmonogram prac rolnych. Trenerzy pracy
dopasowujg  instrukcie  do = mozliwosci poznawczych, wykonawczych
i komunikacyjnych uczestnikow zaje¢. Dokonywana jest ocena wstepna, ustalane sg
terminy ocen czastkowych i termin oceny koncowej. Zadanie wigczone zostaje do
,QG\ZLGXDOQHJR 30DQX* 7iBaXD PH XMedhidaiwBRne i oceniane.
Zadania zawodowe wykraczajgce poza aktualne kwalifikacie i mozliwosci
uczestnikdw zaje¢ wykonuja; instruktor ogrodnictwa (planowanie, ocena,
zamowienia, kontrola upraw, czynnosci specjalistyczne), trenerzy i asystenci
wspierajacy (czynnosci wymagajace niezwitocznej realizacji, poprawki), poborowy
odbywajacy stuzbe zastepcza, wolontariusze (czynnosci wymagajace dtugiego
czasu, zbyt ucigzliwe Ilub ciezkie fizycznie), pracownicy najemni (zadania
wymagajgce specjalistycznego sprzetu rolniczego lub umiejetnosci jego obstugi).
W ramach =HVSR&X :VSLH4TUDM SHRX W YesdiQadjéRy sie metodologia
eklektyczng. Nauczanie dorostych osdéb z autyzmem majacych doswiadczenia
réznych podejs¢ terapeutycznych, wymaga ,delikatnosci”, szacunku, plastycznosci
i pragmatyzmu a nie puryzmu metodologicznego. Mimo eklektyzmu, centralnym
elementem spajajacym program jest model 7 ($& &{7TUHDWPHQ@®XPQWLRQ RI
$XWLVWLF DGR KHQDAMDIWGELRQ +RAUAGDBQHG
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Najwiekszym z dotychczas realizowanych przez Fundacje Wspdlnota
Nadziei, projektow dotyczacych aktywizowania zawodowego i spotecznego
dorostych oséb z autyzmem byt projekt ,Partnerstwo dla Rain Mana — Rain Man dla
Partnerstwa”, realizowany w latach 2004 - 2008, przy udziale s$rodkow
Europejskiego Funduszu Spotecznego (EFS) w ramach Inicjatywy Wspdlnotowej
EQUAL. W ramach projektu testowane byty mozliwosci wykonawcze, poznawcze,
umiejetnos¢ pracy w grupie, odporno$¢ na czynniki zaktdcajace, doktadnosé,
systematyczno$¢ i motywacja os6b o duzym zroéznicowaniu objawdw
towarzyszacych catosciowym zaburzeniom rozwoju. Doswiadczenia nabyte podczas
realizacji tego wtasnie projektu, sktonity nas do préb myslenia o Farmie Zycia jako
podmiocie ekonomii spotecznej, a wiec miejscu, ktdére w przysziosci moze oferowac
prace i zatrudnia¢ doroste osoby z autyzmem.

W najblizszych latach planowana jest realizacja Il etapu budowy (drugi
budynek mieszkalny dla 7 ,nizej” funkcjonujacych osdb z autyzmem, oraz budowa
budynku inwentarskiego) a takze dziatania przygotowawcze majace na celu
uruchomienie Przedsiebiorstwa Spotecznego zatrudniajgcego osoby z autyzmem.
Aktywizacja zawodowa i spoteczna dorostych oséb z autyzmem jest jednym
z celow statutowych ) XQGDFML :V SyO QRAr&usidbivStiMo Hspoteczne
dziatajgce w oparciu o ekologiczne gospodarstwo rolne )DUPD )\FLD
w Wieckowicach, bedace realizacjg tego celu, jest obecnie w fazie projektowania
i przygotowywania. Zadna z 0séb z autyzmem uczestniczacych w projekcie Farma,
nie jest zatrudniona, nie pracuje wiec w znaczeniu realizacji umowy o prace. Sg one
uczone wybranych umiejetnosci zawodowych zwigzanych z zawodami rolnika
i ogrodnika. Testowane sg ich mozliwosci i preferencje. Trwa terapia przez prace.
Jest to czes¢ procesu wytaniania kandydatow do zatrudnienia. Z drugiej strony
gotowa jest 5 letnia strategia funkcjonowania i rozwoju gospodarstwa
ekologicznego, bedaca réwniez planem zagospodarowania — w ramach
zréwnowazonej produkcji roslinnej i zwierzecej (w skifad ktérego wchodzi miedzy
innymi  budowa budynku gospodarczego majacego stanowi¢ zaplecze
Przedsiebiorstwa), planem upraw wraz z szacunkowym okresleniem plonow.
Gospodarstwo jest w procesie przestawiania na metody ekologiczne. Proces taki
trwa minimum dwa lata. W roku 2008 spodziewane jest uzyskanie certyfikatu do
oznaczania produktéw, bedacego dla konsumentow gwarancja, iz zostaly

wytworzone metodami ekologicznymi. Uruchomienie Przedsiebiorstwa Spotecznego
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Farma a wiec uzyskanie certyfikowanego produktu, przeprowadzenie analiz
ekonomicznych, stworzenie zaplecza gospodarczego i zatrudnienie wytonionych
w czasie realizacji projektu 3SaDUWQHUVWZR GOHOBDIML QDD Q@DD 3DUWQHU
kandydatow planowane jest najwczesniej w 2010 roku. Spodziewamy sie, ze
kontynuacja programu i intensyfikacja dotychczasowych dziatan (planowane
doradztwo zawodowe, préba wprowadzania na otwarty rynek pracy) mozliwa bedzie
w ramach priorytetu VIl (Promocja integracji spotecznej), poddziatanie 7.2.1
(aktywizacja zawodowa i spoteczna oséb zagrozonych wykluczeniem spotecznym)
Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki w ramach projektu: 2UJDQL]DFMD PRGHO X
ZVSDUFLD Z G]LHG]LDR LRV JEWARIUGRMEH DK Na Doamin riddte
catosciowy system wsparcia dla dorostych oséb z autyzmem tworzony jest przez
Fundacje Wspdlnota Nadziei w oparciu o realizowane komplementarne wobec
siebie projekty.
Od os6b najwyzej funkcjonujgcych (mogacych poradzi¢ sobie na otwartym
rynku pracy - POKL), przez pilotaz dotyczacy organizacji przedsiebiorstwa
spotecznego (Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej - sklepik internetowy, oraz
punkt sprzedazy warzyw i owocow), az po zajecia rehabilitacyjno-usprawniajgce
(PFRON - Partner 1ll), opiekuncze, odcigzajace, relaksacyjne oraz okolicznosciowe
(ROPS, Urzad Miasta Krakowa, Urzad Gminy Zabierzéw, PCPR i inne).
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Stephen Shore
Uniwersytet Massachusetts
Uniwersytet Bostonski
USA

4. Zycie w spektrum autyzmu. Historia pewnego
sukcesu

Po 18 miesigcach normalnego rozwoju, w matego Stephena Shore uderzyto
cos, co sam dzi$ okresla jako ,bomba autyzmu”. Jakakolwiek komunikacja z nim
przestata praktycznie istnie¢, a =zastgpity jg ataki zlosci, samopobudzajace
zachowania, totalne wycofanie sie z otoczenia i zamkniecie na nie oraz zachowania
prowadzace do samookaleczenia. Dziato sie to wszystko w latach 60-tych, kiedy nie
byto zbyt wiele informacji na temat autyzmu, wiec rodzicom Stephena znalezienie

odpowiedniego miejsca, gdzie mozna byto postawi¢ diagnoze, zajeto az rok.

Lekarze ustalili, ze nigdy wczesniej nie widzieli dziecka ,az tak chorego”.
Diagnoza brzmiata: ,Rozwdj atypowy, silne tendencje autystyczne oraz
psychotyczne”, zalecono wiec skierowanie do osrodka dla dzieci chorych
psychicznie. Na szczescie rodzice dr Shore, podobnie jak wielu z was
uczestniczacych w tej konferencji, walczyto zeby do tego nie doszio i pdzniej
przekonali jedng ze szkoét, zeby go przyjeta jako ucznia.

W tamtym czasie rodzice Stephena zastosowali ,terapie”, ktéra dzis
zostataby opisana jako: ,intensywny program wczesnej interwencji w $rodowisku
domowym, ktadacy nacisk szczegdlny na ruch, muzyke, integracje sensoryczna,
narracje i imitacje”. Wedtug rodzicéw, Stephen poczatkowo nie reagowat na prosbe
0 nasladowanie ich, wiec oni zaczeli imitowa¢ jego. Dzieki temu Stephen zaczat by¢
Swiadomy ich ciggtej obecnosci w swoim otoczeniu, a oni mogli interweniowac
w razie potrzeby. Udana edukacja polega na tym, ze zanim nastgpi jakakolwiek

forma nauki, powinno sie wczesniej nawigza¢ kontakt i wejs¢ w relacje z uczniem.
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To réwniez stanowi wazny aspekt w Terapii Zycia Codziennego (Szkota Higashi
w Bostonie) poruszanej przez dr Ann Roberts, a takze w innych zrédtach, np.

w metodzie Millera www.millermethod.org.

Okoto 4 roku zycia dr Shore zaczat odzyskiwa¢ umiejetnos¢ mowienia,
ponownie wiec zostat poddany badaniom przez tych samych specjalistow
i zmieniono mu diagnoze z ,psychotycznego” na ,neurotycznego”. W wieku lat 6
Stephen zaczat uczeszczaé do publicznej zerowki przy szkole, gdzie, jak twierdzi byt
.Katastrofg spoteczng i edukacyjng”. Dzieci sie nad nim znecaly, a z matematyki
i czytania byt zawsze opdzniony. Jednak, jak sam wspomina, siedzac cichutko
w swojej tawce, spedzat cale szkolne dni, na czytaniu ksigzek o astronomii,

pogodzie, elektrycznosci, lotnictwie i innych zjawiskach naukowych.

Znacznie lepiej sytuacja wygladata w gimnazjum i liceum, kiedy dotarto do
Stephena, ze: ,porozumiewanie sie z kolegami z klasy wypadato duzo lepiegj, jak
uzywatem stéw a nie dzwiekdw z otoczenia”. Dodatkowo dotaczyt do szkolnego
zespotu muzycznego, co pozwolito mu odnalez¢ jakies systematyczne zajecie
i zrealizowa¢ swoje zainteresowanie muzyka. Zainteresowanie przerodzito sie
potem w pasje do tego stopnia intensywng, ze Stephen spedzat godziny na uczeniu
sie gry na wszystkich instrumentach w zespole. Obecnie dr Stephen Shore uczy
autystyczne dzieci gra¢ na instrumentach muzycznych. ,Przy wszystkich zaletach
i korzysciach, jakie ptyng z zaangazowania sie w muzyke, uczenie sie gry na
instrumencie dostarcza prawdziwego, zyciowego klucza do serc innych, pozwala na
interakcje, na bycie czescig wspodlnoty, czesciag muzycznego zespotu” twierdzi dr
Shore.

Uniwersytet wydawat sie by¢ mitg odmiang dla dr Shore, pewnego rodzaju
utopig, wolng od nekajacych kolegéw, a peing interesujacych zaje¢. Co wiecej, tam
tez spotkat swojg zone Yi Liu, podczas robienia magisterium z edukaciji muzycznej
i obecnie sg matzenstwem od 18 lat. Niedawno ukonczyt prace doktorskg na temat
taczenia praktyk edukacyjnych z potrzebami dzieci autystycznych i dzieli swéj czas
pomiedzy konsultacjami i wykladami na calym $wiecie na tematy zwigzane
z autyzmem, a praca na uniwersytecie pomagajac nauczajgcym sprosta¢ potrzebom

ludzi z autyzmem, piszac ksigzki i artykuty o autyzmie, oraz jak juz wspomniano,
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uczac dzieci gry na instrumentach. Wiecej informacji o dr Stephen Shore i jego

ksigzkach mozna znalez¢ na stronie www.autismasperger.net.

Trzy ksigzki napisane przez niego to:

%H\RQG WKH :DOO 3HUVRQDO ([SHULHQFHV ZLWK $XWLVP

2. $VN DQG 7HWBY RFIDGN DQG 'LVFORVXUH IRU 3HRSOH RQ WKH
6SHFWUXP

8QGHUVWDQGLQJ $XWLVP IRU 'XPPLHV
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Thorkil Sonne
Firma Specialisterne
Dania

5. SPECIALISTERNE - Autyzm jako konkurencyjna
zaleta w sektorze biznesowym

Thorkil zatozyt SPECIALISTERNE po tym, jak u jego syna zdiagnozowano
zespot zaburzen autystycznych. Od poczatku zostat prezesem towarzystwa Autyzm
w Danii. Thorkil wygtaszat przemdwienia na konferencjach takich jak: EuroSTAR
2005, 2006, World Autism Congress 2006 oraz NATTAP 2007. W tej prezentacii
przedstawi historie powstania SPECIALISTERNE, jej koncepcje, wizje, misje,
szkolenie kandydatéw, sytuacje rynkowa i doswiadczenia 4,5 letniej pracy na rynku
informatycznym. Drugg czes¢ sesji poswieci na rozmowe na temat w jaki sposéb
koncepcja jego firmy moze zosta¢ zrealizowana na rynku polskim i przyniesé

korzysci ludziom z syndromem Aspergera.

Kiedy u syna Thorkila Sonne zdiagnozowano autyzm wczesno-dzieciecy ( 8
lat temu), cata rodzina musiata zrewidowa¢ swoje plany na przyszios¢é. Thorkila
wybrano na prezesa Autism Denmark. W czasie 3-letniego doswiadczenia na tym
stanowisku Thorkil zauwazyt, iz mimo wyjatkowych umiejetnosci ludzi z autyzmem,
nie majg oni najmniejszych szans na rynku pracy, nie spetniajg bowiem oczekiwan
realizowania umiejetnosci spotecznych. Thorkil zrozumiat takze, ze nie moze liczy¢
na zmiany w systemie pomocy spotecznej, wiec porzucit swojg prace dyrektora
technicznego w firmie informatycznej i zatozyt SPECIALISTERNE, co oznacza —
SPECJALISCI, fachowcy. Firma nie otrzymata zadnych zewnetrznych funduszy,

Thorkil zeby jg zatozy¢, wziat kredyt hipoteczny pod swéj wtasny dom.

Koncepcja firmy
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Misjg SPECIALISTERNE jest wykorzystanie umiejetnosci autystykéw w sposéb
pozytywny poprzez rozwigzywanie konkretnych zadan dla firm na warunkach

rynkowych.

Wizja Specialisterne

SPECIALISTERNE da ludziom z autyzmem mozliwo$¢ uzywania i rozwijania ich

szczegoblnych umiejetnosci, w oparciu o ich kwalifikacje, mocne strony i ambicje.

SPECIALISTERNE zaoferuje firmom biznesowym szczegdlne ustugi w dziedzinach

‘niszowych’, ktére wymagajg precyzji, wnikliwosci i regularnosci.

SPECIALISTERNE pokaze spoteczenstwu, ze ludzie z autyzmem mogg w rownym

stopniu przyczynia¢ sie do rozwoju spoteczenstwa.

SPECIALISTERNE bedzie konkurowaé na rynku pracy i otwiera¢ swoje biura
w kraju i za granica, tak, aby jak najwiecej ludzi mogto mie¢ szanse zrealizowac

swoje plany i ambicje, co do zatrudnienia.

Projekt sktada sie z:

- Centréw Szkoleniowych — gdzie odbywa sie szkolenie kandydatéw, ktére trwa 5
miesiecy, poniewaz wiekszos¢ kandydatdow nie ma Zzadnych umiejetnosci
informatycznych potwierdzonych dyplomem Ilub referencjami. Po szkoleniu

SPECIALISTERNE oferuje prace zwykle dwém na trzech kandydatéw.

- Centrow Biznesu — gdzie rozwigzywane sg zadania dla klientéw korporacyjnych na
warunkach rynkowych. Szukamy takich zadan, gdzie mozemy zaoferowaé wyzszg
jakosc¢ ustug dzieki szczegdlnym umiejetnosciom, jakie posiadajg ludzie autystyczni.
Oferowane sg: testowanie oprogramowania, kontrole jakosci i przeksztatcanie
danych dla takich klientéw, jak CSC, Oracle, Microsoft, a takze czotowych Dunhskich
firm z branzy IT zajmujacych sie telekomunikacjg, finansami i rynkiem

informatycznym.
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- Akademii — jako bazy do wszelkiego rodzaju spraw naukowych, szkolen, metod,

szukania najlepszych praktyk w kraju i za granica.

Organizacja

SPECIALISTERNE jest prywatng firma z siedzibg w Danii zatrudniajgcg 50

pracownikéw (75% z autyzmem). W 2006 roku zostata nagrodzona tytutem
‘Najlepszej Najwiekszej Firmy dla Spoteczenstwa Europa 2006’
Pierwsze miedzynarodowe biuro SPECIALISTERNE zostanie wkrétce otwarte
w Wielkiej Brytanii (potowa 2008r.) SPECIALISTERNE zamierza sta¢ sie firmg
0 zasiegu globalnym, aby zapewni¢ mozliwos¢ pracy jak najwiekszej ilosci oséb,
uzywajac ich niezwyklych umiejetnosci jako zalety i elementu przetargowego na
rynku pracy.

Zespot zaburzen autystycznych to zjawisko miedzynarodowe, a wymagania
i zapotrzebowanie na specjalistéw w sektorze biznesowym sg wszedzie takie same.
R&znig sie tylko kultury poszczegodlnych narodéw i systemy opieki spoteczne;.
Wierzymy, ze jesli bedziemy dziataé wspolnie wiedza i doswiadczenie
SPECIALISTERNE moga by¢ wykorzystane takze w Polsce, aby utworzy¢é mnostwo
mozliwosci zatrudnienia. Nigdy jednak nie odniesiemy sukcesu bez wsparcia NIE-
finansowego oséb autystycznych.
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Magdalena Kowalska
ETC Belter Software
Warszawa

6 Mozliwosci przeniesienia doswiadczen firmy
SPECIALISTERNE na grunt polski

Odpowiadajgc na pytanie laika czym jest testowanie oprogramowania
komputerowego  mozna  powiedzie¢, ze  testowanie = oprogramowania
komputerowego lub systemu informatycznego polega na weryfikacji zgodnosci
funkcji jakie wykonuje program z postawionymi przez klienta zatozeniami czyli
wymaganiami oraz na wykryciu wszystkich btedéw technicznych powstatych

w trakcie tworzenia oprogramowania, wynikajgcych z ludzkiego dziatania.

Testowanie odbywa sie na wszystkich etapach tworzenia oprogramowania
i jego uzytkowania. Zaczyna sie ono na wstepnym etapie zbierania wymagan,
tworzenia dokumentacji i prowadzone jest podczas dalszych faz tj. wszystkich
etapow pisania kodu, integracji poszczegdlnych elementéw oprogramowania,
dokonywania zmian az do etapu koncowego czyli sprawdzania uzytecznosci
oprogramowania dla uzytkownika. Testowaniu podlegajg wszystkie ,elementy
skladowe” oprogramowania a wiec sam kod programu, funkcje oprogramowania,
parametry takie jak np. wydajnos¢, mozliwos¢ wspétpracy z innymi elementami
systemu czy tez innymi systemami a takze dokumentacja oprogramowania. Kazde
nowe oprogramowanie posiada wlasng dokumentacje techniczng, podrecznik
uzytkownika zwany P D Q X\W€ystkie te elementy tworzyli ludzie i we wszystkich
tych elementach moga pojawi¢ sie usterki. Znalezienie tych usterek w procesie
testowania pozwala na usuniecie defektéw i zapewnienie wiekszej niezawodnosci

oprogramowania.
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Testowanie prowadzone jest zarbwno przez twoércéw jak i odbiorcow
oprogramowania. Testowanie oprogramowania komputerowego dotyczy nie tylko
fazy tworzenia, ale odbywa sie takze na etapie weryfikacji i oceny jakosci
oprogramowania komputerowego. Na etapie tworzenia oprogramowanie
wykonywane jest przez samych programistéw oraz przez specjalne dzialy testowe
w firmach programistycznych. Uzytkownicy wiekszych systeméw informatycznych
majg z reguly witasne dziaty testowe, ktére zajmujg sie testowaniem dostarczanego
oprogramowania zaréwno przed rozpoczeciem jego uzytkowania jak i w trakcie
eksploatacji. W trakcie uzytkowania oprogramowania testowaniu podlegajg wszelkie
zmiany wprowadzane do programu lub systemu, jego wydajnos¢, mozliwosé
wspéipracy z nowymi urzadzeniami itp. Wytwarzanie i testowaniem
oprogramowania zajmujg sie nie tylko firmy programistyczne. Duze
przedsiebiorstwa, korporacje finansowe majg dzialy informatyczne tworzace
i testujgce oprogramowani na wiasne potrzeby. Istniejg takze specjalistyczne firm
zajmujace sie wylgcznie testowanie oprogramowania na potrzeby réznych klientéw.
Sg firmy, ktére specjalizujg sie w wykonywaniu poszczegdélnych rodzajéw testow
i takie, ktore prowadzg kompleksowe ustugi testowe dla swoich klientéw.
W ostatnich latach réwniez w Polsce powstato wiele firm testujgcych
oprogramowanie dla potrzeb réznych klientow. Oferujg one swoje ustugi na rzecz
polskich firm jaki i zagranicznych. Zlecanie testowania firmie specjalistycznej nawet

w innym kraju jest powszechng praktykg w tej branzy.

W dzisiejszych czasach oprogramowanie tworzone jest nie tylko dla
komputeréw osobistych lub systeméw informatycznych. Komputery w postaci tzw.
systemoéw wbudowanych wystepuja niemal wszedzie np. w pralce, samochodzie,
odtwarzaczu DVD, we wszystkich urzgdzeniach medycznych jak pompy insulinowe,
rozruszniki serca, aparatura diagnostyczna. Rézne sg kryteria oceny jakosci
oprogramowania komputerowego, rézne wymagania dotyczace niezawodnosci
poszczegolnych urzgdzen. Czy innym jest niezawodnos¢ gry komputerowej dla
dzieci, a czym innym rozrusznika serca. Btgd w rozruszniku serca moze
doprowadzi¢ do $mierci wielu osob. Dlatego ocena jakosci, wydajnosci,
niezawodnosci oprogramowania komputerowego i systemoéw informatycznych jest
tak wazna. Producenci urzadzen, dostawcy ustug informatycznych i internetowych

przyktadajg coraz wiekszg wage do testowania oprogramowania i przeznaczajg na
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ten cel coraz wieksze s$rodki, poniewaz koszty ewentualnych awarii mogg byc¢

bardzo wysokie a utrata pozycji rynkowej moze nawet prowadzi¢ do upadku firmy.

Testowanie oprogramowania to proces bardzo ztozony. Niektére testy wykonywane
sg automatycznie przez komputery, niektére wykonywane recznie przez testeréw,
inne polegajg na wnikliwej lekturze i analizie dokumentacji. Nie kazdy rodzaj
testowania wymaga specjalistycznej wiedzy informatycznej, technicznej, duzego
doswiadczenia zawodowego, takich samych umiejetnosci. Dla wielu informatykéw
testowanie to tylko etap w dalszej karierze informatycznej. Wielu testeréw to osoby
nie majace wyksztatcenia informatycznego, ale odpowiednio przeszkolone
i posiadajgce jednak pewne umiejetnosci i cechy osobowosci potrzebne przy
wykonywaniu tego zawodu. Testowanie oprogramowania wymaga nie tylko wiedzy
i umiejetnosci informatycznych. Czesto potrzebna jest bardzo specjalistyczna
wiedza i doswiadczenie z zakresu réznych dziedzin np. medycyny, bakowosci,
ubezpieczen, inzynierii budowlanej itp.

Niewatpliwie testowanie wymaga specyficznych cech osobowosci:
systematycznosci, uporzadkowania, doktadnosci, dociekliwosci, spostrzegawczosci,
cierpliwosci. Jest to praca polegajaca nieraz na wielokrotnym, dtugotrwatym
wykonywaniu tych samych, powtarzajagcych sie czynnosci lub procedur przez
poszczegodlne osoby. Testowanie oprogramowania jest pracg zespotowg, ale
wykonywanie poszczegolnych testow czy tez testowanie konkretnych modutéw lub
funkgciji to praca indywidualna.

Przedstawiona powyzej pobiezna charakterystyka testowania wskazuje, ze
osoby autystyczne majg, ze wzgledu na swojg niepetnosprawnosé, pewne cechy
jakby przyrodzone do wykonywania niektorych rodzajéw testowania. Testerzy
czesto skarzg sie na znuzenie tymi sami czynnosciami wykonywanymi codziennie
przez wiele godzin podczas pracy. Osoby autystyczne dobrze czujg sie
w spokojnym, uporzadkowanym s$wiecie. Wielokrotne wykonywanie powtarzajacych
sie tych samych czynnosci i procedur przez wiele dni dla oséb autystycznych nie
stanowi problemu. Oczywiscie nie wszystkie osoby autystyczne moga by¢ testerami,

nie mogg tez wykonywa¢ wszystkich rodzajow testéw, szczegdlnie tych
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wymagajacych specjalistycznego wyksztatcenia informatycznego czy doswiadczenia
programistycznego. Natomiast bardzo dobrze wykonujg testy jednostkowe,
weryfikacje dokumentacji oprogramowania szybko znajdujac wszelkie btedy,
niescistosci czy niespdjnosci poszczegdlnych jej czesci. Roéwniez doswiadczeni
testerzy nie bedacy osobami autystycznymi nie wykonajg wszystkich rodzajow
testbw. Pewne rodzaje testowania wymagajg specjalizacji dlatego tez firma
zajmujgca sie testowaniem moze z powodzeniem zatrudnia¢ osoby o réznych
kwalifikacjach i predyspozycjach, w tym osoby autystyczne.

Wydaje sie, ze w dzisiejszym Swiecie wprowadzenie osob autystycznych do
duzych firm czy to informatycznych i duzych korporacji, gdzie obowigzujg
skomplikowane procedury i gdzie pracownik musi by¢é bardzo aktywny
w organizowaniu swoich warunkéw pracy i wspétpracy z wieloma jednostkami
wewnetrznymi jest niemozliwe. Moga one jednak, odpowiednio przeszkolone,
bardzo dobrze pracowa¢ w matych i $rednich firmach, ktére stworzg odpowiednie
warunki pracy i wspotpracy dla oséb autystycznych. Znalezienie odbiorcéw ustug
takiej firmy w Polsce nie jest problemem. Warunkiem powodzenia jest wysoka
jakos¢ swiadczonych ustug i kompetencje oséb zarzadzajacych. Zatrudnione osoby
autystyczne nie sg w zadnym wypadku przeszkoda w rozwoju firmy zajmujacej sie
testowaniem oprogramowania, a wrecz przeciwnie s3 ogromnym atutem
zwiekszajagcym jej konkurencyjnos¢ na rynku, jesli zdolnosci tych osdb zostang
umiejetnie wykorzystane. Nawet zwolennicy catkowitej automatyzacji testowania
zgadzajg sie, ze komputer nie przetestuje dokumentacji. Osoba autystyczna robi to
doktadniej, lepiej i szybciej niz osoba petnosprawna.

Doswiadczenie dunskiej firmy Specialisterne pokazuje, ze w niektorych
obszarach testowania testerzy autystyczni sg o wiele sprawniejsi i wydajniejsi niz
osoby nieautystyczne. Jest to zastuga ich ,niepetnosprawnosci” czyli pewnych cech
osobowosci, zdolnosci i rodzaju sprawnosci, kiére w pewnych dziedzinach

zawodowych sg bardzo przydatne i wysoko cenione.
Wprowadzanie dunskich doswiadczen w Polsce nie powinno nastreczac

wiekszych trudnosci. Mamy dos¢ dobre przepisy prawa regulujgce zatrudnianie

o0s6b niepetnosprawnych. Nasz sektor informatyczny jest stosunkowo miody, ale
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dobrze rozwiniety, mamy dobrych specjalistéw, testowanie oprogramowania nabiera
u nas coraz wiekszej rangi. Nie mamy starych przyzwyczajen i nawykéw, cho¢ moze
brak nam nieco doswiadczenia w pewnych aspektach to jednak powoduje wiekszg
otwartos¢ na wszelkie ,nowinki”. Mysle, ze mtodzi ludzie z branzy informatycznej nie
majg uprzedzen do ,sprawnych inaczej’, natomiast majg zawsze szacunek do
dobrze wykonanej pracy. Testowanie oprogramowania jest szansa na rozwoj

zawodowy 0s0b cierpiacych na autyzm.
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7. Hipoterapia w autyzmie: aspekt sensoro-motoryczny

Hipoterapia to jedna z metod rehabilitacji ruchowej na bazie neurofizjologii,
prowadzona przy udziale konia. Mozemy podzieli¢ ja na: fizjoterapie na koniu;
psychopedagogiczng jazde konna; terapie z koniem; oraz sportowg i rekreacyjng
jazde konnag. Wykorzystywana jest w terapii wielu zaburzeh. Miedzy innymi jako
hipoterapia w MPD, po amputacjach, u oséb niewidomych i gtuchych,
w zaburzeniach psychoruchowych, w problemach ze spastyka, przy niewydolnos¢
miesnia sercowego, matogtowiu i wodogtowiu, w stwardnieniu rozsianym, i wadach
postawy. Jako psychopedagogiczna jazda konna stosowana jest w autyzmie,
zespole Down’a, w psychozach, przy uposledzeniu umystowym, w zaburzeniach
zachowania, alkoholizmie, narkomani, depresji, uszkodzeniach OUN, schizofrenii
i zaburzeniach osobowosci. Oczywiscie hipoterapia nie jest metodg terapeutyczng
odpowiednig dla wszystkich. Wystepujg takze szereg przeciwwskazan do jej
stosowania. Najwazniejsze i najczesciej spotykane, aczkolwiek nie jedyne to:
uczulenia na siers¢, rany, wszelkie stany ostre, zwichniecia, ztamania itd., skoliozy
powyzej 20 q dyskopatia, Zesztywniajgce Zapalenie Kregostupa, osteoporoza,
miastenie, niekontrolowana padaczka lub uogdélnione napady padaczkowe, i skazy
krwotoczne.

Autyzm uwazany jest obecnie za zaburzenie neuropsychologiczne.
Literatura wyréznia cztery obszary centralnego ukfadu nerwowego, ktory w autyzmie
sg zaburzone. Sg to pieh moézgu; mézdzek; przysrodkowe ptaty skroniowe; obszary
odpowiedzialne za procesy poznawcze i wykonawcze. Niektére z tych obszaréow
biorg udziat w regulacji czynnosci ruchowych (kora asocjacyjna, mézdzek, jadra
podstawy, i pieh mdzgu (za Raczek i inni, 2003)). U oséb z autyzmem zaburzone sg
réwniez czynnosci ukfadu sensorycznego, ktéry takze bierze udziat w regulacii
czynnosci ruchowych. Zachowania i doswiadczenia moga z czasem zmienic

strukture moézgu. Rydeen (2001) przedstawia cykl sensoryczno - motoryczny —

27



sensoryczny. W cyklu tym na wejsciu mamy bodziec sensoryczny, ktory

przetwarzany jest przez centralny ukfad nerwowy, ktéry rejestruje, interpretuje

i organizuje bodzce sensoryczne, a nastepnie przetwarza je na reakcje ruchowe,

a te prowadza do nowych bodzcéw sensorycznych. Hipoterapia moze oddziatywac

zarébwno na poziomie wchodzacych bodzcow sensorycznych (odczuwanie

srodowiska, naturalny ruch konia, ¢wiczenia dostosowane do potrzeb pacjenta) jak

i na poziomie reakcji ruchowych poprzez odpowiednie monitorowanie i modulowanie

pozycji pacjenta oraz zalecanie éwiczen, ktore dostarcza odpowiednich bodzcéw

sensorycznych. Podczas hipoterapii mozna réwniez rozwija¢ poszczegoélne poziomy
integracji sensorycznej. Na kolejne etapy rozwoju sensorycznego sktadajg sie (za

Rydeen, 2001):

Poziom pierwszy- czyli pierwotny ukifad sensoryczny, ktéry rozwija sie do 2
miesigca zycia i obejmuje: zmyst dotyku (dotyk); zmyst réwnowagi
(réwnowaga i ruch); zmyst propriocepcji (potozenie ciata) i (zmysty stuchu
i wzroku);

Poziom drugi - czyli podstawy percepcjo -motoryczne, ktére rozwijajg sie do
pierwszego roku zycia i obejmujg: planowanie motoryczne (praksja),
lateralizacje (preferencja reki), koordynacje bilateralng (skoordynowane
uzywanie obu stron ciata), postrzeganie ciata (S$wiadomos¢ ciata);

Poziom trzeci- to umiejetnosci percepcyjno — motoryczne, ktére rozwijajg sie
zazwyczaj do trzeciego roku zycia. Obejmujg one: aktywnosé¢ celowa,
integracje wzrokowo-motoryczna, koordynacje reka-oko, percepcje wzrokowg
oraz percepcje stuchowg;

Poziom czwarty- to gotowos¢ szkolna, ktéra rozwija sie do szdstego roku zycia.
Obejmuje ona: samoocene i samokontrole, wizualizacje, specjalizacje ciata
i mdzgu, zorganizowane zachowania, regulacje uwagi, ztozone umiejetnosci
motoryczne i umiejetnosci szkolne.Wszystkie te etapy mozna wspieraé

poprzez zajecia na lub przy koniu. Zajecia na koniu oraz sam kon dajg pacjentowi

wrazenie chodu; przywracajg zaburzenia symetrii miesni; zapobiegajg przykurczg

i ograniczeniom w stawach; koryguja postawe ciata; zwiekszajg mozliwosci

lokomocji; sg zrédiem bodzcéw réwnowaznych; usprawniajg prace organow

wewnetrznych; pobudzajg takze zmysty i uaktywniajg uczestnikow. Dobrze dobrany
ko do hipoterapii jest tagodny i nie ocenia jezdzca. Daje poczucie sprawstwa.

Sama jazda na koniu daje stymulacje sensoryczng. Ruch stymuluje zmyst
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réwnowagi i wzroku; sier§¢ pobudza czucie i odczuwanie temperatury; zapach

pobudza wech; gtosy z otoczenia a odgtosy konia i z otoczenia pobudzajg stuch.

Poniewaz w literaturze przedmiotu brak jest badani na temat wptywu hipoterapii na

dzieci autystyczne, w swojej rozprawie doktorskiej postanowitam przeprowadzic¢

badania, ktére miaty na celu ocene wptywu hipoterapii na:

1. Umiejetnosci ruchowe dziecka z autyzmem.

2. Synchronizacje zmystowo-ruchowg dziecka z autyzmem.

3. Uchwycenie wplywu biernego poddawania sie przez dziecko ruchowi

konia idgcego stepem po linii prostej na poszczegolne czesci ciata.4. Ocena

zwigzku miedzy hipnoterapia a poziomem rozwoju spotecznego oraz

samoobstugi u badanych dzieci. Z przeprowadzony badah, mozna byto
wyciggnac¢ nastepujgce wnioski:

1. Zastosowany program zaje¢ hipoterapeutycznych miat pozytywny wplyw na
niektére umiejetnosci ruchowe dzieci autystycznych. 2. Zastosowany program
zaje¢ hipoterapeutycznych wptynat pozytywnie na synchronizacje zmystowo-
ruchowg (zwtaszcza reka-oko) u niektérych pacjentéw. Stopieh postepdw byt
zalezny od wyjsciowego stanu i dynamiki rozwoju pacjenta.

3. Odpowiednio dobrane ¢wiczenia na koniu mogg pomdéc w obnizeniu
czestotliwosci i czasu trwania zachowan niepozadanych.

4. U wszystkich dzieci z autyzmem uczeszczajacych na hipoterapie nastapit postep
w umiejetnosciach ruchowych, jak i w umiejetnosciach samoobstugi. Nie byto
mozliwe jednak oddzielenie wplywu, jaki miata na dzieci hipoterapia, od
czynnikow srodowiskowych i naturalnego rozwoju. 5. Dziecko autystyczne
biernie siedzace na koniu zachowuje sie bezwtadnie, dlatego tez hipoterapia
dzieci autystycznych powinna mie¢ charakter czynny i zawiera¢ céwiczenia
indywidualnie dostosowane do mozliwosci pacjenta.

6. W czasie terapii biernej ujawnity sie ruchy glowy, co moze wskazywac¢ na
stymulacje nerwu blednego oraz samoregulacje ukfadow bitednego

i przedsionkowego.
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8. NAVICULA -CENTRUM przyktad rozwigzan
systemowych, aktualne trendy badawcze w diagnostyce
i terapii autyzmu

Wdrazanie rozwigzan systemowych jest bardzo istotnym elementem
w zapewnieniu kompleksowej opieki terapeutycznej, edukacyjnej, socjalnej
i medycznej dzieciom oraz osobom dorostym z autyzmem na terenie kazdego
wojewodztwa. NAVICULA Centrum w todzi jest przykladem placéwki, ktéra taczy
zadania opieki kompleksowej. W jej sktad wchodzi NZOZ z Poradnig Leczenia
Autyzmu oraz Poradniag Weczesnej Interwencji Zaburzen Rozwoju, Osrodek
Terapeutyczno-Edukacyjny ze Szkotg Podstawowg, Gimnazjum i Internatem,
Przedszkole Specjalne, a takze Srodowiskowy Dom Samopomocy. Taki zestaw
placéwek pozwala na skoordynowane dziatania w prawie wszystkich sferach opieki
nad dzieckiem autystycznym i jego rodzing. Lekarze, terapeuci specjalistyczni,
psycholodzy, logopedzi, nauczyciele, terapeuci zajeciowi majg mozliwosc
wspotpracy na co dzien, co pozwala na wypracowanie optymalnych warunkéw
terapii kazdego z podopiecznych. Placéwki dziatajagc w ramach jednego Centrum

wzajemnie sie uzupetniajg dajac ustuge kompleksowa.

Przez wiele ostatnich lat osrodki badawcze na Swiecie poswiecaty duzo
czasu i srodkdw na badania zwigzane z genetycznym uwarunkowaniem autyzmu.
W chwili obecnej wiemy, ze autyzm tworzy sie na podtozu genetycznym wtedy, gdy
dodatkowo zadziatajg niekorzystne czynniki $rodowiskowe. Do tychze czynnikow
zaliczy¢é mozna chociazby stres, alergeny, toksyny, leki czy nieprawidiowg diete.
Uwarunkowanie genetyczne najprawdopodobniej nalezy rozumie¢ jako wrodzone
ostabienie ukfadu odpornosciowego, obnizenie potencjatu funkcjonalnego
poszczegodlnych elementéw organizmu, wieksza wrazliwos¢ Ilub niedomoge

niektérych narzadéw i uktadéw — co powoduje z kolei: obnizenie zdolnosci
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detoksykacyjnej (samooczyszczania organizmu z toksyn), zwiekszenie podatnosci
na alergie, ktére prowadzg do dysfunkcji uktadu pokarmowego (zaburzen
wchtaniania, niedoboréw witamin oraz makro i mikroelementéw). Bardzo istotnym
elementem mogq tu by¢ réwniez zaburzenia metaboliczne, jako wynik zaréwno
uwarunkowan genetycznych, jak i deficytow pokarmowych czy enzymatycznych,

kumulacji toksyn, a takze jako efekt dziatania niektérych lekow.

NAVICULA Centrum we wspotpracy z Wydzialem Chemii Spozywczej
Politechniki t.édzkiej oraz Zakladem Biochemii Wydziatu Wojskowo-Lekarskiego
Uniwersytetu Medycznego w todzi od poczatku 2007 roku prowadzito badania
pilotazowe dotyczace biomedycznych uwarunkowan autyzmu. Z badan tych wynika,
ze dzieci autystyczne miewajg zaburzong réwnowage kwasowo-zasadowa, w ich
moczu pojawiajg sie kwasy karboksylowe. Notuje sie tez niedobdr lub nadmiar
aminokwasow, z ktérych wytwarzane sa takie neuroprzekazniki, jak: adrenalina,
dopomina, serotonina — co w istotny sposéb moze wptywaé zaréwno bezposrednio
na funkcjonowanie uktadu nerwowego, jak i posrednio poprzez dysfunkcje
hormonalne w uktadzie pokarmowym, ktére powodujac zaburzenia wchianiania
pozbawiajg organizm waznych elementéw odzywczych, niezbednych do
prawidtowego funkcjonowania OUN. Wyniki badan pilotazowych sktonity nas do
pozyskania ministerialnego grantu naukowego i prowadzenia dalszych badan w w/w
zakresie. Od maja 2008 roku zostalty wdrozone badania na grupie 60 dzieci
z autyzmem bedacych pod opiekg NAVICULA Centrum. Poprzez badanie préobek
moczu i innych wydzielin ciata zostanie dokonana analiza markeréw epinefryny,
znacznikéw dopaminy przez obecnos¢ kwasu homowanilinowego i serotoniny
poprzez ilos¢ tryptofanu. Obecnos¢ grzybow badana bedzie przez wystepowanie
w moczu kwasu winowego. Sprawdzony bedzie réwniez poziom zaburzeh
w wydalaniu rteci. Zostang tez okreslone nieprawidtowosci w funkcji detoksykacyjnej
watroby poprzez badanie stezenia kwasu hipurowego.

Badana bedzie tez obecnos¢ kwasu 3-metylo-glutaconic, kitéry jak wynika z badan
pilotazowych pojawiat sie w moczu dzieci, u ktérych cofnagt sie rozwoj mowy.
Badania wydzielin prowadzone sg metodg chromatografii gazowej sprzezonej ze
spektrometria mas. Bedg one takze réwnolegle prowadzone inna, alternatywng
metodg diagnostyczng.Celem prowadzonych badan jest diagnoza funkcjonowania

biochemicznego organizmu dziecka z autyzmem oraz wdrozenie i monitoring terapii,
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zadaniem ktorej bedzie likwidacja dysbiozy jelitowej, przywrécenie prawidiowej
funkcji jelita, wyrownanie RKZ, suplementacja aminokwasowa, mikroelementowa
i witaminowa oraz detoksykacja organizmu ze zbednych elementéw, ktére zaburzajg
jego funkcjonowanie. Badania trwaty bedg ok. 30 miesiecy. Mamy nadzieje, ze

wniosg one istotny wkitad w diagnostyke i terapie autyzmu w Polsce.
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9. Klub Aktywnosci jako forma rehabilitacji spotecznej
oso6b z autyzmem

Klub Aktywnosci zrzeszajacy doroste osoby z autyzmem istnieje od 2001
roku przy DOT — E dla Oséb z Autyzmem. Obecnie na spotkania uczeszcza
dwanascie oséb w przedziale wiekowym od 15 do 42 lat. Zatozeniem Klubu jest
szeroko rozumiana socjalizacja i rehabilitacja spoteczna poprzez réznorakie formy
aktywnosci spotecznej oraz usprawnienie jakosciowe i ilosciowe komunikaciji
interpersonalnej. Zajecia odbywajg sie zaréwno na terenie Osrodka, jak
i w miejscach uzytecznosci publicznej. W trakcie zaje¢ stacjonarnych prowadzona
jest terapia sztuka, elementy socjoterapii oraz trening umiejetnosci spotecznych
i komunikacji. Klubowicze korzystajg takze z zaje¢ w klubie wysokogorskim,
uczestnicza w zyciu kulturalnym miasta Szczecina (wystawy, imprezy kulturalne,
wyjécia do miejsc uzytecznosci publicznej). Organizowane sa takze wyjazdy
w ramach dziatan Osrodka (obozy rehabilitacyjno — wspinaczkowe, wyjazdy nad
morze), gdzie Uczestnicy majg okazje w praktyce zastosowac nabyte umiejetnosci

spoteczne oraz samoobstugowe.

Klub Aktywnosci powstat ze wzgledu duze zapotrzebowanie na ustugi
terapeutyczne dla starszych osdb z zaburzeniami ze spektrum autystycznego.
Doroste osoby z autyzmem i zespotem Aspergera, po skonczeniu edukacji, nie
miaty wczesniej zadnej alternatywy dalszego rozwoju. Osoby uczeszczajgce na
spotkania wykazywaty trudnosci w spontanicznym rozwijaniu umiejetnosci
interpersonalnych, a stopieh rozwiniecia tych zdolnosci wplywa na poziom
akceptacji przez srodowisko spoteczne co posrednio ma znaczenie w samoocenie
danej osoby. Klub ma wiec w zatozeniu fgczy¢ ze sobg réznorodne aspekty
dotyczace funkcjonowania tych oséb. Gtéwnym zatozeniem Klubu jest szeroko

rozumiana rehabilitacja spoteczna. Spotkania majg na celu umozliwienie osobom
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niepetnosprawnym uczestniczenia w zyciu spotecznym, a realizowane jest to przede
wszystkim przez wyrabianie zaradnosci osobistej i pobudzanie aktywnosci
spotecznej i indywidualnej osoby niepetnosprawnej, a takze wyrabianie umiejetnosci
samodzielnego wypetniania rél spotecznych. Ponadto spotkania powinny zapewni¢
uczestnikom poczucie pozytecznosci i bezpieczenstwa spotecznego. Potgczenie tak
szeroko rozumianego pojecia rehabilitacji spotecznej wymagato stworzenia
specyficznej formy funkcjonowania Klubu. Przede wszystkim, spotkania oparto na
zaufaniu, swobodzie i kreatywnosci a wszystko to w Scistych ramach norm
akceptowanych spotecznie. Podczas spotkanh zostat potozony nacisk na naturalnosé
relacji, a co za tym idzie komunikacji w Klubie, aby utrwala¢ wzorce, ktére sg
spotykane w zyciu codziennym. Takie relacje nie tworzg hermetycznych stosunkéw
na zajeciach, ktére nie miatyby odpowiednikdéw w zyciu poza zajeciami. Klub nie jest
zamkniety dla innych oséb, gdyz ograniczatoby to jego rozwdj. Czesto zapraszani
zostajg goscie, ktorzy nie zaburzajg poczucia bezpieczenstwa a wrecz przysparzajg
atrakcji i stymulujg komunikacje. Klub oparty jest na zasadach partnerskich,
prowadzacy sg jego rownoprawnymi cztonkami, a co za tym idzie - uczestnikami
wszelkich aktywnosci. Wszyscy wspotdecydujg o formie i tresci zaje¢ (najczesciej
sposréd propozycji przedstawianych przez terapeutéw). Klub stanowi jednos$¢ bez
wzgledu na deficyty czy réznice wiekowe uczestnikéw, dlatego tez wszelkie zadania
sg dostosowane do wszystkich oséb. Zadania podejmowane przez uczestnikéw
klubu, zawsze sg pewnym procesem, nigdy wyktadem, cho¢ prowadzacy jest stale
zrédiem wiedzy i pomocy "na zawotanie”, jesli wystapi jakis problem. Tresci spotkan
charakteryzujg sie duzg réznorodnoscia. Poczawszy zajeé arteterapeutycznych,
zaje¢ kulinarnych, spotkan ze specjalistami w danej dziedzinie wiedzy, poprzez gry
rozwijajace myslenie, czy wizyty w miejscach uzytecznosci publicznej. Wszystkie te
formy aktywnosci wspomagajace proces rehabilitacji spotecznej mozna podzieli¢ na

cztery obszary dziatalnosci.

Zatozenia programowe Klubu Aktywnosci obejmuja rozwijanie nastepujacych

umiejetnosci:

1. Uspotecznienie dorostych oséb z autyzmem.

- integracja w grupie,
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- rozwijanie kompetencji interpersonalnych,
- uczestnictwo w zyciu kulturalnym w miejscu zamieszkania,

- korzystanie z miejsc uzytecznosci publiczne;.

2. Aktywnos¢ ruchowa, praca w zespole,

- rozwijanie kompetencji pracy w grupie,
- rozwdj motoryki duzej i matej,

- rywalizacja i wspotzawodnictwo.

3. Aktywnos¢ artystyczna (arteterapia)

— rozwijanie kompetenc;ji plastycznych, twérczych,
- praca w zespole (wspottworzenie),,

- rozbudzanie radosci, satysfakcji z aktu tworzenia,
- zajecia parateatralne w grupie.

4. Trening umiejetnosci spotecznych

- rozwijanie prawidtowych wzorcow interakcji spotecznych i komunikaciji,

- rozwijanie autoekspresji,

- mobilizowanie do inicjowania relacji interpersonalnych

- mobilizowanie do podejmowania samodzielnych prob w zakresie aktywnosci
spotecznych,

- préby samodzielnego organizowania czasu wolnego.

Aktywnos¢ ruchowa.

Sytuacja o0s6b z =zaburzeniami ze spectrum autystycznego, czesto
uniemozliwia uczestniczenie w wielu zajeciach sportowo ruchowych. Zaburzony
kontakt interpersonalny utrudnia spontaniczng organizacjg aktywnosci ruchowej
w warunkach zaréwno szkolnych jak i prywatnych. Czynniki te, sprawiaja, iz
uczestnicy nie otrzymujg odpowiedniej stymulacji, co wplywa negatywnie na ich

rozwdj motoryczny. Wiekszos¢ uczestnikow Klubu, charakteryzuje ogdlna
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niezgrabnos¢ ruchowa. Do gtéwnych nieprawidtowosci mozna zaliczy¢ zaburzenia
koordynacji wzrokowo ruchowej, zaburzenia motoryki duzej i matej, nieprawidtowe
napiecie miesniowe czy wady postawy. Niepowodzenia w zakresie umiejetnosci
ruchowych, stan fizyczny ciatla a zatem negatywny obraz wilasnej zaradnosci
ruchowej, wptywa na samoocene uczestnikédw. Niedoskonatosci w tym zakresie
zmniejszajg motywacjg uczestnikdéw Klubu do podijecia jakichkolwiek samodzielnych
préb w kierunku uprawiania sportu. Dlatego tez, w ramach spotkan z uczestnikami,
organizowane sg réznorodne formy aktywnosci ruchowej majacej dwojaki cel.

- Ogodlny rozwoj zaradnosci fizycznej,

- Cele spoteczne (wspotpraca w dazeniu do wspdlnego celu, rywalizacja, otwartos¢,
odblokowanie naturalnej, spontanicznej komunikac;ji).

Uczestnicy Klubu prezentujg szeroki wachlarz poziomu sprawnosci motoryczne;j.
Grupa jednak nigdy nie ocenia umiejetnosci poszczegolnych czionkéw, co sprzyja
aktywnosci w radosci, pozbawionej negatywnych emocji. Uczestnicy wspierajg sie

i pomagajg sobie w razie potrzeby, dostosowujac sie do siebie.

Uspotecznienie dorostych oséb z autyzmem.

1. integracja w grupie

Zajecia Klubu Aktywnosci majg na celu scalenie grupy na réznych ptaszczyznach-
czy to we wspolnym dziataniu, rozwigzywaniu biezacych problemoéw czy w obliczu
nowych dla uczestnikow sytuacji. Doroste osoby z autyzmem nie majg zbyt wielu

okazji do zawierania znajomosci czy do przebywania w grupie réwiesniczej.

2. rozwijanie kompetencji interpersonalnych

Spotkania sg niejako poligonem doswiadczalnym, na ktérym uczestnicy ¢wiczg
swoje umiejetnosci interpersonalne, tu jest czas i miejsce na ewentualne pomyiki
czy niedomoéwienia, poniewaz jest to Srodowisko przyjazne, nieoceniajace, za to

niezwykle stymulujgce i wymuszajgce kontakty miedzy uczestnikami spotkan.

3. uczestnictwo w zyciu kulturalnym w miejscu zamieszkania
Organizujgc plan spotkan pod uwage brany jest kalendarz kulturalny miasta.
Osrodek, w ktéorym odbywajg sie spotkania, jest potozony niedaleko

najwazniejszych centrow kulturalnych, wiec istnieje mozliwos¢ korzystania w trakcie
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zajec z wiekszosci propozycji kulturalnych (zaréwno kultury wysokiej jak i masowej).
Klubowicze mogg poznawa¢ rdzne oblicza sztuki klasycznej oraz nowoczesne;.
Daje im to mozliwo$¢ szerszego spojrzenia jednoczesnie na kulture i na zycie

miasta, spojrzenia z innego punktu widzenia.

4. korzystanie z miejsc uzytecznosci publicznej

Wychodzgc naprzeciw potrzebom Klubowiczéw, organizowane sa wyjscia do
kawiarni, restauracji, do centrum handlowego. Takie momenty umozliwiajg
praktyczne sprawdzenie umiejetnosci nabywanych w trakcie treningu umiejetnosci
spotecznych. Sytuacje sg organizowane w taki sposéb, by nie stresowaly
Klubowiczow, ale tez nie wykluczajg wystgpienia nieprzewidzianych okolicznosci.

Prowadzacy sg wsparciem, ale nie wyreczajg podopiecznych.

Aktywnos¢ artystyczna (arteterapia)

Aktywnos$¢ artystyczna rozwija delikatng sfere osobowosci. Umozliwia rozwijanie
poczucia piekna. Dzieki niej czlowiek moze cieszy¢ sie z piekna otaczajgcego
Swiata. Moze opisywaé swiat nie stowami, lecz obrazami. Twdrczos¢ artystyczna
pozwala na definiowanie rzeczywistosci bez koniecznosci uzywania nazw, jedynie
przez symbole. Symbole te tworca definiuje sam, dzieki czemu odkrywa
rzeczywisto$¢ dla siebie, na swdj wtasny niepowtarzalny sposéb. Daje to ogromng
satysfakcje, bo nie ma tam miejsca na pomyike. Bo przeciez kazdy cziowiek odbiera
Swiat na swoj sposob. To wilasnie majg sobie uzmystowi¢ Klubowicze w trakcie
zaje¢ artystycznych. Zajecia prowadzone sg w formie grupowej. Taki sposob
umozliwia wszystkim uczestnikom osiggniecie sukcesu, a takze w subtelny sposoéb
rozwija interakcje miedzy osobami tworzacymi. Wysitek wktadany w akt tworczy
podzielony zostaje miedzy wszystkich uczestnikéw, faczy ich w drodze do

osiggniecia zamierzonego celu.
Rozwijanie kompetenciji plastycznych, twérczych:

X poznawanie technik plastycznych, pradow w sztuce, wykorzystywanie

zdobytej wiedzy w praktyce;
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X

rozwijanie wrazliwosci na piekno, rozwijanie umiejetnosci definiowania

rzeczywistosci przez twérczosé plastyczna.

Rozbudzanie radosci, satysfakcji z aktu tworzenia:

X

X

uswiadomienie uczestnikom, ze najwazniejszy jest sam AKT TWORC?ZY,
nie zas efekt koncowy pracy (chociaz jest wymiernym efektem pracy);

umozliwienie uczestnikom poczucia bycia prawdziwym TWORCA, artysta.

Wspéttworzenie

X

bez wzgledu na deficyty czy ograniczenia poszczegdlnych oséb, praca
w zespole pozwala kazdemu odnies¢ sukces, by¢é waznym ogniwem
procesu tworzenia. Praca zespotowa daje uczestnikom mozliwosc
zrealizowania wiasnej wizji plastycznej, ale rownoczesnie wymusza niejako
wziecie pod uwage propozycji innych uczestnikéw. Uczy to realizowania

wiasnych potrzeb z uwzglednieniem potrzeb innych oséb.

Zajecia parateatralne

X

X

X

rozwijanie kompetenciji interpersonalnych;

rozwijanie autoekspres;i;

roztadowanie emocji w sposob akceptowalny spotecznie poprzez wcielanie
sie w role o réznym zabarwieniu emocjonalnym;

¢wiczenie samokontroli, koncentracji uwagi oraz pamieci.

Trening umiejetnosci spotecznych

Spotkania, ktérych celem jest trening umiejetnosci spotecznych, skupiajg sie przede

wszystkim na szeroko rozumianym rozwoju inteligencji spotecznej. Zajecia te majg

zazwyczaj forme warsztatow, zaktadajg nauke poprzez dziatanie, uczestniczenie

w procesie. Sposrad tych zaje¢ mozna wyrdznié trzy rodzaje:

- wspolne celebrowanie wazniejszych uroczystosci(wtgcznie z ich organizacja),
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- swobodne spotkania towarzyskie, ktére stuzg ujawnieniu probleméw, ktére dotyczg
uczestnikédw klubu (wyniki takich rozméw sg sygnatem do zaproszenia fachowcow
z danej dziedziny wiedzy, np. w sprawach seksualnych),

- warsztaty stuzace wypracowaniu wiekszych kompetencji spotecznych czy
$amorozwoju.

Przyktadowe problemy poruszane w zakresie warsztatéw:

- relacje, miedzy piciowe,

- ¢wiczenia komunikacji werbalnej i pozawerbalnej,

- ¢wiczenia aktywnego stuchania i koncentracji uwagi,

- zajecia dotyczace asertywnosci i umiejetnosci utrwalania postawy asertywnej,

- zajecia rozwijajgce samoswiadomos¢, wilasne potrzeby, zasoby, deficyty,
przyzwyczajenia,

- zajecia stymulujgce wytworzenie pozytywnego obrazu samego siebie.
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ANEKS

Raport z wynikow prac zespotu do spraw opracowania strategii
dzialan na rzecz systemowych rozwigzan dotyczacych poprawy
dostepnosci do swiadczen zdrowotnych dla oséb z autyzmem

i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju.

Minister Zdrowia zarzgdzeniem z dnia 14 pazdziernika 2005 r. w sprawie
powotania Zespotu do spraw opracowania strategii dziatah na rzecz systemowych
rozwigzan dotyczacych poprawy dostepnosci do swiadczen zdrowotnych dla os6b
z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju (Dz.Urz.MZ.05.16.83 ) -
powotat zespot w sktadzie:

1) Przewodniczaca Zespotu - Prof. dr hab. med. Irena Namystowska - Konsultant
Krajowy w dziedzinie Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy;

2) Zastepca Przewodniczacego Zespotu - Wojciech Kiosinski - Zastepca
Dyrektora

Departamentu Zdrowia Publicznego w Ministerstwie Zdrowia;

3) Sekretarz Zespotu - Tomasz Kotakowski - Starszy specjalista w Departamencie
Zdrowia Publicznego w Ministerstwie Zdrowia;

4) cztionkowie Zespotu:

a) Dagmara Korbasihska - Zastepca Dyrektora Departamentu Organizaciji Ochrony
Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia,

b) Beata Rorant - radca Ministra - Departament Ubezpieczenia Zdrowotnego
w Ministerstwie Zdrowia,

c) Magdalena Muras - Przedstawiciel Programu Narodéw Zjednoczonych do spraw
Rozwoju,

d) Michat Wroniszewski - Przewodniczacy Rady Porozumienia Autyzm Polska,

e) Tadeusz Gatkowski - Prezes Krajowego Towarzystwa Autyzmu,
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f) Lilianna Gasecka - Prezes Oddzialu Krajowego Towarzystwa Autyzmu
w Szczecinie,

g) Jerzy Gierlacki - przedstawiciel Ministerstwa Polityki Spotecznej,

h) Zenona Sawicka - przedstawiciel Ministerstwa Edukacji Narodowej,

i) Elzbieta Czarnecka - przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia,

j) Krzysztof Wtodarczyk - przedstawiciel Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osbb Niepetnosprawnych,

k) Maria Jankowska - Rzecznik Praw Oséb z Autyzmem, Porozumienie Autyzm -
Polska.

Ponadto, zgodnie z § 3 przywotanego na wstepie zarzadzenia, jako osoby
zaproszone przez Przewodniczaca Zespotu, w jego pracach uczestniczyli:

e Pani dr Beata Kazek pracujaca z osobami z autyzmem w Slaskiej
Akademii Medycznej,

* Pan Andrzej Czajkowski - przedstawiciel Programu Narodéw Zjednoczonych do

spraw Rozwoju, ktéry zastapit Panig Marzene Muras.

Do zadan Zespotu nalezato w szczegdélnosci opracowanie:

1) Strategii dziatan na rzecz systemowych rozwigzan dotyczacych poprawy
dostepnosci do $wiadczeh zdrowotnych i tworzenia kompleksowego systemu
pomocy dla oséb z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju;

2) Rozwigzan dotyczacych poprawy mechanizméw finansowania swiadczen dla
o0s6b z autyzmem);

3) Strategii dziatan dotyczacych stymulowania rozwoju placéwek
diagnostyczno-konsultacyjnych i terapeutycznych oraz poprawy infrastruktury
systemu opieki nad osobami z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami
rozwoju;

4) Standardéw dotyczacych s$wiadczenia ustug dla os6b z autyzmem
i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju;

5) Propozyciji kierunkéw zmian legislacyjnych istotnych z punktu widzenia realizac;ji
praw i potrzeb osoéb z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju,
majacych na celu poprawe dostepnosci do $wiadczen opieki zdrowotnej
i spoteczne;.
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Zgodnie z § 6 wyzej wskazanego zarzadzenia, Zespét dziatat na posiedzeniach
odbywajacych sie raz w miesigcu w siedzibie Ministerstwa Zdrowia. Z kazdego
posiedzenia Zespotu sporzgadzany byt protokédt. Szczegdtowy tryb pracy Zespotu
okreslony zostat w regulaminie pracy uchwalonym przez Zespdt na wniosek
przewodniczacego Zespotu zwyktg wiekszoscig gtosoéw ( regulamin pracy stanowi
zatgcznik nr 1 ). W celu  sprawniejszego  dziafania, sposrod 0so6b
uczestniczacych w pracach Zespotu wydzielono dwie grupy robocze:

e grupa ,1" - zajmujgca sie zagadnieniem standarddw, zapotrzebowania na
Swiadczenia i wypracowaniem najwtasciwszego modelu opieki - w jej pracach
uczestniczyli: Prof. I. Namystowska, Prof. T. Gatkowski, dr M. Wroniszewski, dyr.
W. Ktosinski, L. Gasecka, Dr B. Kazek

* grupa ,2" - zajmujgca sie kwestig systemowych rozwigzan w opiece nad
osobami z autyzmem, finansowaniem przez Narodowy Fundusz Zdrowia etc. - w jgj
pracach uczestniczyli:  A. Czajkowski, E. Czarnecka, J. Gierlacki, M. Jankowska,
B. Rorant, K. Wtodarczyk.

Informacja z prac Zespotu :

1. W zakresie strategii dziatan na rzecz systemowych rozwigzan dotyczacych
poprawy dostepnosci do sSwiadczen zdrowotnych i tworzenia kompleksowego
systemu pomocy dla oséb z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju:
a) przygotowano zatozenia do systemu pomocy dzieciom i osobom dorostym
z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi oraz ich rodzinom
( dokument stanowi zatgcznik nr 2);

b) dokonano analizy dokumentu - ,Program Operacyjny Kapitat Ludzki", ktory
stwarza  mozliwosci  pozyskiwania  dodatkowych  $rodkéw  finansowych
z Europejskiego Funduszu Spotecznego na rzecz poprawy sytuacji o0sob
z autyzmem w Polsce;

c) dokonano analizy i oméwiono materiat przygotowany przez fundacje ,Synapsis"
p.t. "Propozycje zmian majacych przynies¢ poprawe sytuacji oséb z autyzmem
w Polsce dziedzinie ochrony zdrowia, edukacji, pomocy spotecznej, rehabilitacji
zawodowej oraz zatrudnienia" (dokument stanowi zatgcznik nr 3).

2. W zakresie rozwigzan dotyczacych poprawy mechanizméw finansowania
Swiadczen dla oséb z autyzmem:

a) zwrocono uwage na zagadnienie liczenia kosztow prowadzonych dziatan oraz

maksymalizacji efektywnosci tych wydatkow;
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b) wskazano na koniecznos¢ zmiany zasad finansowania $wiadczen
opieki zdrowotnej dla os6b z autyzmem;

c) wskazano na koniecznos¢ zwiekszenie nakladoéw finansowych na:
* Swiadczenia opieki zdrowotnej,

* edukacje - gtownie zwiekszenia nakladow finansowych na dzieci w wieku
przedszkolnym z autyzmem i niepetnosprawnosciami sprzezonymi,

* pomoc spoteczna,

* rehabilitacje zawodowag i zatrudnienie,

3. W zakresie strategii dziatan dotyczacych stymulowania rozwoju
placéwek diagnostyczno-konsultacyjnych i terapeutycznych oraz poprawy
infrastruktury systemu opieki nad osobami z autyzmem i innymi catosciowymi
zaburzeniami rozwoju, wskazano na koniecznosé:

a) stworzenia programu polityki zdrowotnej, ktéry pozwolitby zebraé dane
statystyczne i okresli¢ szczegétowo populacje os6b z autyzmem oraz
czestotliwos¢ wystepowania tych zaburzen,

b) dokonania zmian w systemie opiekunczo-leczniczym z uwzglednieniem
interdysycyplinarnego charakteru dziatan nakierowanych na te grupe oséb, w tym
stworzenie systemu catodobowej opieki nad osobami z autyzmem,

c) zwiekszenia liczby personelu medycznego (obecnie w Polsce jest jedynie
kilkunastu lekarzy specjalizujgcych sie w leczeniu autyzmu),

d) poprawy jakosci udzielanych swiadczen,

e) szkolenia personelu medycznego.

4, W zakresie standardow dotyczacych $Swiadczenia ustug dla o0s6b
z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju, opracowano:

a) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie standardéw postepowania
oraz procedur medycznych w postepowaniu z osobami
z autyzmem dzieciecym i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju (projekt
rozporzgdzenia stanowi zatgcznik nr 4).

5. W zakresie propozycji kierunkéw zmian legislacyjnych istotnych z punktu
widzenia realizacji praw i potrzeb oséb z autyzmem i innymi catosciowymi
zaburzeniami rozwoju, majacych na celu poprawe dostepnosci do swiadczen

opieki zdrowotnej i spotecznej, wskazano na koniecznosé:
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a) przyjecia  standardow  postepowania  oraz  procedur  medycznych
w postepowaniu z osobami z autyzmem dzieciecym i innymi catosciowymi
zaburzeniami rozwoju (wspomniany powyzej projekt rozporzadzenia);
b) nowelizacji nastepujacych rozporzadzen Ministra Pracy i Polityki Spoteczne;j :
» z dnia 15 lipca 2003r. w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci ( Dz.U, nr 139 poz.1328),
 z dnia 1 lutego 2002r. w sprawie kryteribw oceny niepetnosprawnosci u oséb
w wieku do 16 roku zycia ( Dz.U, nr 17 poz. 162).

Nowelizacja powinna obejmowac¢ szczegbtowe zasady i kryteria orzekania
o stopniu niepetnosprawnosci i niepetnosprawnosci, a w szczegdélnosci kryteria
kwalifikacji do stopni niepetnosprawnosci i niepetnosprawnosci oraz symboli
przyczyny niepetnosprawnosci. W obecnie obowigzujacy systemie orzeczniczym nie
uwzgledniono os6b z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju.
Celem tych zmian bytoby dostosowanie istniejacego prawa do wspéiczesnej wiedzy
medycznej oraz budowanie w spoteczenstwie nowej $wiadomosci w zakresie
catosciowych zaburzeh rozwoju.
c) uwzglednienia autyzmu i innych catosciowych zaburzen rozwoju
w przepisach regulujgcych wysokos¢ odpfatnosci za leki ti.  rozporzadzeniach
Ministra Zdrowia z dnia 17 grudnia 2004r.w sprawie:
» wykazu choréb oraz wykazu lekéw i wyrobéw medycznych, ktére ze wzgledu na
te choroby sa przepisywane bezptatnie, za optata ryczattowag lub za czesciowg
odptatnoscia,
+ wykazu lekéw podstawowych i uzupetniajgcych oraz wysokosci odptatnosci za
te leki,

W sSwietle wszystkich powyzszych faktow, rozlegtosci omawianych zagadnien,
a zwlaszcza interdyscyplinarnosci problemoéw dotykajacych osoby
z autyzmem i innymi cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju, uznano za konieczne
podjecie dziatan zmierzajacych do dalszego dopracowania kierunkéw dziatan
wskazanych w dokumentach przygotowanych przez Zespét. Dziatania takie
powinien prowadzi¢ zesp6t miedzyresortowy z udziatem przedstawicieli resortow

wiasciwych do spraw zdrowia, edukac;ji i polityki spoteczne;j.
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Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie standardéw postepowania oraz
procedur medycznych w postepowaniu z osobami z autyzmem dzieciecym

i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju

Na podstawie art. 9 ust.3 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zakladach opieki

zdrowotnej (Dz. U. z 1991r. Nr 91, poz.408 z pézn. zm.) zarzadza sie, co nastepuje:

§1
Rozporzadzenie okresla standardy postepowania oraz procedury medyczne
postepowania z osobami z autyzmem dzieciecym i innymi catosciowymi
zaburzeniami rozwoju w zakresie nastepujacych swiadczeh opieki zdrowotnej
udzielanych przez lekarza posiadajgcego specjalizacje w dziedzinie psychiatrii,
psychiatrii dzieci i mtodziezy i innych specjalistow wskazanych przez lekarza:
1) procesu diagnostycznego,
2) opieki terapeutyczno-rehabilitacyjne;j.
§2
Swiadczenia opieki zdrowotnej dla oséb z autyzmem dzieciecym i innymi
catosciowymi zaburzeniami rozwoju powinny by¢ udzielane w poradni zdrowia
psychicznego prowadzacej program dla osd6b z autyzmem dzieciecym Ilub
specjalistycznym osrodku dla oséb z autyzmem i ich rodzin.
§3
Proces diagnostyczny i opieka terapeutyczno - rehabilitacyjna majg charakter
interdyscyplinarny.
§4
Proces diagnostyczny obejmuije:
1. diagnoze ustalong w okresie trzech miesiecy od wystawienia skierowania,
a w przypadku niemoznosci ustalenia diagnozy, kontynuacje procesu
diagnostycznego przez kolejne trzy miesiace z rownoczesnym podjeciem
wstepnej opieki terapeutyczno - rehabilitacyjnej wobec dziecka
i rodzicow,
2. diagnoze nozologiczng w przypadku wystepowania objawow zaburzen

uznanych za kryterium dla rozpoznania autyzmu dzieciecego albo innych
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catosciowych zaburzen rozwojowych wedtug obowigzujacej
Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob,
3. diagnoze funkcjonalna,

ustalenie zaleceh terapeutyczno - rehabilitacyjnych.

§5

Opieka terapeutyczno - rehabilitacyjna obejmuje ustalenie, realizacje oraz ewaluacje
indywidualnego planu terapeutyczno-rehabilitacyjnego, a w szczegdlnosci
oddziatywania terapeutyczno-rehabilitacyjne indywidualne i grupowe wobec osob
z autyzmem dzieciecym i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju oraz prace
Z rodzing, realizowane przez swiadczenia opieki zdrowotne;j:

a. porada kompleksowo-konsultacyjna dla oso6b z autyzmem dzieciecym

i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju,

b. program terapeutyczno- rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym
i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju,
porada diagnostyczna,
porada terapeutyczna,
porada kontrolna,
porada psychologiczna diagnostyczna,

porada psychologiczna,

@ ™o oo

sesja psychoterapii indywidualnej,

sesja psychoterapii grupowej lub rodzinnej,

j.  wizyta domowa / srodowiskowa.
§6
Ustala sie standardy postepowania oraz procedury medyczne w postepowaniu
z osobami z autyzmem dzieciecym i innymi cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju,
okreslone w zatgczniku nr 1 do rozporzadzenia.
§7.

Rozporzadzenie wchodzi w zycie po uptywie 14 dni od daty ogtoszenia.
Standardy postepowania oraz procedury medyczne w postepowaniu

z osobami z autyzmem dzieciecym i innymi catosciowymi zaburzeniami

rozwoju
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Warunki przeprowadzania procesu diagnostycznego i opieki
terapeutyczno-rehabilitacyjnej muszg zapewnia¢ pacjentowi i jego
rodzicom (opiekunom) odpowiedni komfort fizyczny i psychiczny.
Zbieranie wywiadu oraz omawianie probleméw dziecka nie moze odbywaé
sie w jego obecnosci.
Praca z rodzicami i dzieckiem powinna odbywac sie w oddzielnych
gabinetach potaczonych szybg potprzepuszczalna.
Srodowisko, w ktérym prowadzony jest proces diagnostyczny oraz
opieka terapeutyczno-rehabilitacyjna powinno by¢ pozbawione elementow
kojarzacych sie z zabiegami medycznymi (biate fartuchy, sprzet zabiegowy
itp.).
Nie mogg by¢ w tym samym pomieszczeniu dokonywane badania
dodatkowe lub zabiegi zwigzane z iniekcjami, pobieraniem krwi,
ograniczeniem swobody itp.
Gabinety powinny by¢ w petni dostosowane do przeprowadzania obserwac;ji
i badania pacjenta w przyjaznym emocjonalnie i interesujacym go
srodowisku (zabawki, pomoce edukacyjne, sprzet do aktywnosci ruchowej).
Sposob udzielania swiadczen musi uwzgledniaé¢ wydolnos¢ pacjenta oraz
mozliwosci czasowe i komunikacyjne rodzin.
Nalezy zapewni¢ pacjentowi mozliwos¢ adaptacji do otoczenia oraz
odpoczynku w odpowiednich warunkach.
Przeprowadzenie procesu diagnostycznego obejmuje:
a. wywiad od rodzicéw lub opiekundw,
b. analize dostepnej dokumentacji,
C. badanie pacjenta poprzez obserwacje swobodng i kierowana,
psychologiczng i psychiatryczng w réznych sytuacjach z rodzicami
i opiekunami lub bez rodzicéw i opiekunow, i ocene funkcjonowania
poznawczego i komunikacyjnego, sprawnosci psychomotorycznych,
rysunku, zabawy,
d. badanie stanu somatycznego pacjenta z mozliwoscig skierowania
go na konsultacje specjalistyczng, w tym neurologiczng, genetyczng

i inne w zaleznosci od potrzeb,
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e. w razie potrzeby wykonanie zleconych przez zespdt
diagnostyczny badan dodatkowych niezbednych do postawienia
diagnozy ( takich jak np. badanie dna oka, EEG i inne),

f. wydanie pisemnej opinii zawierajgcej diagnoze z zaleceniami,

g. udzielenie porady psychologicznej i/lub przeprowadzenie ses;ji
rodzinnej z rodzicami lub opiekunami dziecka w zwigzku
z postawiong diagnoza,

h. Opieka terapeutyczno - rehabilitacyjna dla oséb z autyzmem
obejmuje oddziatywania terapeutyczne indywidualne i grupowe oraz
prace z rodzina.

10. Opieka terapeutyczno-rehabilitacyjna realizowana jest przez interdyscyplinarny
zespot specjalistow.

11. Opieka terapeutyczno-rehabilitacyjna zorganizowana jest

w  formie dtugoterminowych i krétkoterminowych programoéw oraz ich okresowych
ewaluacji.

12. Programy te muszg by¢ formutowane i realizowane we wspotpracy

z rodzicami (opiekunami) oraz ze wszystkimi profesjonalistami zajmujacymi sie
dzieckiem.

13. Konieczne jest stosowanie wielostronnych i zintegrowanych programéw
oddziatywan (poszczegdlne formy i metody nie mogg by¢ realizowane

w oderwaniu od siebie).

14. Rodzice (opiekunowie) muszg by¢ stale informowani o planowanych

i realizowanych oddziatywaniach terapeutycznych i rehabilitacyjnych, ich celu

i formie.

15. Postepowanie terapeutyczno-rehabilitacyjne obejmuje w szczegdlnosci:

biologiczne leczenie autyzmu,
terapie psychologiczng (funkcjonowania poznawczego,
emocjonalnego,
spotecznego),
terapie pedagogiczna,
terapie porozumiewania sie (pozawerbalnego i mowy),
€. usprawnianie funkciji neurofizjologicznych percepcyjnych

(redukcje zaburzenh sensorycznych),
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f. usprawnianie funkcji wykonawczych (motoryki duzej, malej,
apraks;ji).
17. Poza postepowaniem terapeutyczno-rehabilitacyjnym pacjent powinien by¢
objety biezgca diagnostyka.
18. Postepowanie terapeutyczno-rehabilitacyjne i biezgca diagnostyka muszg
uwzgledniac¢ zaréwno indywidualne potrzeby zdrowotne pacjenta jak tez widziane

systemowo potrzeby catej rodziny.

Zespot do spraw opracowania strategii dzialan na rzecz systemowych
rozwigzan dotyczacych poprawy dostepnosci do swiadczen opieki zdrowotnej

dla oséb z autyzmem i innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju

PROPOZYCJE ZMIAN ZMIERZAJACYCH DO POLEPSZENIA USLUG DLA
OSOB Z AUTYZMEM W ZAKRESIE ZDROWIA, EDUKACJI | REHABILITACJI
OCHRONA ZDROWIA

PROPOZYCJE ZMIAN MAJACYCH PRZYNIESC POPRAWE SYTUACJI

Propozycje majg réznorodny charakter: zmian organizacyjnych, prawnych, zmian
w praktycznym stosowaniu obowigzujacych przepiséw, czy tez podjecie szerokiej
kampanii na rzecz poprawy stanu wiedzy na temat autyzmu w catej stuzbie zdrowia

I. Proponowana zmiana:

Poprawa dostepnosci do s$wiadczen opieki zdrowotnej na rzecz osoéb
z autyzmem poprzez zwiekszenie liczby swiadczenodawcéw oraz jakosci
swiadczonych przez nich ustug a w szczegélnosci:

IA - Zmiana zasad finansowania swiadczen opieki zdrowotnej na rzecz oséb
z autyzmem

1. Sposoéb realizaciji:

Zwiekszenie ilosci punktow za poszczegodlne rodzaje swiadczen opieki zdrowotnej
na rzecz os6b z autyzmem

2. Organ odpowiedzialny: Narodowy Fundusz Zdrowia
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IB- Zapewnienie dostepu do sSwiadczen opieki zdrowotnej w zakresie
diagnozowania i leczenia autyzmu dla oséb z autyzmem we wszystkich
wojewodztwach
1.Sposéb realizaciji:
Kontraktowanie przez Narodowy Fundusz Zdrowia swiadczen opieki zdrowotnej
w zakresie diagnozowania i leczenia autyzmu w odpowiadajacym rzeczywistym
potrzebom wymiarze zaréwno pod wzgledem ilosci Swiadczen jak i lokalizacji miejsc
ich $wiadczenia.
2.0rgan odpowiedzialny: Narodowy Fundusz Zdrowia
I C - Poprawa jakosci swiadczen opieki zdrowotnej
1.Sposéb realizacji
Ustalenie standardéw diagnozowania i leczenia autyzmu; w szczegdélnosci wydanie
przepisow w tym zakresie
2.0rgan odpowiedzialny: Ministerstwo Zdrowia
I D- Szkolenia lekarzy w zakresie autyzmu
1. Sposoéb realizaciji:
a. Wprowadzenie problematyki dotyczacej autyzmu do
programéw uczelni medycznych
b. Prowadzenie szkolen i specjalizacji z zakresu leczenia
Autyzmu zaréwno dla lekarzy psychiatréow jak i lekarzy innych
specjalnosci
c. Publikacje specjalistyczne zawierajace opracowania
dotyczace autyzmu i jego leczenia
2. Uczelnie medyczne Ministerstwo Zdrowia
3. Uzasadnienie:
Obecnie dostep od $wiadczeh medycznych w zakresie diagnozowania
i leczenia autyzmu jest drastycznie ograniczony. Rodzice matych dzieci, u ktérych
podejrzewa sie autyzm czekajg na postawienie diagnozy kilka lub kilkanascie
miesiecy. Jeszcze diuzej trwa oczekiwanie na podjecie terapii, ktdra jest tez czesto
powaznie ograniczona co do jakosci i ilosci swiadczen a w wielu miejscach w kraju
praktycznie niedostepna. Wediug stanu na dzien 30 pazdziernika 2006r. w pieciu
wojewodztwach NFZ nie podpisat zadnych kontraktéw na diagnostyke i terapie
w wyspecjalizowanych placéwkach leczenia autyzmu. Jest to sytuacja, ktéra

oznacza nie tylko dramat przerazonych i zrozpaczonych rodzicéw, ale przede

50



wszystkim zmniejsza drastycznie szanse dzieci na wyleczenie lub znaczng poprawe
stanu zdrowia.
Wszyscy specjalisci sg zgodni - tylko wczesnie podjeta, intensywna terapia
zwieksza szanse dziecka z autyzmem dzieciecym na likwidacje lub zmniejszenie
zaburzen. Czas odgrywa zatem ogromng role w leczeniu. Autyzm nie jest
niepetnosprawnoscia, ale przyczyng niepetnosprawnosci. Kazdy miesigc bez
leczenia te niepetnosprawnos¢ zwieksza. Dlatego wyjatkowo diugi, niespotykany
w innych schorzeniach czas oczekiwania na wizyte diagnostyczng i terapie narusza
w sposoéb drastyczny prawa pacjentéw z autyzmem.
Przyczyny tego stanu rzeczy sa réznorodne, m.in.:
brak odpowiednio przygotowanych specjalistow
brak dostatecznej liczby placéwek prowadzacych odpowiednie
jakosciowo i ilosciowo Swiadczenia zdrowotne dla dzieci, mtodziezy i os6b
dorostych z autyzmem i innymi CZR,

brak dostatecznej ilosci swiadczen zakontraktowanych przez NFZ.

Wszystkie te przyczyny wynikajq przede wszystkim z dtugoletniego

niewystarczajgcego finansowania, dawniej przez Kasy Chorych, a w ostatnich latach
przez NFZ, swiadczen opieki zdrowotnej zwigzanych z leczeniem autyzmu. Kazde
Swiadczenie opieki zdrowotnej udzielane osobie z autyzmem wymaga znacznie
wiecej czasu na przygotowanie odpowiednich, zindywidualizowanych warunkéw
dotyczacych przebiegu wizyty, niezbednych pomocy terapeutycznych, analizy
dokumentacji, aktualnego wywiadu i innych przekazywanych przez rodzine /
opiekunéw danych, niz ma to miejsce w wypadku typowych swiadczen dla oséb
nieautystycznych, chorych czy nawet niepetnosprawnych, ale bez zaburzen
komunikacji z otoczeniem. Kluczowymi problemami w wypadku prowadzenia
Swiadczen dla oséb z autyzmem sg wystepujace u nich gtebokie zaburzenia
komunikacji z otoczeniem, nieadekwatne funkcjonowanie w relacjach spotecznych
oraz zaburzenia zachowania, czesto drastyczne, wymagajace specjalnego
przygotowania warunkow wizyty, wyszkolenia i zwiekszonej ilosci personelu.
Réwnoczesnie wystepuje w Polsce, podobnie jak jest to obserwowane w ostatnich
dziesiecioleciach w innych krajach, wielokrotny wzrost liczby przypadkéw autyzmu
dzieciecego i innych CZR. Problemy te nie sg uwzgledniane w wycenie i ilosci

kontraktowanych przez NFZ swiadczen diagnostycznych i terapeutycznych dla oséb
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z autyzmem. W rezultacie istniejagce placowki, ktére prowadza diagnostyke, terapie
i rehabilitacje autyzmu przyjmujgq bardzo niewielu, w stosunku do potrzeb,
pacjentéw. Doprowadzito to do powstania ogromnych kolejek zapiséw, do tych
nielicznych obecnie placowek, zaréwno na pierwsze diagnostyczne wizyty jak
i zwlaszcza na statg opieke terapeutyczng. Nowopowstajace, i tak niedostatecznie
liczne, placowki starajgce sie o zawarcie kontraktow z NFZ nie mogg ich uzyskac.
Deficyty miejsc do przyje¢ sa obecnie tak ogromne, ze uniemozliwiajg praktycznie
racjonalne prowadzenie merytorycznie uzasadnionej kwalifikacji do przyje¢ pilnych
(okoto roku oczekiwania) i planowych na terapie (nawet do kilku lat).

Réwnoczesnie tylko nieliczni lekarze i terapeuci decydujg sie tez na zdobywanie
kwalifikacji niezbednych do leczenia autyzmu, bo jest to dziedzina catkowicie
nieopfacalna.

Decyzje w sferze finansowania swiadczen podejmuje NFZ.

Dla skutecznej zmiany dramatycznej sytuacji pacjentéw dotknietych autyzmem
i innymi CZR konieczne jest zwiekszenie finansowania specjalistycznej opieki
zdrowotnej dla os6b z autyzmem poprzez zwiekszenie wyceny punktowej
Swiadczen dla tej grupy pacjentdéw, intensywnego szkolenia lekarzy oraz
dostosowanie ilosci kontraktowanych swiadczen do rzeczywistych potrzeb i pokrycie
terenu catego kraju przez placéwki majace kontrakty z NFZ.

Diagnozowanie i leczenie autyzmu wymaga zastosowania szczegdlnych warunkéw i
procedur. Brak zachowania tych standarddw moze mie¢ zasadniczy wplyw na
jakosc¢ diagnozowania i leczenia.

Postulowana wyzej zmiana zasad finansowania $wiadczen medycznych moze
przynies¢ poprawe jakosci leczenia jedynie pod warunkiem dochowania nalezytej
starannosci przy wykonywaniu $wiadczen. Nadanie standardom diagnozowania i
leczenia autyzmu rangi aktu prawnego pozwoli z jednej strony ustali¢ w sposéb
jednoznaczny ustali¢  minimalny  poziom  Swiadczenia ustug przez
Swiadczeniobiorcéw, zas z drugiej strony zakres finansowania tych swiadczenh przez
Narodowy Fundusz Zdrowia.

Powotane wyzej standardy dotyczg leczenia ambulatoryjnego, niezbedne wydaje sie
réwniez ustalenie podstawowych standardéw w zakresie leczenia szpitalnego.

Il. Proponowana zmiana:
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Dostosowanie metod i warunkéw leczenia w szpitalach psychiatrycznych do

potrzeb os6b z autyzmem

1.Sposéb realizaciji:

Uwzglednienie specyficznych potrzeb oséb z autyzmem w leczeniu szpitalnym,
w szczegolnosci poprzez:

1) zapewnienie mozliwosci pobytu w matej sali oraz ograniczenie ilosci bodzcow
zrozumiate dla oséb z autyzmem  informowanie pacjenta o planowanych
badaniach i zabiegach,

2) wprowadzenie diagnostyki somatycznej jako standardowego narzedzia
diagnostycznego,

3) szkolenie kadry zatrudnionej w szpitalach w zakresie specyfiki autyzmu

2.0rgan odpowiedzialny:

Ministerstwo Zdrowia

Dyrekcje zaktadow opieki zdrowotnej

3. Uzasadnienie:

Leczenie szpitalne osdb z autyzmem napotyka na szczegdlne trudnosci. Pobyt w
szpitalu psychiatrycznym czesto staje sie dla osoby z autyzmem przyczyng
gtebokiego urazu, ktérego wyleczenie jest niezwykle trudne, a czasami niemozliwe.
Wedtug bolesnego, ale typowego schematu pierwszy pobyt w szpitalu
psychiatrycznym powoduje tak gtebokie zmiany w osobowosci osoby
z autyzmem, ze pobyty w szpitalu powtarzajg sie i to z coraz wiekszg
czestotliwoscig. Jest to tragiczna spirala, z ktérej czesto nie ma wyjscia.

Przyczyng takiego stanu rzeczy jest z jednej strony niemozliwo$¢ dostosowania sie
osoby z autyzmem do pobytu w duzych, gtosnych salach z duzg iloscig bodzcow
oraz strach przed nowa, niezrozumiatg sytuacja, z drugiej za$ strony nagminne
stosowanie w szpitalach psychiatrycznych w stosunku do oséb z autyzmem
srodkéw przymusu bezposredniego, tj. silnych srodkéw uspokajajacych oraz
obezwiadniania i krepowania osoby z autyzmem bez rzetelnego zbadania przyczyn
zaburzen zachowania.

Metodami majacymi na celu eliminacje tych niekorzystnych zjawisk sg m.in. :
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- zapewnienie mozliwie najspokojniejszych warunkéw pobytu,

tj. matej sali, eliminacja hatasu,

- zrozumiate dla os6b z autyzmem informowanie pacjenta

o planowanych badaniach i zabiegach,

- wprowadzenie diagnostyki somatycznej jako standardowego
narzedzia diagnostycznego,

- szkolenie kadry zatrudnionej w szpitalach w zakresie specyfiki

autyzmu, w szczegolnosci nadwrazliwosci sensorycznej, metod komunikacii,

Zapewnienie powyzszych warunkdéw nie ma na celu zapewnienia osobom
z autyzmem uprzywilejowanej pozycji wsréd innych pacjentéw, ale optymalizacje
metod diagnozowania i leczenia autyzmu.

Sg to warunki, niezbedne w procesie leczenia szpitalnego o0s6b
z autyzmem tak, jak niezbedne sa utatwienia architektoniczne dla oso6b

z zaburzeniami narzaddéw ruchu.

[ll. Proponowana zmiana:

Uwzglednianie specyfiki zaburzen zwigzanych z autyzmem
w procesie diagnozowania i leczenia we wszystkich placoéwkach medycznych
1. Sposéb realizaciji:

Poprawa stanu wiedzy lekarzy wszystkich specjalnosci i pozostatego personelu
medycznego na temat specyfiki autyzmu oraz zaburzeh somatycznych
wspotwystepujacych z autyzmem i wptywu tych zaburzen na proces diagnozowania

i leczenia oséb z autyzmem poprzez:

1) Wprowadzenie problematyki dotyczacej autyzmu do programow
uczelni medycznych, i innych uczelni ksztatcgcych specjalistow

z zakresu psychologii i pedagogiki,

2) Prowadzenie szkolen 2z zakresu postepowania z osobami
z catosciowymi zaburzeniami rozwoju dla lekarzy oraz innych
specjalistéw zatrudnionych w stuzbie zdrowia

3) Publikacje specjalistyczne dla pracownikéw ochrony zdrowia

zawierajgce opracowania dotyczace autyzmu i jego leczenia
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2. Organ odpowiedzialny Ministerstwo Zdrowia Uczelnie Wyzsze

3. Uzasadnienie:

Osoby z autyzmem sa ze wzgledu na rodzaj swoich zaburzen specyficznymi
pacjentami. Znajomos$¢ problematyki autyzmu jest niezwykle wazna w wielu
dziedzinach.

Przede wszystkim wiedza lekarzy pediatrow na temat objawéw zaburzen
autystycznych ma kluczowe znaczenie dla wczesnego rozpoznania i diagnozowania
autyzmu. Objawy te pozostajg czesto niezauwazane przez rodzicéw, a nawet
w wypadku sygnalizowania ich przez rodzicéw lekarzom, sg przez lekarzy
lekcewazone i przypisywane nadwrazliwosci rodzicow. lgnorowanie objawow
autyzmu opodznia postawienie diagnozy i podjecie leczenia dziecka, co bardzo
powaznie zmniejsza szanse chorego na wyleczenie lub osiggniecie znacznego
postepu w leczeniu.

Niezwykle istotne znaczenie ma wiedza na temat autyzmu wsrdd lekarzy réznych
specjalnosci, ktérych pacjentami sg osoby z autyzmem. Swiadomos$é wsréd lekarzy
skali zaburzen kontaktu pacjentow z autyzmem, nieumiejetnosci wskazania
charakteru i umiejscowienia, a w szczegodlnosci nasilenia dolegliwosci ma
zasadniczy wpltyw na wybér badan niezbednych do postawienia prawidiowej
diagnozy oraz wybér metod leczenia.

Ignorowany jest czesto oczywisty fakt, ze statystycznie osoby z autyzmem chorujg
na wszystkie inne choroby z taka sama czestotliwoscia, jak ludzie, ktérzy autyzmem
dotknieci nie sa.

Wielokrotnie zaburzenia zachowania oséb cierpigcych na autyzm nie wynikajg
z samego autyzmu, ale sg skutkiem innych choréb, a zburzenia zachowania
wynikaja tylko z braku umiejetnosci  przekazania przez  chorych
z autyzmem informacji o charakterze dolegliwosci. Omytki i ignorancja lekarzy
narazajg wielokrotnie osoby z autyzmem na dtugotrwate cierpienia. Bardzo czesto
takie zachowania, jak agresja czy autoagresja sg u 0s6b z autyzmem jedynym
dostepnym im sposobem sygnalizowania dolegliwosci, a przez lekarzy
kwalifikowane sa jako nasilenie objawéw autyzmu i leczone $rodkami
uspokajajgcymi. Niejednokrotnie réwniez cierpigca na silne béle osoba z autyzmem
kierowania jest do szpitala psychiatrycznego, gdzie leczona jest poprzez

zastosowanie przymusu bezposredniego. Wiasnie srodkami uspokajajgcymi oraz
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unieruchomieniem leczone byly osoby z autyzmem cierpigce m.in. na ostre stany

zapalne uzebienia, kamienie nerkowe, wrzody zotagdka.

Wazna jest takze wiedza lekarzy na temat zaburzen somatycznych
wspdtistniejgcych z autyzmem i wptywu tych zaburzen na proces diagnozowania
i leczenia os6b z autyzmem, jak np. alergie pokarmowe, grzybice i inne.
Upowszechnianie wiedzy o autyzmie wydaje sie w tej sytuacji niezbedne dla
poprawy jakosci zycia osob z autyzmem.

IV. Proponowana zmiana:

Uwzglednienie w przepisach dotyczacych wymagan, jakim powinny
odpowiada¢ pod wzgledem fachowym i sanitarnym pomieszczenia
i urzadzenia zakladu opieki zdrowotnej, specyficznych potrzeb pacjentéw
z autyzmem.

1. Sposoéb realizaciji:

Zmiana Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 10 listopada 2006r. w sprawie
wymagan, jakim powinny odpowiada¢ pod wzgledem fachowym i sanitarnym
pomieszczenia i urzgdzenia zaktadu opieki zdrowotnej(Dz. U. z 06r. Nr. 213, poz.
1568) poprzez zmiane § 37 ust. 2 tego rozporzadzenia i dodanie w powotanym
wyzej przepisie po wyrazach , dziatéw administracyjno-socjalnych" wyrazéw ,, oraz
przychodni zdrowia psychicznego".

2. Organ odpowiedzialny: Minister Zdrowia

3. Uzasadnienie:

Ze wzgledu na specyfike zaburzen pacjentow zakladéw psychiatrycznej opieki
zdrowotnej, a w tym pacjentéw z autyzmem niektére z tych wymagan sg zbedne, lub
wrecz niekorzystne dla prawidtowego procesu leczenia tych pacjentow.

Badanie i leczenie osoby z autyzmem wymaga szczegoélnych warunkow

Osoby z autyzmem sg wyjatkowo wyczulone na otoczenie, w ktérym przebywaja.
Zgodnie z przyjeta w leczeniu oséb z autyzmem zasada, badanie i leczenie takich
pacjentéw powinno przebiega¢ w srodowisku jak najbardziej naturalnym, podobnym
do warunkéw domowych. Pomieszczenia i ich wyposazenie powinno sprzyjac
rozwijaniu relacji miedzy osobami, wspdlnej zabawie i komunikacji. Wszelkie
elementy, ktore kojarzy¢ sie bedg pacjentowi z lekarzami, szpitalem lub zabiegami

medycznymi mogq bardzo powaznie zaburzaé proces badania i leczenia.
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Drewniane podfogi i meble sg osobom z autyzmem dobrze znane, budujg poczucie
bezpieczenstwa i sprzyjajg wspotpracy pacjentéw z lekarzami i terapeutami.
Podkreslic przy tym nalezy, ze wiele oséb z autyzmem przejawia silne
autoagresywne zachowania i twarde powierzchnie, a w szczegdélnosci powierzchnie
twardsze niz te, do ktérych pacjenci sg przyzwyczajeni w domu, moga byc¢
przyczyng powaznych uszkodzen ciata. Nalezy podkreslic, ze zapis § 37
powotanego Rozporzadzenia pozostaje w sprzecznosci z trescig opracowanego
przez Zespot projektu Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie standardow
postepowania oraz procedur medycznych w postepowaniu z osobami z autyzmem
dzieciecym i innymi  catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. Powotany projekt
zawiera zapisy stanowigce, iz $rodowisko, w ktérym badany jest pacjent powinno
by¢ pozbawione elementéw kojarzacych sie 2z zabiegami medycznymi zas
gabinety powinny by¢ dostosowane do obserwacji i badania pacjenta w przyjaznym

emocjonalnie srodowisku.

EDUKACJA

PROPOZYCJE ZMIAN MAJACYCH PRZYNIESC POPRAWE SYTUACJI

System edukaciji jest, systemem uwzgledniajagcym w najszerszym zakresie potrzeby
i prawa niepetnosprawnych  dzieci i miodziezy, w tym dzieci
i miodziezy z autyzmem. Rozwigzania prawne i naklady finansowe sg,
w poréwnaniu z innymi resortami, wyjatkowo przyjazne dla oséb z autyzmem.
Niestety, problemem, ktéry czesto utrudnia, Ilub uniemozliwia dzieciom
i miodziezy z autyzmem Kkorzystanie z przyznanych im praw jest praktyczny brak
wykwalifikowanej kadry, specjalnych programéw i palcéwek przygotowanych do
przyjecia uczniow z autyzmem. Brak rozwigzan systemowych, ktére obligowatyby
wladze oswiatowe i samorzagdowe do zapewnienia warunkéw do nauki dzieciom
z autyzmem, pozostawia czesto inicjatywe i decyzje dyrektorom placowek, ktérzy
z roznych wzgledéw nie moga lub nie chca podjaé sie nauczania dzieci i mtodziezy
z autyzmem. Dlatego proponowane zmiany prawne, ale przede wszystkim
organizacyjne, majg na celu praktyczne usprawnienie systemu i utatwienie dostepu
do Swiadczenh.

I. Proponowana zmiana:
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Zwiekszenie subwencji oswiatowej dla dzieci niepetnosprawnych
uczeszczajacych do przedszkola.

1. Sposodb realizacji

Co roku minister edukacji narodowej wykonujac dyspozycje zapiséw ustawy z dn.
13 listopada 2003 r. o dochodach jednostek samorzadu terytorialnego (Dz. U.
z 2003 r., Nr 203, poz. 1966 z pozn. zm.) okresla warto§¢ wagowg subwenc;ji
oswiatowej przypadajacej na m.in. dzieci uczeszczajagce do przedszkoli.
Proponujemy, aby w kolejnym Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej
w sprawie sposobu podziatu czesci oswiatowej subwenciji ogdlnej dla jednostek
samorzadu terytorialnego znalazt sie zapis dotyczacy wiekszej subwencji (waga w
wysokosci 9,50) oswiatowej przypadajacej na dzieci z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi (w tym z autyzmem).

2. Organ odpowiedzialny: Minister Edukacji Narodowej

3. Uzasadnienie:

W przypadku dzieci z autyzmem uczeszczajacych do szkoty subwencja jest 9,5 razy
wieksza niz na dziecko zdrowe. Inaczej jest w przypadku dzieci objetych
wychowaniem przedszkolnym, ktére jest nieobowigzkowe. Z tego powodu gminy nie
otrzymujg subwencji os$wiatowej na te dzieci. Wyjatek stanowig dzieci
niepetnosprawne, na ktére gminy w ramach subwencji oswiatowej dostajg
dofinansowanie, ale w wysokosci niezaleznej od rodzaju niepetnosprawnosci.
W przypadku dzieci z autyzmem lub z niepetnosprawnosciami sprzezonymi nizsza
kwota subwencji nie pozwala zapewni¢ im w przedszkolu wilasciwej opieki
i rewalidaciji.

II.  Proponowana zmiana -Zmiana praktyki:

Stworzenie we wszystkich typach przedszkoli i szkét odpowiedniej ilosci
miejsc dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych.

1. Sposéb realizaciji

Niezwykle istotne jest zapewnienie odpowiedniej ilosci miejsc dla dzieci i mtodziezy
niepetnosprawnej w przedszkolach i szkotach wszelkiego typu. Oznacza to, ze
organy samorzadowe szczebla gminnego i powiatowego powinny monitorowaé
ilosci dzieci i miodziezy niepetnosprawnych (w tym z autyzmem) oraz potrzeby
zwigzane

z uczeszczaniem do placéwek edukacyjnych poszczegdlnego typu. Wydaje sie
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niezbedne zwiekszenie w tym zakresie nadzoru merytorycznego ze strony wiadz
oswiatowych.

2. Organ odpowiedzialny: organy samorzgdowe szczebla gminnego
i powiatowego, Ministerstwo Edukaciji Narodowej, kuratoria oswiaty
w zakresie nadzoru

merytorycznego

3. Uzasadnienie:

Funkcjonujgace obecnie sieci przedszkoli, szkét i oddziatdw integracyjnych oraz
specjalnych nie zaspokajajg potrzeb dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, w tym
z autyzmem. W wielu kilkunastotysiecznych gminach nie ma przedszkoli, szkot
integracyjnych oraz oddziatéw integracyjnych, natomiast sa uczniowie, ktérzy
kwalifikujg sie do tego typu ksztatcenia. Przedszkola i szkoty ogdlnodostepne wcigz
nie sg przygotowane na przyjecie dzieci i miodziezy niepetnosprawnych - brak
przygotowanej kadry pedagogicznej.

W efekcie dzieci z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego
w szkotach integracyjnych lub ogdlnodostepnych nie znajdujg miejsc w tych
placéwkach. Rodzice szukajg bezskutecznie takich miejsc i w rezultacie do szkét
specjalnych trafiajg czesto dzieci, ktére dobrze funkcjonowatyby w warunkach
integracji. Obecnie tworzenie placéwek integracyjnych zalezy w praktyce od woli
dyrektorow szkét i wladze oswiatowe i samorzadowe nie sg odpowiedzialne za to,
aby kazde dziecko, ktére takiego nauczania potrzebuje, znalazto miejsce dla siebie.
Odrebnym  problemem jest brak miejsc dla dzieci z  autyzmem
w szkotach specjalnych, ktére dysponowalyby przygotowang kadrg i programami.
W praktyce wiele dzieci trafia do indywidualnego nauczania nie dlatego, ze dzieci te
nie sg w stanie realizowa¢ obowigzku szkolnego w szkole, ale dlatego, ze szkota nie
jest w stanie zapewni¢ dziecku odpowiednich warunkéw.

Wydaje sie, ze bezczynnos¢ wtadz oswiatowych i samorzgdowych w tym zakresie

narusza w praktyce zapisy art. 1 ustawy o systemie oswiaty.

[ll. Proponowana zmiana:
Przygotowanie kadry pedagogicznej i wspierajacej do pracy z dzieémi
z zaburzeniami rozwojowymi.

1. Sposéb realizacji
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Wskazane jest przygotowanie odpowiedniej ilosci kadry (nauczycieli, pedagogéw,
jak i osoéb wspierajgcych dzieci w procesie edukacji) do pracy z dzieémi
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi w placéwkach oswiatowych. Ponadto
nalezatoby szkoli¢ takze osoby, ktére wspierajg edukacje dzieci w wieku 3-5 lat,
ktére nie uczeszczajg do przedszkola. Celowe wydaje sie uruchomienie przez
Ministerstwo Edukacji Narodowej uruchomié specjalnego, ministerialnego programu,
z ktérego bytoby  dofinansowane szkolenie kadry  pedagogicznej
i wspierajgcej, lub wprowadzienie zagadnieh z zakresu Autyzmu do prowadzonych
obecnie szkolen. Niezbedne wydaje sie réwniez wprowadzenie zagadnien
dotyczacych edukacji dzieci i mtodziezy z autyzmem i zespotem Aspergera. do
programow uczelni wyzszych pedagogicznych, psychologicznych
i innych przygotowujacych do edukacji oséb niepetnosprawnych.

2. Organ odpowiedzialny

Ministerstwo Edukacji Narodowej, Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego

3. Uzasadnienie:

Wciaz brakuje specjalistow przygotowanych do pracy z dzieémi z zaburzeniami
rozwojowymi, co znacznie utrudnia wspieranie tej grupy dzieci niepetnosprawnych,
a w wielu przypadkach ma takze wptyw na dostepnos¢ oferty placowek oswiatowych
dla tej grupy dzieci.

By¢ moze brzmi to nieprawdopodobnie, ale rodzice dzieci z autyzmem wcigz
borykajg sie z odmowami przyjecia ich do przedszkola czy szkoty. Dyrektorzy tych
placéwek w obawie przed nowym, nieznanym problemem, jaki stanowi dla nich
dziecko z autyzmem, brakiem odpowiednio przygotowanej kadry specjalistow wcigz
odmawiajg przyjmowania tej grupy dzieci do przedszkoli
i szkot. Wiele z dzieci, ktére nie uczeszczaja, z réznych powodéw, do przedszkoli
majg ograniczone szanse i mozliwosci edukacyjnego startu w wieku 6 lat. W sytuac;ji
gdy dziecko z autyzmem nie uczeszcza do przedszkola powinno by¢ usprawniane
i przygotowywane, by osiggnaé¢ dojrzatos¢ szkolng i rozpoczaé edukacje.

IV Proponowana zmiana:

Wprowadzenie asystenta osoby z autyzmem na teren placowek
oswiatowych.

1. Sposéb realizaciji:

Wskazane jest wprowadzenie zapiséw dajacych uczniom z autyzmem bezwzgledne

prawo do udziatu asystenta w zajeciach w przedszkolach, szkotach i innych
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placéwkach oswiatowych do ktérych uczeszczajg. Prawo to powinno by¢ niezalezne
od decyzji dyrektora placowki, a przystugiwaé¢ uczniom, co do ktérych potrzeba
asystenta zostata okreslona w opinii poradni psychologiczno-pedagogicznej na
podstawie opinii terapeuty dziecka. Zmiany te powinny by¢ okreslone w
rozporzgdzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dn. 21 maja 2001 r. w sprawie
ramowych statutow publicznego przedszkola oraz publicznych szkét (Dz. U. z 2001
r., Nr 61, poz. 624 z p6z. zm.) - zatgczniki dot. ramowych statutdéw poszczegodlinych
jednostek. Ponadto zapisy te powinny takze znalez¢ sie w Rozporzadzeniu Ministra
Edukacji Narodowej i Sportu z dn. 18 stycznia 2005 r. w sprawie warunkéw
organizowania i ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i miodziezy
niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przedszkolach, szkotach
i oddziatach ogolnodostepnych i integracyjnych (Dz. U. z 2005 r., Nr 19, poz. 167)
oraz Rozporzadzeniu Ministra Edukaciji Narodowej i Sportu z dn. 18 stycznia 2005 r.
w sprawie warunkow organizowania i ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i
miodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych
przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach (Dz. U. z 2005 r., Nr 19,
poz. 165 i 166).

Proponowane zapisy nie obligowatyby dyrektoréw szkdét do zapewnienia uczniom
z autyzmem omawianego wsparcia, a jedynie do wyrazania zgody na uczestnictwo
w zajeciach lekcyjnych asystenta spetniajgcego okreslone innymi przepisami
wymogi.

2. Organ odpowiedzialny: Minister Edukacji Narodowej

3. Uzasadnienie:

Wielu ucznidow z autyzmem wymaga indywidualnego wsparcia przez osobistego
asystenta - dotyczy to zwlaszcza sytuacji spotecznych, komunikowania sie
z otoczeniem, korzystania z ustug réznych instytucji, w tym przedszkola, szkoty. Dla
czesci ucznidw zapewnienie asystenta w szkole jest konieczne, gdyz bez tego
rodzaju wsparcia nie moga one do niej uczeszczac. Asystent moze wspiera¢ ucznia,
ktéry ma problemy zwigzane 2z koncentracja uwagi, nadpobudliwoscig
psychoruchowa. Udziat asystenta moze w sposéb zasadniczy ograniczaé
niepozgdane zachowania ucznia z autyzmem i minimalizowaé utrudnienia, ktére
stwarza uczen z autyzmem dla innych uczniow w klasie. W obecnym stanie
prawnym uczestnictwo asystenta jest mozliwe, ale uzaleznione od decyzji dyrektora

placéwki. W praktyce dyrektorzy szkét bardzo czesto odmawiajg wyrazenia zgody
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na udziat asystenta ucznia z autyzmem w zajeciach, kierujgc sie nie dobrem
dziecka, ale interesem placéwki, w szczegolnosci niechecig nauczyciela do
poddania swojej pracy ocenie dorostej osoby z zewnatrz. Wprowadzenie zapisu
dajacego dziecku z autyzmem prawo do asysty na terenie placéwki, jezeli taka
potrzeba zostanie uznana przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng, da wielu

uczniom z autyzmem realng szanse nauki w placéwkach oswiatowych.

V. Proponowana zmiana

Wprowadzenie obowigzku dodatkowego =zatrudniania nauczycieli ze
specjalistycznym przygotowaniem w przedszkolach i szkotach
ogdinodostepnych, do ktérych uczeszczaja uczniowie niepetnosprawni.

1. Sposéb realizaciji

Wopisanie w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dn. 18 stycznia
2005 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla
dzieci i miodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie
w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogdlnodostepnych lub integracyjnych (Dz.
U. z 2005 r., Nr 19, poz. 167) wymogu zatrudniania w przedszkolach i szkotach
ogolnodostepnych, do ktérych uczeszczajg dzieci i miodziez niepetnosprawne
nauczycieli posiadajacych kwalifikacje wymagane do zajmowania stanowiska
nauczyciela w odpowiednich typach i rodzajach specjalnych przedszkoli i szkét oraz
odpowiednich specjalistébw, w celu wspdtorganizowania ksztatcenia ucznidéw
niepetnosprawnych.

2. Organ odpowiedzialny: Minister Edukacji Narodowe;j.

3. Uzasadnienie:

Obowigzujace prawo daje dzieciom niepetnosprawnym mozliwos¢ uczeszczania do
kazdego typu przedszkola i szkoly w tym ogdlnodostepnych. Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dn. 18 stycznia 2005 r. w sprawie warunkoéw
organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i miodziezy
niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie w przedszkolach, szkotach i

oddziatach ogdélnodostepnych lub integracyjnych (Dz. U. z 2005 r., Nr 19, poz. 167)
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okresla warunki organizowania ksztatcenia takze w placéwkach ogdélnodostepnych -
jednak nie uwzglednia ono potrzeb uczniéw niepetnosprawnych.

Wykorzystywanie modeli wczesnej interwencji z udziatem s$Srodowiska
rodzinnego

Przedstawiono ponizej, jedynie w skrétowym zarysie, przyktad jednego z wielu
modeli wczesnej interwencji, stosowany w USA i przeznaczony dla dzieci w wieku
od 0 do lat 6 przejawiajacych zaburzenia sensoryczne i towarzyszace im inne
dysfunkcje. Z nieznacznymi zmianami program ten kwalifikuje sie do wykorzystania
u dzieci z autyzmem. Istotng jego cechg jest to, ze ma by¢ realizowany we
wspotpracy partnerskiej z rodzicami.

Program nazwany INSITE, nawigzuje do koncepcji wybitnego psychologa
szwajcarskiego J. Piageta, ktéory w swych publikacjach podkreslat znaczenie
stymulowania aktywnosci poznawczej matego dziecka, poprzedza wnikliwa
obserwacja reakcji zmystowo-ruchowych. Piaget opisywat dos¢ wyraznie
wyodrebnione stadia rozwojowe, a osigganie kazdego z nich przez dziecko jest
mozliwe po opanowaniu zdolnosci odnoszacych sie do wczesniejszego etapu.
Nawigzujac do tych zatozen autorzy programu INSITE zawarli w nim bardzo wazng
zasade stopniowania trudnosci w zadaniach, jakie ma dziecko podejmowac
z udziatem odpowiednio przygotowanych do wspoétpracy z nim oséb dorostych
(profesjonalisty i rodzicéw). Doktadna ocena za pomocg dos¢ szczegédtowo
opracowanej metody (Skali Rozwojowej dla Niemowlat i Matych Dzieci ....) stwarza
podstawy do tego, by uchwyci¢ optymalny poziom funkcjonowania poznawczego
i psychoruchowego dziecka i nie obcigza¢ je niepotrzebnym wysitkiem.
Rejestrowanie uzyskiwanych postepéw oraz powigzanie ich oceny ze stopniem
trudnosci zadan jakie ma dziecko wykonywaé, oparte jest na bogatym
doswiadczeniu uzyskanym przez wielospecjalistyczny zespdt twoércow tego
programu

Zastosowanie tego rodzaju postepowania diagnostyczno-rehabilitacyjnego wymaga
od oso6b realizujgcych je odpowiedniego przeszkolenia i statego uzupetniania swych
umiejetnosci. Proces rehabilitacji jest wspanialg okazjg do przesledzenia
charakterystycznych dla danego okresu rozwoju dynamiki proceséw uczenia sie,
Mozna jg uchwyci¢ dzieki zastosowaniu m.in. nowej techniki opartej na tzw. siatkach
stanu przestrzeni (Space State Grids ) pozwalajgcej dokonywa¢ cennych poréwnan

wykorzystujacych koncepcje systemow dynamicznych do analizy interakcji
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z dzieckiem podczas wczesnej interwencji (Hollenstein, T., 2007). Chciatbym
podziekowa¢ Towarzystwu Pomocy Gluchoniewidomym za  wspotprace
w przygotowywaniu polskiego wydania programu INSITE, ktéry juz skutecznie
spetnia swe zadanie w przypadku dzieci pozbawionych jednocze$nie wzroku i
stuchu.

Opracowalt Zespo6t z Fundacji Synapsis
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