Autyzm - podstawowe informacje
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Wstep

Niepewnos¢, zagubienie, wyobcowanie — to trudnosci, z jakimi boryka sie kazdy z nas. Jednak
to co dla nas ,normalnych” jest chwilowym dotkiem, dla osob autystycznych jest
rzeczywistoscia, ktorej stawiaja czota w kazdej chwili. Probujac zrozumie¢ autyzm
pamigtajmy, ze tak na prawde wszyscy jestesSmy ,,autystycznie uzdolnieni”.

Wedtug szacunkowych danych w Polsce jest ok. 30 tys. osob chorych na autyzm (w tym 20
tys. dzieci oraz 10 tys. osob dorostych). Problem wykluczenia dotyczy rowniez rodzin oséb z
autyzmem, co facznie daje grupe ok. 100 tys. oséb. Liczba zachorowan stale wzrasta, cho¢
przyczyny tego stanu rzeczy nie s3 w petni znane. Na obszarze bylego wojewodztwa
zielonogoérskiego zyje od kilkuset do ponad tysiaca osob autystycznych.

Niniejsza publikacja ma za zadanie utrwali¢ widomosci uzyskane podczas uczestnictwa w
projekcie ,,Autystycznie uzdolnieni. Fala solidarnosci”. Projekt skierowany jest do mtodziezy
licealnej z potudniowej czesci wojewddztwa lubuskiego i jest czescia szerokiej strategii
informowania Lubuszan o autyzmie. Przedsigwzigcie to idea Stowarzyszenia Pomocy
Osobom Autystycznym ,,Dalej Razem” wspartego przez Centrum Informacji Miodziezowej
w Zielonej Gorze. Projekt realizowany jest ze srodkow Funduszu Inicjatyw Obywatelskich.
Honorowy patronat nad przedsigwzieciem sprawuje Kurator Oswiaty VWojewodztwa
Lubuskiego. Wiecej informacji o projekcie: www.autyzm.zgora.pl/falasolidarnosci .
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Zamieszczone ponizej teksty pochodza z Biuletynu: Autyzm w
Polsce pod redakcja Agnieszki Rymszy i Andrzeja Czajkowskiego,
wydawanego przez Fundacje SYNAPSIS www.synapsis.waw.pl .
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Czym jest autyzm?

Autyzm jest zjawiskiem bardzo ztozonym i trudnym do zdefiniowania. Mowiac o osobach z
autyzmem trzeba powiedzie¢ o catym spektrum trudnosci, z jakimi si¢ borykaja, dodajac
jednoczesnie, ze trudnosci te wystepuja u kazdej z osob w innym natezeniu.

Najczesciej, w przypadku oséb z autyzmem, mamy do czynienia z zaburzeniem odbioru
swiata przez zmysty. Osoby te inaczej odbieraja Swiatto, obrazy i dzwigki, inaczej odczuwaja
dotyk, zapach, smak czy bol. Czesto maja trudnosci z precyzyjnym rozumieniem
kierowanych do nich wypowiedzi. Inny sposob odbioru swiata powoduje, ze osoby z
autyzmem tworza swoj wewnetrzny obraz Swiata, czesto odmienny od naszego. Maja takze
trudnosci z klasycznym - w naszym rozumieniu - budowaniem wigzi i okazywaniem emocji w
relacjach z innymi ludzmi. Swiat oséb z autyzmem jest inny od ,,naszego $wiata", a kiopoty z
komunikacja sprawiaja, ze osoby z autyzmem borykaja si¢ z doswiadczeniem psychicznego
osamotnienia.

Stopien autyzmu moze byc bardzo rdézny: od cigzkiego do tagodnego. Jego skutki sa jednak
zawsze powazne. Istnieje grupa osob, u ktorych glebokiemu autyzmowi towarzysza powazne
trudnosci w uczeniu sie. Druga grupe stanowia osoby, u ktérych autyzm umiarkowanego
stopnia wystepuje wraz z przecietna lub wysoka inteligencja. Niektore osoby mowia, ale nie
rozumieja w petni znaczenia wypowiadanych stéw i maja trudnosci w prowadzeniu rozmowy.
Cze$¢ z nich w ogodle nie postuguje sie mowa. Wtedy ze s$wiatem zewnetrznym
porozumiewaja si¢ zazwyczaj za pomoca pisma.

Z relacji oséb z autyzmem wynika jednak, ze bardzo chca zy¢ tak, jak inni ludzie, chca
wilaczac sie w zycie spoteczne. Taka szanse daje im pomoc specjalistow, sprofilowana terapia
oraz praca. Doswiadczenia pokazuja, Zze wtasnie praca jest dla dorostych oséb z autyzmem
najlepsza forma terapii i zrédtem satysfakeji.

Co jest przyczynq autyzmu?

Chociaz nie znamy podstawowych przyczyn autyzmu wiadomo, ze jest to biologicznie
uwarunkowane zaburzenie rozwijajacego sie moézgu. Autyzmu nie mozna rozpoznaé zaraz po
urodzeniu, poniewaz wzorce zachowan spotecznych rozwijaja sie dopiero pomiedzy széstym
a trzydziestym szostym miesiacem zycia. Czasami rozwoj dziecka odbywa sie
catkowicie normalnie i dopiero po tym okresie nastepuje wycofanie i utrata juz nabytych
umiejetnosci. Dzi$ juz na pewno wiadomo, Zze za wystapienie autyzmu nie nalezy winic¢
rodzicow, przeciwnie, czesto to oni stanowia dla dziecka najwazniejsze oparcie.

Tekst pochodzi z Biuletynu: Autyzm w Polsce pod redakcjg Agnieszki Rymszy i
Andrzeja Czajkowskiego, wydawanego przez Fundacje SYNAPSIS
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Jakie sq typowe objawy autyzmu?

Z zaburzeniem autyzmu zwiazane sa trudnosci wystepujace w trzech réznych obszarach
funkcjonowania cztowieka oraz ich wzajemne powiazania.

Obszar |: Problemy w kontaktach spotecznych - s najbardziej ewidentna cecha
zaburzen autystycznych.

>

Dzieci z autyzmem nie reaguja na swoje imi¢ i bardzo czesto unikaja kontaktu
wzrokowego z innymi ludzmi, rzadko potrafia inicjowac¢ zabawe "na niby". Maja takze
trudnosci w zrozumieniu gestow, tonu glosu i mimiki wyrazajacej uczucia.

Dzieci z autyzmem nie zdaja sobie sprawy z uczuc¢ innych wzgledem siebie i negatywnego
wrazenia, jakie moze wywiera¢ na innych ludzi- ach ich zachowanie.

Niektore osoby z autyzmem maja sktonnos¢ do agresji, zazwyczaj wtedy, kiedy musza
przebywaé w obcym lub przytfaczajacym je otoczeniu lub gdy na skutek nadwrazliwosci
na bodzce odczuwaja frustracje lub stres.

Obszar IlI: Problemy z komunikacja - ponad potowa ludzi z autyzmem przez cale
swoje zyde nie mowi. U osob, ktore mowia, umiejetnos¢ mowy zwykle rozwija sie

pozno.

» Osoby z autyzmem czesto wypowiadaja sie o sobie w trzeciej osobie uzywajac imienia, a
nie zaimkéw "ja", "moje".

» Ich jezyk moze by¢ dziwny - czesto uzywaja pojedynczych stow lub powtarzaja niezaleznie
od sytuacji jedno i to samo zdanie.

» Niektére osoby mowia ciagle na swoje ulubione tematy, nie zwazajac na osobe, do
ktorej kieruja wypowiedz.

» Niezaleznie od tego, czy maja zdolnos¢ postugiwania sie mowa czy nie, wszystkie osoby z

autyzmem maja trudnosci w zrozumieniu komunikatow werbalnych i mowy ciafa.

Obszar lll: Problemy w zachowaniu.

>

>

Chociaz osoby z autyzmem wydaja sig¢ catkowicie normalne i sprawne fizycznie, wiele z
nich wykonuje dziwne, nawykowe czynnosci, takie jak: hustanie sig, skrecanie wlosow, itp.
Niektore osoby maja tendencje do uszkadzania wiasnego ciata. Zachowania te czesto
rodza sie z trudnosci w komunikacji, z trudnosci w interpretacji otoczenia i spotecznego
znaczenia zachowania, badz z nadwrazliwosci na bodzce sensoryczne.

Niektore osoby bezustannie, nawykowo powtarzaja okreslone czynnosci, a kazda choéby
najmniejsza zmiana ustalonego porzadku jest dla nich gleboko przygnebiajaca.

Tekst pochodzi z Biuletynu: Autyzm w Polsce pod redakcjg Agnieszki Rymszy i
Andrzeja Czajkowskiego, wydawanego przez Fundacje SYNAPSIS
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Diagnoza i terapia

Woeczesna diagnoza (tj. do 3 roku zycia) i intensywna terapia sa niezbedne, by osoby z
autyzmem mialy szans¢ na normalne zycie. Dzi§ sytuacja dzieci i miodziezy oraz osob
dorostych z autyzmem jest w Polsce dramatycznie zta. Ponizej przedstawiamy podstawowe
problemy z zakresu diagnozy i terapii, z jakimi musza borykac sie rodzice zmagajacy sie¢ z
choroba swoich dzieci.

>

>

>

>

Brak diagnozy.
Ze wzgledu na niski stopien wiedzy o autyzmie w spofeczenstwie, jak i wsrod lekarzy
orzekajacych, wiele osob z autyzmem w ogodle nie zostaje zdiagnozowanych albo jest
zdiagnozowanych nieprawidtowo.

Po6zna diagnoza.
W Polsce diagnoza u wigkszosci dzieci nastepuje o wiele za poézno. Z powodu braku
wystarczajacej liczby osrodkow diagnostycznych, sredni okres samego oczekiwania na
pierwsza wizyte u specjalisty wynosi od
6 miesiecy do | roku. Srednia wieku osoby diagnozowanej (dotyczaca wyhcznie dzieci,
ktdre zostaja zdiagnozowane) wynosi ok. 4,5 roku.

Brak terapii.
Wsréd dzieci z rozpoznanym autyzmem tylko co drugie ma zapewniong stata opieke w
specjalistycznej placowce (poradni). W wielu osrodkach oczekiwanie na rozpoczecie
terapii trwa nawet ponad rok.

Duza odleglosé od placowki specjalistycznej.
Srednio 92 Em P ped y )

Edukacja oséb z autyzmem

Nadal nierozwiazanych jest wiele probleméw zwiazanych z edukacja oséb z autyzmem.
Dotycza one nie tyle braku rozwiazan prawnych, ile praktyki ich stosowania.

Problemem pozostaje:

>

>
>

Brak programéw edukacyjnych dostosowanych do specyficznych potrzeb oséb z
autyzmem,

Brak wykwalifikowanych kadr,

Brak liceéw integracyjnych, (licea ogolnodostepne nie sa przygotowane do
przyjmowania uczniéow z autyzmem).

Bariery spoteczne. Nadal nie wszystkie gminy wywiazuja sie z obowiazku
organizowania i zapewnienia transportu i opieki dla dzieci niepetnosprawnych (w tym
dzieci z autyzmem) w drodze do szkoty i z powrotem. Wiele przedszkoli i szkot nie
chce przyjmowac dzieci z autyzmem, pomimo zapisow (m.in. w Ustawie o systemie
oswiaty) gwarantujacych dostep dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej do kazdego typu
szkoty. Obawa przed wprowadzaniem "os6b z zewnatrz" na teren szkoty powoduje,
Ze zapewnieni przez rodzicow wolontariusze - asystenci uczniéw z autyzmem nie s3
wpuszczani.

Tekst pochodzi z Biuletynu: Autyzm w Polsce pod redakcjg Agnieszki Rymszy i
Andrzeja Czajkowskiego, wydawanego przez Fundacje SYNAPSIS



