Materialy uzupetniajace w ramach projektu:

Autystycznie uzdolnieni.
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Wstep

W ogloszonym przez Grupe AXA konkursie dla organizacji pozarzqdowych
zatytutowanym ,Wspieramy Mamy”, sposrod 122 projektow z catej Polski zadecydowano o
dofinansowaniu 9, w tym projektu ztozonego przez Stowarzyszenie Pomocy Osobom
Autystycznym ,Dalej Razem” w Zielonej Gorze w partnerstwie z Fundacjq Komunikacji
Pozytywnej oraz Gming Brody.

Projekt ,, Autystycznie uzdolnieni. Wspdlna sprawa” jest czescig szerokiej

strategii propagowania wiedzy o autyzmie w naszym regionie. Niniejsza publikacja ma za zadanie
utrwali¢ wiadomosci uzyskane podczas uczestnictwa w projekcie.

Chcemy dotrze¢ do roznorodnych grup spolecznych. W  zesztym roku zrealizowalismy
przedsiewziecie dla mtodziezy szkdt srednich: ,,Autystycznie uzdolnieni. Fala solidarnosci”.
Podczas warsztatow i paneli dyskusyjnych spotkalismy sie z czterystoma licealistami z pigciu szkot

regionu (‘wigcej o projekcie: www.autyzm.zgora.pl/falasolidarnosci).

Obecnie prowadzimy rowniez akcje edukacyjng skierowang do wolontariuszy, w wiekszosci
studentow kierunkow pedagogicznych Uniwersytetu Zielonogorskiego, projekt mnosi tytut
»Autystycznie uzdolnieni. Wolontariat z pasjq”.

Niepewnosc, zagubienie, wyobcowanie — to trudnosci, z jakimi wszyscy si¢ borykamy.
Jednak to, co dla nas ,normalnych” jest chwilowym dotkiem, dla osob autystycznych stanowi
rzeczywistosc, ktorej stawiajg czota w kazdej chwili. Prébujgc zrozumie¢ autyzm pamietajmy, ze tak
naprawde wszyscy jestesmy ,,Autystycznie Uzdolnieni”.

Autyzm i wszelkie dolegliwosci z nim zwiqzane to rowniez, a moze przede wszystkim,
cierpienie opiekunow osoby autystycznej. Wycieniczenie emocjonalne, fizyczne czy ekonomiczne,
dotykajq z roinym natezeniem wszystkich rodzin borykajgcych sie z tym schorzeniem. Zwykta

ludzka solidarnos¢ domaga sig, abysmy ich problemy uznali za naszq ,, Wspélnq Sprawe”.

Grazyna Kochaniak
prezes SPOA ,Dalej Razem”
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O projekcie
Gdzie?

Bedziemy pracowaé¢ w Brodach i okolicach. Wybér jest nieprzypadkowy - na
wspomnianym terenie autyzm dotyka niepokojaco duzej liczby dzieci. Stowarzyszenie
Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem” posiada az siedmioro podopiecznych z
Gminy Brody oraz Gminy Lubsko.

ZdecydowaliSmy sie na realizacje tak duzego przedsiewziecia w owych miejscach, ze
wzgledu na ogromny potencjal merytoryczny, organizacyjny i emocjonalny kipigcy w
Mamach, ktére doprowadzily do powstania na wsi $wietlicy terapeutycznej dla swych
autystycznych dzieci.

Atutem Brodéw i okolic jest che¢ wspétpracy ze strony samorzadu lokalnego.

Kiedy?
Realizacja przedsiewziecia przewidziana jest na okres od wrzesnia 2007 do
korica lutego 2008.
Staraliémy sie, by nasycenie poszczegdélnymi dzialaniami w ramach projektu bylo
rozlozone réwnomiernie w czasie. Kiedy jedna akcja bedzie sie koriczyla, zacznie sie
kolejny element. Cigglos¢ wszystkich dziatan korygowaé bedzie serwis internetowy, tam
rowniez udostepniono szczegétowy harmonogram projektu.

Jak?

Nie bedzie suchych faktéw, akademickich dyskusji, nudnych posiedzer, ale
zywi ludzie, nowoczesne $rodki przekazu, réznorodnos¢ formy, dynamizm, nauka
poprzez zabawe i doswiadczenie.

Nie bedziemy biernie czeka¢ - wyjdziemy z naszymi propozycjami prosto pomiedzy
ludzi.

Dla kogo?
Z racji, iz projekt ma charakter akcji promujacej wiedze, odbiorcami jego bedzie
szeroko pojeta spotecznos¢ lokalna.
Nasze zaproszenie kierujemy do sgsiadow, znajomych, mlodziezy, oséb starszych,
urzednikéw lokalnych instytucji, , przecietnych” obywateli, - ludzi dobrej woli,
mieszkaricow Brodow oraz okolicznych wsi i miasteczek, ktérym los drugiego cztowieka
nie jest obojetny.

Po co?
Chcemy uczynic¢ fragment lokalnej rzeczywistosci bardziej przyjaznym dla oséb
autystycznych. Naszymi priorytetami sa:
- aktywizacja spoteczna matek autystow z Brodéw i okolicznych miejscowosci,
- promocja wiedzy na temat autyzmu - przelamywanie barier i uprzedzen,
- zacie$nienie wiezi lokalnych, wyzwolenie postaw empatii i solidarnosci,
- wzmocnienie roli §wietlicy terapeutycznej dla dzieci z autyzmem w Brodach.
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Harmonogram projektu
Caty okres trwania projektu
Serwis internetowy:
- Aktualnodci,
- Materialy edukacyjne i multimedialne,
- Blog prowadzony przez jedng z mam,
Whrzesien 2007
Festyn edukacyjny: Dziert Autyzmu w Gorzynie.
Gorzyn 23.09, godz. 12:00-17:00, Program:
- Warsztaty ukazujace Swiat osob autystycznych,
- Ekspozycja prac artystycznych,
- Poczestunek (przepyszne ciasta i kielbaski z grilla),
- Konkurs z nagrodami,
- Projekcja filmu,
- Spotkanie z ciekawymi gosémi,
- Rzetelna dawka wiedzy nt. autyzmu,
- Na zywo wystep zespolu Plus Braders ( www.plusbraders.pl ).
Dziefi Autyzmu w Gérzynie zrealizowany dzieki wspétpracy z Gmina Lubsko
Pazdziernik 2007
Poczatek programu wspélpracy z wolontariuszami:
- Szkolenie,
- Codzienna wspoétpraca: dziecko - stowarzyszenie - wolontariusz.
Poczatek programu wsparcia psychologicznego:
- Wspétpraca: rodzina osoby autystycznej - psycholog
- Warsztaty z asertywnosci dla kobiet (nie tylko mam 0s6b autystycznych) - 19.10.
Listopad 2007
Cykl spotkan edukacyjnych z uczniami w szkotach regionu
(terapeuta, rodzic os. autystycznej)

Grudzien 2007
Dzieni Otwartych Drzwi w Swietlicy terapeutycznej dla dzieci z autyzmem w Brodach:
- Prezentacja metod pracy terapeutycznej z osoba autystyczna,
- Warsztaty ukazujace $wiat os6b autystycznych,
- Projekcja filmu o autyzmie,
- Mozliwosé dyskusji z terapeutami oraz najblizszymi dzieci autystycznych,
- Dyskusja z lokalnymi érodowiskami opiniotwérczymi oraz decydentami na temat
mozliwosci rozwoju form wsparcia oséb niepetnosprawnych i ich rodzin w najblizszym
regionie.
Styczen 2008

Kontynuacja rozpoczetych w poprzednich miesiacach dziatafi w ramach projektu.

Luty 2008
Gala uroczystego zakonczenia projektu:
- Podsumowanie przebiegu poszczegolnych akcj,
- Wystep jednego z najpopularniejszych w Polsce kabaretéw.
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Czym jest autyzm?1

Autyzm jest zjawiskiem bardzo ztozonym i trudnym do zdefiniowania. Méwigc o osobach
z autyzmem trzeba powiedzie¢ o calym spektrum trudnosci, z jakimi sie borykaja, dodajac
jednoczesnie, ze trudnosci te wystepuja u kazdej z os6b 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 dzwieki, inaczej
odczuwaja dotyk, zapach, smak czy bol. Czesto maja trudnosci z precyzyjnym
rozumieniem kierowanych do nich wypowiedzi. Inny sposéb odbioru $wiata powoduje,
Ze osoby z autyzmem tworza swdj wewnetrzny obraz $wiata, czesto odmienny od
naszego. Maja takze trudnosci z klasycznym - w naszym rozumieniu - budowaniem wiezi
i okazywaniem emocji w relacjach z innymi ludzmi. Swiat 0séb z autyzmem jest inny od
,haszego $wiata", a klopoty z komunikacja sprawiaja, Zze osoby z autyzmem borykaja sie z
do$wiadczeniem psychicznego osamotnienia.

Stopient autyzmu moze by¢é bardzo rézny: od ciezkiego do lagodnego. Jego skutki sa
jednak zawsze powazne. Istnieje grupa os6b, u ktérych 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 méwia, ale nie rozumiejg w pelni znaczenia wypowiadanych stéw i maja
trudnosci w prowadzeniu rozmowy. Cze$¢ z nich w ogoéle nie postuguje sie mowa. Wtedy
ze Swiatem zewnetrznym porozumiewajq si¢ zazwyczaj za pomoca pisma.

Z relacji os6b z autyzmem wynika jednak, ze bardzo chcag zy¢ tak, jak inni ludzie, chca
wlaczac sie w zycie spoleczne. Taka szanse daje im pomoc specjalistow, sprofilowana
terapia oraz praca. Doswiadczenia pokazuja, ze wladnie praca jest dla dorostych oséb z
autyzmem najlepsza forma terapii i Zrédlem satysfakgji.

Co jest przyczyna autyzmu?

Chociaz nie znamy podstawowych przyczyn autyzmu wiadomo, ze jest to biologicznie
uwarunkowane zaburzenie rozwijajacego sie moézgu. Autyzmu nie mozna rozpoznac
zaraz po urodzeniu, poniewaz wzorce zachowan spolecznych rozwijaja sie dopiero
pomiedzy széstym a trzydziestym széstym miesigcem zycia. Czasami 1ozwdj
dziecka odbywa sie

catkowicie normalnie i dopiero po tym okresie nastepuje wycofanie i utrata juz nabytych
umiejetnosci. Dzi$ juz na pewno wiadomo, ze za wystgpienie autyzmu nie nalezy winic¢
rodzicow, przeciwnie, czesto to oni stanowia dla dziecka najwazniejsze oparcie.

1 Tekst merytoryczny nt. autyzmu pochodzi z materiadw Fundacji Synapsis, www.synapsis.waw.pl
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Jakie sa typowe objawy autyzmu?

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

Obszar I: Problemy w kontaktach spolecznych - sa najbardziej ewidentna cecha
zaburzen autystycznych.

>

Dzieci z autyzmem nie reaguja na swoje imie i bardzo czesto unikaja kontaktu
wzrokowego z innymi ludZzmi, rzadko potrafia inicjowaé¢ zabawe "na niby". Maja
takze trudnosci w zrozumieniu gestéw, tonu glosu i mimiki wyrazajacej uczucia.
Dzieci z autyzmem nie zdaja sobie sprawy z uczu¢ innych wzgledem siebie i
negatywnego wrazenia, jakie moze wywiera¢ na innych ludzi- ach ich zachowanie.
Niektére osoby z autyzmem majg sktonnosé¢ do agresji, zazwyczaj wtedy, kiedy musza
przebywaé¢ w obcym lub przyttaczajacym je otoczeniu lub gdy na skutek
nadwrazliwoséci na bodzce odczuwaja frustracje lub stres.

Obszar II: Problemy z komunikacja - ponad polowa ludzi z autyzmem przez cale swoje
zycie nie méwi. U 0s6b, ktore mowia, umiejetnosé¢ mowy zwykle rozwija sie pézno.

>

>

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

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

Niektore osoby moéwia ciggle na swoje ulubione tematy, nie zwazajac na osobe, do
ktérej kieruja wypowiedz.

Niezaleznie od tego, czy maja zdolnoé¢ postugiwania sie mowa czy nie, wszystkie
osoby z autyzmem majg trudnosci w zrozumieniu komunikatéw werbalnych i mowy
ciata.

Obszar III: Problemy w zachowaniu.

>

Chociaz osoby z autyzmem wydaja sie calkowicie normalne i sprawne fizycznie,
wiele z nich wykonuje dziwne, nawykowe czynnosci, takie jak: hustanie sie, skrecanie
wlosow, itp.

Niektére osoby majq tendencje do uszkadzania wtasnego ciata. Zachowania te czesto
rodza si¢ z trudnosci w komunikacji, z trudnosci w interpretacji otoczenia i
spolecznego znaczenia zachowania, badZ z nadwrazliwoéci na bodZce sensoryczne.
Niektore osoby bezustannie, nawykowo powtarzaja okre$lone czynnosci, a kazda
cho¢by najmniejsza zmiana ustalonego porzadkujest dla nich gleboko przygnebiajaca.



Diagnoza i terapia

Woczesna diagnoza (t. do 3 roku zycia) i intensywna terapia sa niezbedne, by osoby z
autyzmem mialy szanse na normalne zycie. Dzi$ sytuacja dzieci i mlodziezy oraz oséb
dorostych z autyzmem jest w Polsce dramatycznie zla. Ponizej przedstawiamy
podstawowe problemy z zakresu diagnozy i terapii, z jakimi musza boryka¢ sie rodzice
zmagajacy sie z chorobg swoich dzieci.

» Brak diagnozy.
Ze wzgledu na niski stopienn wiedzy o autyzmie w spoleczeristwie, jak i wsréd
lekarzy orzekajacych, wiele os6b z autyzmem w ogoble nie zostaje zdiagnozowanych
albo jest zdiagnozowanych nieprawidiowo.

» Poézna diagnoza.
W Polsce diagnoza u wiekszosci dzieci nastepuje o wiele za p6ézno. Z powodu braku
wystarczajacej liczby osrodkéw diagnostycznych, Sredni okres samego oczekiwania na
pierwsza wizyte u specjalisty wynosi od
6 miesiecy do 1 roku. Srednia wieku osoby diagnozowanej (dotyczaca wylacznie
dzieci, ktore zostaja zdiagnozowane) wynosi ok. 4,5 roku.

» Brak terapii.
Wsrod dzieci z rozpoznanym autyzmem tylko co drugie ma zapewniona stala opieke
w specjalistycznej placéwce (poradni). W wielu osrodkach oczekiwanie na rozpoczecie
terapii trwa nawet ponad rok.

> Duza odleglosé od placowki specjalistycznej.
Srednio 92%<m P Pea) ty J

Edukacja 0s6b z autyzmem

Nadal nierozwigzanych jest wiele probleméw zwigzanych z edukacjg oséb z autyzmem.
Dotycza one nie tyle braku rozwiazar prawnych, ile praktyki ich stosowania.

Problemem pozostaje:

> Brak programéw edukacyjnych dostosowanych do specyficznych potrzeb oséb z
autyzmem,

> Brak wykwalifikowanych kadr,

> Brak licedw integracyjnych, (licea ogélnodostepne nie sg przygotowane do
przyjmowania uczniéw z autyzmem).

> Bariery spoleczne. Nadal nie wszystkie gminy wywigzuja sie z obowigzku
organizowania i zapewnienia transportu i opieki dla dzieci niepelnosprawnych (w
tym dzieci z autyzmem) w drodze do szkoly i z powrotem. Wiele przedszkoli i szkot
nie chce przyjmowaé dzieci z autyzmem, pomimo zapiséw (m.in. w Ustawie o
systemie oswiaty) gwarantujacych dostep dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej do
kazdego typu szkoly. Obawa przed wprowadzaniem "os6b z zewnatrz" na teren
szkoly powoduje, ze zapewnieni przez rodzicow wolontariusze - asystenci
uczniow z autyzmem nie s wpuszczani.
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Autyzm - problem calej rodziny

Jest rzecza oczywista, ze autyzm u dziecka, p6Zniej nastolatka i dorostego, w wyjatkowo
ciezki sposob i wielostronnie dotyka cala jego rodzine.

Dotyczy to kilkudziesieciu tysiecy ludzi, zmieniajgc nieodwracalnie ich zycie.

Zmiany te nie musza by¢ az tak destrukcyjne, gdyby chorzy na autyzm i ich rodziny mieli
zapewnione minimum pomocy, niezbednej we wszystkich kolejnych etapach zycia.
Mozliwosci funkcjonowania osoby z autyzmem sa ograniczone. Z tak specyficznymi
zaburzeniami, jakie niesie za sobg autyzm, odbijajacymi sie na zachowaniu dorosta osoba
nie jest w stanie podja¢ pracy, zalozy¢ rodziny, wies¢ tak zwanego normalnego zycia
towarzyskiego, zwykle nie potrafiag nawet samodzielnie zy¢.

Czesto znajduje sie poza zasiegiem pelnej edukacji szkolnej, umozliwiajacej miedzy
innymi na spedzaniu czasu w sposob aktywny poza domem. Zazwyczaj wigc pozostaje w
domu, pod ciagla opieka rodzica, ktéry najczesSciej rezygnuje z pracy. Wielu rodzicow
czuje sie przytloczonych odpowiedzialnoscia za dziecko i osamotnionych w swojej
bezradnosci.

Najtrudniejsza do zniesienia jest jednak izolacja spoleczna rodziny, ktéra narasta wraz z
wiekiem osoby autystycznej. I pytanie ,co bedzie z dzieckiem gdy zabraknie rodzicow?”
bo sytuacja 0s6b dorostych 0s6b z autyzmem jest nieustabilizowana.

Im mozna pomoc!

W Polsce dziata Porozumienie Autyzm - Polska, skupiajace 45 organizacji z terenu calego
kraju dziatajacych na rzecz dzieci i 0s6b dorostych z autyzmem.

Coraz wieksza rzesza specjalistow (lekarzy, psychologéw, terapeutéw) potrafia wlasciwie
diagnozowac te chorobe i opracowywacé programy terapeutyczne oraz Stowarzyszenia i
Fundacje zakladane przez rodzicéw czy spolecznikow wspiera osoby autystyczne i ich
rodziny w codziennym trudzie.

Swietlica w Brodach

Wytrwaloéé¢, skutecznosé, konsekwentne dazenie do wyznaczonego celu, dzieki
tym cecha w lutym tego roku Mamy zainicjowaly funkcjonowanie S$wietlicy
terapeutycznej dla dzieci z autyzmem w Brodach. Kobiety potrafily zjedna¢ sobie wojta
Zbigniewa Wilkowieckiego oraz radnych gminy, dzieki czemu otrzymatly lokal. Ich
determinacja sprawila, iz nie musza juz co tydzien dojezdza¢ do oddalonej o 60 km
Zielonej Gory, aby poddawacé dzieci terapii. Obecnie specjalista ze SPOA ,Dalej Razem”
przyjezdza do nich. Mamom udato sie stworzy¢ zalazek grupy wolontariuszy, wsréd
ktérych znajduja sie studenci kierunkéw pedagogicznych oraz jedna z radnych gminy!
Kobiety stanowia dla siebie wzajemnie ogromne wsparcie psychologiczne. W nielatwej
codziennoéci, stworzyly miejsce nie tylko przeznaczone do terapii ale wrecz drugi dom.
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Postscriptum

Jestesmy ich matkami, ale oni wybrali inng rzeczywistosc. Wiemy, ze schronili sie tam,
bo nie sq jeszcze w stanie zaakceptowac realnego swiata, byc¢ moze nadal nie sq i stojq na krawedzi -
miedzy ich a naszym Swiatem. Wahajq sie, nie wiedzq i boja sie wejs¢ na Sciezke prowadzqgca do
naszej normalnosci. Rozumiemy i szanujemy ich wybor, dlatego chcemy przygotowac ten Swiat i
ludzi obwarowanych zaleznosciami, normami i zakazami na nasze dzieci - tak inne niz wigkszosc.
Kazdego dnia probujemy budowac most z cegietek naszej wiary, rozpaczy i radosci z prostych
osiggnie¢ naszych chtopcow. Jestesmy silne, bo jestesmy solidarne i pewne, Ze sie uda. Bo mamy jq.
Elu bardzo Ci dzigkujemy, za to, ze nie zawahatas si¢ nam pomoc i jestes z nami, dziekujemy Ci z

catego serca, bo pokochatas nasze dzieci jak my.

W imieniu Mam

dzieci autystycznych

z Brodow 1 okolic

Helena Kowalska-Krent
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Instytucje zaangazowane w projekt

Organizator:

Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym "Dalej Razem" to
organizacja dziatajgca w potudniowej czesci wojewddztwa lubuskiego. Celem
stowarzyszenia  jest stworzenie osobom autystycznym warunkow do
profesjonalnej rehabilitacji umozliwiajqcej rozwdj, promocja wiedzy na temat
autyzmu,  przelamywanie  barier  spolecznych,  udzielanie  wsparcia
psychologicznego  najblizszym  osoby  autystycznej.  Opriocz  rodzicow
stowarzyszenie zrzesza terapeutow, nauczycieli i opiekundw. Istniejemy od 2001
roku. W 2004 roku pozyskalismy status Organizacji Pozytku Publicznego.

Partnerzy:

Brody wies w Polsce potozona w wojewddztwie lubuskim, w powiecie zarskim,
siedziba wladz samorzqdowych oraz najwigksza miejscowos¢ gminy. W Brodach
mieszka okoto 1070 osob. Historia: od 20 kwietnia 1740 wlasnos¢ saskiego
ministra Henryka Briihla,;do 1815 nalezaty do Saksonii nastepnie do Krdlestwa
Prus; od 1945 roku w Polsce, utracity prawa miejskie. Zabytki z XVII-XVIII
wieku: koscidt pw. Wezystkich Swietych, dawny zbér ewangelicki; patac; oficyny;
dawna poczta; brama miejska; park.

Fundacja Komunikacji Pozytywnej powstata, aby poprzez dobrq komunikacje
jednoczy¢ ludzi, ktérzy cheq tworzyé dobry swiat. Wspélnie dziatamy na rzecz
poprawy jakosci zycia 0s6b z autyzmem. Chcemy daé im szanse na niezaleznosc.
Ponadto dziatamy na rzecz grup dyskryminowanych, a w szczegolnosci kobiet.
Prowadzimy szkolenia z szeroko pojetej komunikacji, pomagamy odnalez¢ sie na
rynku pracy, prowadzimy akcje kulturalne oraz wiele innych projektow fgczqcych
ludzi w pozytywnych celach.

Sponsor Glowny:

“AXA - Wspieramy Mamy” - program spoleczny Grupy AXA

Patroni Medialni:
TVP3 Lubuska, Radio Zachéd, Gazeta Lubuska

KONTAKT:

Sebastian Cycula

koordynator projektu

tel. 694 511 027

e-mail: seba@autyzm.zgora.pl
www.autyzm.zgora.pl/wspolna-sprawa

-Zielona Gora, Wrzesien 2007-

Siedziba:

al. Niepodlegtosci 16 (II pil tro)
65-048 Zielona Goéra

Adres korespondencyjny:

ul. Zachodnia 61

65-552 Zielona Goéra

tel. 793 333 124

e-mail: biuro@autyzm.zgora.pl
www.autyzm.zgora.pl

Urzad Gminy w Brodach:
ul. Rynek 2

68-343 Brody

tel. 0 68 371 21 55,

fax. 3712015

e-mail gmina@brody.pl
www.brody.pl

Biuro:

UL Rynek 2-3

65-001 Zielona Gora

Adres do korespondencji:
Ul. Owocowa 1/24

65-411 Zielona Géra

tel. 692 450 380

e-mail: fundacja@fkp.org.pl
www.fkp.org.pl



