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Od Redakgji

Oddajemy w rece naszych czytelnikéw podwoéjny zeszyt pétrocznika AUTYZM,
w ktérym kontynuujemy tematyke poruszona w poprzednich edycjach.

Szczegblng uwage zwracamy na trzy artykuly prezentujace myslenie o osobach
z autyzmem i ich specyficznych problemach, wlasciwe dla systemu edukacyjnego
TEACCH. Dziekujemy Garemu Mesibov za wyrazenie zgody na ich publikacje.

» ...Autyzm moze by¢ rozumiany jako kultura, poniewaz sklada sie z charak-
terystycznych i przewidywalnych wzorcow zachowan. Rola jaka pelni nauczyciel
osoby z autyzmem jest podobna do pelnionej przez miedzykulturowego ttumacza:
to kto$, kto rozumie obie kultury i jest w stanie ttumaczy¢ oczekiwania i procedury
Srodowiska nie autystycznego, osobie z autyzmem.” - pisza Gary Mesibov i Victoria
Shea w artykule ,Kultura autyzmu: Od teoretycznego zrozumienia do praktyki peda-
gogicznej”. To pierwsza czes¢ programowego artykutu twércow TEACCH - kolejna
- w nastepnym wydaniu naszego pisma.

Uczmy dzieci akceptowa¢ innos¢ — zacheca Catherine Faherty i przedstawia swoja
propozycje lekgji tolerancji dla uczniéw szkoly podstawowej, a Susan Boswell poka-
zuje w jaki sposob zachecac¢ dziecko do komunikowania sie z otoczeniem.

Co to jest Zespot Stresu Pourazowego i jaki moze mie¢ wptyw na zachowania oséb
z autyzmem ? Traumatyczne wydarzenia powoduja gtebokie i trwate zmiany w fizjo-
logii, uczuciach, poznawaniu i pamieci, a osoby ktore zostaty skrzywdzene w imie
terapii, moga odbiera¢ swoja sytuacje tak samo jak osoby, ktére wykorzystywano czy
przesladowano, np. seksualnie. Temat ten ciagle jest zbyt mato poznany, warto wiec
siegna¢ po jego opracowanie ,Co powoduje Post-Traumatic Stress Disorder (PTSD)
u 0s6b z autyzmem?”.

Przedstawiamy réwniez artykut Zbigniewa Szota wynikajacy z 15 letnich doswiad-
czeh autora. Uzasadniono tu wazno$¢ terapii ruchowej, a uzyskane pozytywne
rezultaty potwierdzaja jej wpltyw na rozwdj osobowy i psychoruchowy dzieci z auty-
zmem.

Obszerny blok tematyczny poswiecilismy zagadnieniom zwiazanym z pomoca
mtlodziezy i dorostym z autyzmem. Artykuly Andrzeja Wolskiego ,Wsparcie dla
mlodziezy ze spektrum zaburzen autystycznych...”, Edwarda Bolaka ,Farma Zycia”
i Margaret A. Schneider ,Spotecznos¢ farmy...” poruszaja tematyke zwiazana z orga-
nizacja i aspektami funkcjonowania farm jako miejsca pracy i zycia.

Czytelnicy, szukajacy autentycznych Swiadectw zycia 0séb z autyzmem znajda tu
poruszajace dokumenty, pokazujace myslenie, zachowanie, komunikowanie i inne
aspekty ich interakcji, autorstwa: Aliny Midro, Bartka (mlodego mezczyzny z ZA)
i Beaty Gajewskiej.

Wiersz Megi — Matgorzaty Mikos, piosenka Marka Lelanda, kronikarskie donie-
sienia nie tylko z zycia Fundacji Dom Rain Mana (polecamy notke nt. szczepionek)
- dopelniaja to wydanie.

Zapraszamy do lektury, takze na stronie internetowej naszej fundagji:
www.domrainmana.pl



Kultura autyzmu:
Od teoretycznego zrozumienia do praktyki pedagogicznej
(czes¢ pierwsza)

Gary B. Mesibov i Victoria Shea'.
Division TEACCH
Chapel Hill, NC, USA

Wprowadzenie

Kultura odnosi sie do wspdlnych wzorcéw ludzkiego zachowania. Normy kultu-
rowe wplywaja na sposéb myslenia, jedzenia, ubierania sie, pracy, rozumienia takich
zjawisk przyrody jak pogoda czy przechodzenie dnia w noc, spedzanie czasu wolne-
go, komunikowanie sie, wptywa takze na inne fundamentalne aspekty ludzkiej inte-
rakcji. Pod tym wzgledem kultury bardzo sie réznia. Czasami osoby z jednej grupy
moga uzna¢ jakie§ zachowanie w innej kulturze za niezrozumiale, czy tez bardzo
niezwykte. Kultura, w antropologicznym znaczeniu, jest przekazywana z pokolenia
na pokolenie; ludzie mysla, czuja oraz zachowuja sie w dany sposéb, poniewaz tak
zostali w swojej kulturze nauczeni.

Autyzm, oczywiscie, to niezupelnie kultura; to uposledzenie rozwoju wywotane
zaburzeniami neurologicznymi. Wplywa na sposéb w jaki poszczegdlne osoby jedza,
ubieraja sie, pracuja, spedzaja swéj wolny czas, rozumieja $wiat, komunikuja sie, itd.
W ten sposéb autyzm moze by¢ rozumiany jako kultura, poniewaz skltada sie z cha-
rakterystycznych i przewidywalnych wzorcéw zachowan. Rola jaka pelni nauczyciel
osoby z autyzmem jest podobna do petnionej przez miedzykulturowego tlumacza:
to kto$, kto rozumie obie kultury i jest w stanie tlumaczy¢ oczekiwania i procedury
Srodowiska nie autystycznego, osobie z autyzmem. Aby uczy¢ osoby z autyzmem,
musimy zrozumiec ich kulture, mocne oraz stabe strony, ktére sie z nia wiaza.

Autyzm to uposledzenie rozwoju, charakteryzujace sie trudnosciami i nieprawi-
dlowosciami w niektérych obszarach: umiejetnosci nawiazywania kontaktu i relacji
spotecznych, funkcjonowaniu kognitywnym, przetwarzaniu uczu¢ i zachowaniu.
Okoto 10-15% cierpiacych na autyzm to osoby o przecietnej lub ponad przecietnej
inteligencji (facznie z tymi, ktérych poziom IQ znajduje sie w najwyzszym przedzia-
le); 25-35% znajduje sie w przedziale granicznym lub lekkiego uposledzenia, podczas
gdy pozostate osoby sa umiarkowanie lub glteboko uposledzeone umystowo.

Przedzial odnotowanego poziomu inteligencji u oséb z autyzmem jest zZrédlem
ogromnej réznorodnosci; inng przyczyna réznic sa odmienne umiejetnosci kazdej
z nich. Wiekszos¢ wykazuje sie wzglednym lub nawet znacznym potencjatem, zwykle
w obrebie pewnych aspektow pamieci, percepcji wzrokowej czy nietypowych uzdol-
nien (na przyktad rysowanie, idealny stuch).

1 " thumaczenia za zgoda autoréw z http://www.teacch.com/



Poniewaz problemy oséb z autyzmem sa pochodzenia organicznego oraz sa
nieodwracalne, celem naszych wysitkow edukacyjnych i terapeutycznych nie jest
“uczynienie ich normalnymi”. Raczej, dtugoterminowym celem programu TEACCH
dla uczniéw z autyzmem jest mozliwie najlepsze dopasowanie ich do funkcjonowania
w spoleczenstwie, gdy beda dorosli. Osiagamy ten cel dzieki poszanowaniu rdznic,
jakie stwarza autyzm u poszczegdlnych jednostek oraz poprzez taka prace w ramach
ich kultury, ktéra umozliwi im nabycie umiejetnosci niezbednych do funkcjonowania
w naszym spoleczenstwie. Pracujemy nad tym, by poszerzy¢ umiejetnoéci i zrozumie-
nie naszych uczniéw, a dodatkowo — przystosowujemy srodowisko do ich specjalnych
potrzeb i ograniczen. W rezultacie pragniemy im zapewnic to, co sami chcieliby$my
mie¢ do dyspozycji podczas podrézy do innego kraju: mozemy sprébowaé nauczy¢
sie troche jezyka obcego i zebra¢ informacje na temat zwyczajow danego kraju - jaki
jest system monetarny czy tez jak ztapac taksowke, ale takze byloby nam bardzo mito,
gdybySmy ujrzeli znaki po angielsku (w naszym przypadku — po polsku), czy mieli
przewodnika, ktéry pomoze nam przy zakupie biletu czy przy zamoéwieniu posit-
ku. W ten sposéb nauczanie dla oséb z autyzmem powinno mie¢ dwa cele: zwiek-
szenie zakresu ich rozumienia i sprawienie, by $rodowisko byto dla nich bardziej
zrozumiale.

By osiagnac te cele i poméc osobom z autyzmem lepiej funkcjonowac w naszej kul-
turze, niezbedne jest opracowanie programow koncentrujacych sie na tych podstawo-
wych deficytach i atutach autyzmu, ktére wplywaja na codzienna nauke i interakcje.
Takie podejécie do autyzmu jest zwiazane, cho¢ nie tozsame, ze zidentyfikowaniem
deficytow do celéw diagnostycznych. Diagnostyczne cechy autyzmu, jak problemy
spoleczne i trudnosci z komunikacja przydatne sa, by odrézni¢ autyzm od innych
uposledzen, ale sa niewystarczajace, by wyobrazi¢ sobie, w jaki sposéb osoba auty-
styczna rozumie Swiat, dziata w ramach swojego rozumienia i jak uczy sie. Opiszemy
tu cechy podstawowe dla autyzmu i skladajace sie na zachowania tworzace , kulture”
tego zaburzenia.

Problemy opisane ponizej nie sa charakterystyczne tylko dla autyzmu. Wiele cech
dostrzeganych w autyzmie charakteryzuje takze inne zaburzenia rozwoju, takie jak
uposledzenie umystowe, trudnosci uczenia sie i zaburzenia mowy. Niektore wystepu-
ja w chorobach psychicznych, takich jak zaburzenia obsesyjno-kompulsywne, osobo-
wosc schizoidalna czy nerwica lekowa. Wiele z tych probleméw mozna takze dostrzec
u dzieci rozwijajacych sie¢ prawidlowo, czy nawet w nas samych. Autyzm wyréznia
jednak ilos¢, dotkliwosé, potaczenie i interakcje tych probleméw, ktérych wynikiem
jest znaczne uposledzenie funkcjonalne. Autyzm to polaczenie pewnych cech, a nie
wystepowanie tylko jednej z nich.

1. Myslenie.

Gléwnym problemem, typowym dla oséb z autyzmem, jest niezdolnos¢ nadania
znaczenia swoim do$wiadczeniom. Moga one postepowac tak, jak wymaga od nich
tego Srodowisko, naby¢ umiejetnosci, niektére osoby moga nauczy¢ sie postugiwac
mowa, ale nie posiadaja niezaleznej zdolnosci rozumienia, co oznaczaja ich dziatania.
Osoby te nie widza zwiazku miedzy wyobrazeniem i zdarzeniem. Ich $wiat sktada
sie z niepowiazanych ze soba doswiadczen i wymogow, a podstawowe motywy, kon-
cepcje, przyczyny czy zasady sa dla nich zwykle niejasne. To powazne uposledzenie

4



w wytwarzaniu ,znaczenia” prawdopodobnie wiaze sie z kilkoma innymi trudnoscia-
mi kognitywnymi (poznawczymi).

2. Nadmierne koncentrowanie sie na szczegélach, z ograniczona zdolnoscia do
uznawania pierszenstwa ktéregos z detali.

Osoby z autyzmem nierzadko sa bardzo dobre w dostrzeganiu szczegoétéw,
zwlaszcza wzrokowych. Czesto zauwazaja, gdy przesunieto przedmioty w ich oto-
czeniu, a niewielkie Smieci zostaly sprzatniete; gdy wyciagnely sie nitki lub zostata
oderwana ztuszczona farba; czesto wiedza tez, ile dachéwek znajduje sie na dachu
itp. Niektérzy dostrzegaja inne zmystowe detale, jak dzwieki wentylatora czy maszy-
ny. Osoby, ktére wyzej funkcjonuja, zwykle bardziej koncentruja sie na szczegoétach
poznawczych, takich jak sygnat wywotawczy stacji radiowej, numer kierunkowy, czy
stolice panstw. Osoby z autyzmem jednak maja mniejsze zdolnosci, by oceni¢ zna-
czenie zauwazonych detali. Moga skupi¢ swoja uwage na poruszajacym sie sznurku
podczas przechodzenia przez ulice i nie zauwazy¢ nadjezdzajacego autobusu, czy tez
wejs¢ do pokoju i wypowiedziec sie na temat dzwieku wentylatora, ignorujac fakt, ze
na stole czeka obiad.

3. Rozproszenie uwagi.

Czesto osobom z autyzmem trudno jest sie skupi¢ na tym, czego oczekuja od nich
nauczyciele, poniewaz koncentruja sie na doznaniach bardziej dla nich interesujach
czy waznych. Co wiecej, zdarza sie, iz uwaga ich szybko przenosi sie z jednego przed-
miotu na drugi. Wielokrotnie Zrédlem rozproszenia jest drobiazg: otéwek potozony
przez nauczyciela na biurku rozproszy ucznia tak bardzo, ze nie wykona swojej pracy.
Zdarza sie takze, ze zobaczy co$ za oknem i tak bardzo sie tym zainteresuje, ze prze-
stanie pracowaé, by méc w spokoju sie przygladaé. Bodzce stuchowe moga takze by¢
bardzo rozpraszajace. Uczen styszac odglos, nawet z bardzo daleka, moze w ogoéle nie
by¢ w stanie sie skoncentrowac. Niektére osoby z autyzmem sg rozproszone przez
bodzce wewnetrzne, jak che¢ posiadania patyka, sznurka, filizanki czy innego przed-
miotu, ktéry pamietaja z wcze$niejszych doSwiadczen, lub tez przez wewnetrzne
procesy kognitywne, takie jak rymowanie, liczenie czy recytowanie zapamietanych
stow. Jakiekolwiek jest zZrédio zaktécen, osoby z autyzmem maja ogromne trudnosci
ze zrozumieniem i okres$leniem najwazniejszych bodzcéw zewnetrznych czy napty-
wajacych mysli. Niektore osoby patrza, ruszaja sie i stale odkrywaja nowe doznania,
traktujac je tak, jakby wszystkie wrazenia byly rownie nowe i ekscytujace. Mozna
powiedzie¢, ze dla nich sa to naprawde nowe doznania. Inni radza sobie z tymi “bom-
bardowaniami’ poprzez zamykanie sie na bodZce pochodzace z zewnatrz, koncentru-
jac sie na ograniczonej liczbie przedmiotéw.

4. Konkretne myslenie.

Osoby z autyzmem, bez wzgledu na poziom myslenia poznawczego, maja rela-
tywnie wieksze trudnosci z symbolicznymi czy abstrakcyjnymi koncepcjami, niz
z prostymi faktami i opisami. W kulturze autyzmu slowa maja jedno znaczenie, nie
maja dodatkowych konotacji czy subtelnych asocjacji. Przykladem tego byla pietna-
stoletnia osoba o §rednim poziomie IQ, ktéra zapytano o znaczenie przystowia: ,rano
ptaszek moze ztapaé robaka” (angielski odpowiednik ‘kto rano wstaje temu Pan Bog



daje’). Odpowiedziala, ze “jesli ptak obudzi sie wczesnie rano, to moze ztapaé roba-
ka; jesli go zobaczy i ztapie, moze go od razu zje$¢, a pdzniej moze iS¢ i poszukac
kolejnego”. Podobna odpowiedZ padta, gdy zapytano ja o znaczenie powiedzenia
“plaka¢ nad rozlanym mlekiem” - “jesli kto$ rozleje mleko, to nie powinien ptakac
z tego powodu, lecz wziac Scierke i sprzatnaé, wyczyscic Scierke, a potem wziac sobie
pozostate mleko.”

5. Trudno$ci z taczeniem idei.

Osobom z autyzmem latwiej jest zrozumieé poszczegélne fakty lub pojecia, niz
powiazaé je z szerszymi informacjami (zwtlaszcza, gdy koncepcja wydaje sie by¢
niejako sprzeczna). Na przyklad, pewien mlody mezczyzna przyjezdzat regularnie
do Camp Dogwood. Wigkszos¢ turnuséw odbywata sie jesienia lub wczesna wiosna,
nigdy w czasie, gdy kwitt krzew derenia. Za kazdym razem, kiedy mtody mezczyzna
przyjezdzat do Camp Dogwood, méwit o tym, jak bardzo chciatby zobaczy¢ kwitnacy
deren. W koncu udato mu sie spelni¢ marzenie, poniewaz jego grupa przyjechata do
Camp Dogwood w kwietniu. Kobieta zarzadzajaca kampingiem, ktéra od dawna wie-
dziala, ze bardzo chciat zobaczy¢ kwitnacy deref, umiescita kwiat na jego talerzu, tak,
by mégl go zobaczy¢ podczas pierwszego $niadania. Mlody mezczyzna wzial kwiat
derenia i poszedt prosto do kuchni, szukajac osoby zarzadzajacej. Wydawalo sie, ze
po to, by jej podziekowaé. Zamiast tego jednak wygtosit dtugie kazanie na temat jak
wazna jest ochrona przyrody (byl cztonkiem towarzystwa ochrony $rodowiska) i jak
bardzo niewtlasciwe jest zrywanie kwiatéw. Ttumaczono mu, ze kobieta byta po pro-
stu mila i zerwata kwiat z wzgledu na sympatie, jaka go darzyla. On jednak uznat, ze
,mita” kobieta powinna wiedzie¢, ze szkodzenie przyrodzie jest zte. Nie potrafit zro-
zumie¢ jak pojecia — ,mili ludzie ratujacy przyrode” i ,sympatyczna osoba zrywajaca
kwiat” — moga by¢ réwnie wladciwe.

6. Trudnosci z organizacja i kolejnoscia.

Problemy z organizacja i kolejnoscia wiaza sie z ogdlnymi trudnoSciami z tacze-
niem wielu informacji. Organizacja, jesli mamy osiagna¢ ustalony cel, wymaga pota-
czenia kilku elementéw. Na przyklad, jesli kto$ planuje podréz, to musi przewidziec,
co bedzie mu potrzebne przed odjazdem. Umiejetnos¢ organizacji jest trudna do opa-
nowania przez osoby z autyzmem, poniewaz wymaga skupienia sie na zadaniu oraz
jego rezultacie w tym samym czasie. Takiego rodzaju podwoéjnego skupienia nie udaje
sie osiagnac osobom koncentrujacym sie na specyficznych szczegétach.

Ustanawianie kolejnosci wymaga podobnych umiejetnosci i jest jeszcze trud-
niejsze dla oséb z autyzmem. Charakterystyczne dla takich oséb jest wykonywanie
nielogicznych dzialah, w nieodpowiedniej kolejnosci, nawet kiedy nie zdaja sobie
z tego sprawy. Na przyklad, osoba taka moze wstac rano, uczesa¢ wlosy, wziac prysz-
nic i umy¢ wlosy. Czasami wkladaja buty przed natozeniem skarpetek. W ten sposéb
ukazuja nam, iz pomimo opanowania poszczegdlnych krokéw w skomplikowanym
procesie, nie rozumieja powiazan miedzy etapami, czy tez ich znaczenia w odniesie-
niu do kohcowego rezultatu.

7. Trudnosci z generalizowaniem.
Osoby z autyzmem czesto ucza sie umiejetnosci czy zachowania w jednej sytuacji,



ale maja ogromne trudnosci z przeniesieniem ich do innej sytuacji. Na przyktad, moga
nauczy¢ sie my¢ zeby zielona szczoteczka, pézniej wzdrygac sie na mysl o myciu
zebow niebieska. Moga nauczy¢ sie zmywac talerze, ale nie zdawac sobie sprawy
z faktu, ze takie samo postepowanie potrzebne jest przy myciu szklanek. Podobnie
moga nauczy¢ sie formuly postepowania, ale nie zrozumie¢ jej ukrytego celu, a z tym
sie wiaze, moga mie¢ trudnosci z zastosowaniem jej w r6znych sytuacjach. Na przy-
ktad, wysoko funkcjonujacy mlody mezczyzna zazwyczaj przychodzit bardzo wcze-
$nie rano do budynku, w ktérym pracowal, aby sie przebra¢. Pomimo, iz budynek nie
byt oficjalnie otwarty, to byli tam ludzie, ktérzy przygotowywali sie do pracy. Osoby
te nie zyczyly sobie, aby mezczyzna przebierat si¢ w ich obecnoéci. Wydawato sig, iz
zrozumial, jednak zaczal przebiera¢ sie na parkingu, wobec wszystkich przechod-
niéw. W rzeczywistosci nie zrozumiat idei ukrytej w prosbie, poniewaz miat trudnosci
z odroznieniem, kiedy moze by¢ widziany jak przebiera sig, a kiedy nie.

8. Myslenie w sensie doznawania silnych impulsé6w, nadmiernego niepokoju
i nieprawidlowosci sensoryczno - percepcyjnych.

Silne impulsy. Osoby z autyzmem sa czesto wyjatkowo wytrwate w poszukiwa-
niu rzeczy, ktérych pragna — ulubionych przedmiotéw, doznah czy wrazen, takich
jak dotykanie czego$, wykonywanie skomplikowanych rytualéw czy powtarzanie
ustalonych wzorcéw zachowania. Takie postepowanie, ktére przypomina sympto-
mami zaburzenia obsesyjno-kompulsywne, moga by¢ trudne do kontrolowania przez
rodzicéw czy nauczycieli. W rzeczywistosci, wydaje sie, ze osoby z autyzmem nie sa
w pelni ich §wiadome. Ukierunkowanie czy ograniczanie takich zachowan jest duzym
wyzwaniem.

Nadmierny niepokoéj. Wiele os6b z autyzmem jest skfonnych do odczuwania leku;
czesto sa podenerwowane lub bliskie wytracenia z rownowagi. CzeSciowo niepokdj
ten jest wynikiem biologicznych czynnikéw. Dodatkowo, zdenerwowanie moze by¢
wynikiem czestych konfrontacji ze srodowiskiem, ktére jest nieprzewidywalne lub
przytlaczajace. Z powodu brakéw poznawczych (kognitywnych) osoby z autyzmem
niejednokrotnie maja problemy ze zrozumieniem, czego sie od nich oczekuje i co
dzieje sie dookota nich; niepokdj oraz podniecenie sa zrozumiatymi reakcjami na te
ciagla niepewnosé.

Nieprawidlowosci sensoryczno — percepcyjne. W dziedzinie autyzmu od wielu lat
wiadomo bylo, iz systemy ,przetwarzajace” odczucia os6b z autyzmem sa niezwykte.
Mozemy dostrzec ludzi o bardzo niezwyklych preferencjach zywieniowych; osoby,
ktére spedzaja czas obserwujac pstrykajace palce, stuchajace zadziwiajacych dzwie-
kéw bardzo blisko uszu, by poczué¢ wibracje. Znamy osoby z autyzmem, ktdére nie
reaguja na dzwieki tak jak inni. Ludzie my#la, iz sa to osoby gtuche, a tak naprawde
maja one perfekcyjny stuch. Wydaje sie, iz niektére osoby z autyzmem myla odczucia
uszczypniecia i taskotania, czy tez w ogodle nie czuja bolu. Inni kotysza sie do przodu
i do tytu przez wiele godzin, powtarzajac te same zachowania. Osoby z autyzmem na
wiele réznych sposobéw ukazuja nam, iz ich innos$¢ rozpoczyna sie juz na poziomie
wytwarzania niektérych lub wszystkich wrazen, ktére stale maja wptyw na ich ciato.

Ttumaczyta Maja Fajkowska

Tekst oryginalny dostepny jest na http://www.autismuk.com/index3subl.htm



2.

Co powoduje Post-Traumatic Stress Disorder (PTSD)
u 0s6b z autyzmem?"

Przystuchujac sie osobom z autyzmem, ich rodzinom i przyjaciotom mozna dojs¢
do przekonania, ze w pewnych wyjatkowych okolicznosciach zachowania interpre-
towane jako objawy autyzmu, wskazuja tak naprawde na co$ innego: Zesp6t Stresu
Pourazowego, znany jako PTSD.

Spoleczehstwo moglo stysze¢ o tym zaburzeniu w odniesieniu do weteranéw
z Wietnamu, cywili bo$niackich, czy nawet mtodocianych swiadkéw szkolnych strze-
lanin. W ksiazce Trauma and Recovery (Uraz i powrdt do zdrowia) doktor Judith
Lewis Herman opisuje Zrédia i nastepstwa PTSD:

,Ludzka reakcja na niebezpieczefstwo stanowi zintegrowany system zachowan
dotyczacy zaréwno ciata jak i umystu. Zagrozenie poczatkowo rozbudza wspotczul-
ny ukltad nerwowy, powodujac u osoby odczuwajacej strach wzmozony poziom
adrenaliny i stawiajac ja w stanie pogotowia oraz koncentrujac na nim cala uwage.
Dodatkowo niebezpieczefistwo moze wptyna¢ na podstawowe zmysty: czlowiek
lekcewazy gléd, zmeczenie, czy bol. Zagrozenie wywotuje takze intensywne uczucie
strachu i ztosci. Takie zmiany w odczuwaniu, postrzeganiu i emocjach sa normalna
reakcja adaptacyjna. Mobilizuja zagrozong osobe do zdecydowanych dziatah czy to
w czasie walki, czy ucieczki.

Urazy pojawiaja sie woweczas, gdy dzialanie jest nieskuteczne. Kiedy ani op6r ani
ucieczka nie jest mozliwa, ludzki system samoobrony staje sie przytloczony i rozbity.
Kazdy element naturalnej reakcji na niebezpieczehstwo, utraciwszy swoja uzytecz-
nos$¢, stara sie dziata¢ nadal w zmienionym i wyolbrzymionym stanie dtugo po zakon-
czeniu faktycznego niebezpieczenstwa.

Traumatyczne wydarzenia powoduja glebokie i trwale zmiany w fizjologii, uczu-
ciach, poznawaniu i pamieci. Ponadto moga oddziela¢ te zintegrowane funkcje od
siebie nawzajem. Osoba z urazem moze odczuwac silne emocje, ale bez jasnej pamieci
o wydarzeniu, lub moze pamieta¢ wszystko bardzo szczegétowo bez odczuwania
jakichkolwiek emocji. Moze to prowadzi¢ do stanu ciaglego poirytowania bez umiejet-
noéci podania przyczyny takiego stanu. Objawy stresu pourazowego maja tendencje
do oddzielania sie od swojego Zrédla i ,zycia wltasnym zyciem”.

Posréd symptoméw PTSD opisanych przez dr Herman sa:

* zmiany w samokontroli, ktére moga objawiac sie jako samookaleczenia lub wybu-

chy ztosci;

* zmiany w Swiadomo&ci, na przyklad ponowne przezywanie przykrych zdarzen;

* niepozadane zachowania albo zaabsorbowanie natretnymi myslami;

* zmiany w poczuciu wilasnego ,ja” i w kontaktach z innymi, objawiajace sie okazy-

waniem bezradnosci, brakiem inicjatywy, izolacja i zamknieciem w sobie.

1 Opublikowano w The Communicator, biuletynie The Autism National Committee (lato 1998)



Zgodnie z obserwacja dr Herb Lovett osoby, ktére zostaly skrzywdzene w imie
terapii, moga odbieraé swoja sytuacje tak samo jak osoby, ktére wykorzystywano czy
przesladowano, np. seksualnie. Wyrézniajaca cecha zespotu stresu pourazowego jest
przezywanie przeszlosci tak, jak gdyby byta ona terazniejszoscia — budzac za kazdym
razem przezyte cierpienia. Jesli strach i wscieklos¢ nie sa tylko wynikiem stresu, praw-
dopodobne jest, ze zostana dalej okreslone jako ,niemozliwe do przezwyciezenia”.

Ci, ktérzy nie umieja méwic, ktérych zdolnosé¢ do tworzenia potrzebnych stéw
,Na zadanie” jest zawodna albo ci, ktérych stéw nie bierze sie pod uwage, nie tylko
moga by¢ bardziej narazeni na typowe akty kryminalne, lecz takze na doswiadczanie
glebokiej frustracji, bezradnosci i uwiezienie w sytuacji ,bez wyjscia”. Zaburzony
system sensomotoryczny — ciato, ktére nie zawsze robi to, co chcesz — w kombinacji
z niewlasciwym traktowaniem i terapia oraz warunkami zyciowymi, ktére nie tylko
nie zapewniaja minimum, ale powoduja rozbiezno$¢ miedzy tym, co dana osoba
moze osiagnaé, a tym czego sie od niej oczekuje, moga niezamierzenie ksztattowac
sytuacje zagrozenia i pulapki, z ktdrej i zwyciestwo i ucieczka wydaja sie niemozli-
we. Te rodziny i osoby z autyzmem, ktdre informowaly Autism National Committee
o symptomach traumy, czesto wiaza je z doSwiadczeniami takiego ,uwiezienia”.

Oprocz catkiem licznych anegdotycznych dowodoéw, wiedza o naturze, wyste-
powaniu i leczeniu urazéw w zyciu oséb z powaznymi uposledzeniami jest bardzo
znikoma. Ksiazka Herman sugeruje mozliwy powod takiego stanu rzeczy. W histo-
rycznym skrécie badan nad PTSD: ,okresy aktywnych poszukiwah nastepowatly
przemiennie wraz z okresami zapomnienia”. Trzy rodzaje urazéw psychicznych
zostaty naswietlone w ubieglym stuleciu i ,za kazdym razem rozkwit badah nad tymi
urazami mial miejsce przy okazji ruchéw politycznych”.

Pierwszym, o ktérym ustyszata opinia publiczna, byta histeria, ktéra w péznych
latach wieku dziewietnastego zostata przedstawiona jako objaw u 0séb prowadza-
cych zycie odizolowane, politycznie bezsilne, jakie prowadzita wiekszo$¢ zachodnich
kobiet. Drugim rodzajem urazéw byta nerwica powojenna, ktéra stala sie zauwazal-
nym zagadnieniem w Wielkiej Brytanii i Stanach Zjednoczonych po Pierwszej Wojnie
Swiatowej i osiggneta szczyt kulminacyjny po wojnie w Wietnamie. Tutaj istotne
znaczenie mial kontekst polityczny - nasilenie ruchéw antywojennych. Ostatnim
i najbardziej wspoétczesnym rodzajem urazéw, o ktérych dowiedziala sie opinia
publiczna, jest przemoc seksualna i rodzinna, ktéra zostala naswietlona przez dzia-
falnos$¢ ruchéw feministycznych oraz polityczne poparcie dla zabezpieczania praw
ludzkich i ochrony dzieci. Wielu uposledzonych ludzi oraz ich pelnomocnikéw chcia-
loby dodac¢ do listy Herman czwarta kategorie, ale jej zdefiniowanie zaleze¢ bedzie od
ich sukcesu w tworzeniu politycznej swiadomosci zagadnien takich jak: niewtasciwa
terapia i nieodpowiednie warunki zycia.

Wedtug dr Herman: ,kiedy traumatyczne przezycie jest wynikiem naturalnej
katastrofy albo ,dopustu Bozego”, swiadkowie chetnie wspoélczuja ofierze. Kiedy
jednak nieszczesliwe zdarzenie jest wynikiem czynu ludzkiego, Swiadkowie znajduja
sie w konflikcie pomiedzy ofiara, a sprawca. Jest moralng niemozliwoscia pozostanie
neutralnym w takim konflikcie. Osoba dotad postronna, musi zajac¢ czyjas strone.

Bardzo kuszace jest opowiedzenie sie po stronie sprawcy. Chce on tylko, by obser-
wator nie podejmowat zadnych dziatan. Odwoluje sie do uniwersalnego pragnienia,
aby nie widzie¢, nie stysze¢ i nie mowic nic ztego. Ofiara wprost przeciwnie, oczekuje



od obserwatora, ze podzieli z nig ciezar bolu. Ofiara oczekuje dzialania, zaangazowa-
nia i pamietania.

W celu unikniecia odpowiedzialnosci za swoje przestepstwo, sprawca robi wszyst-
ko, co w jego mocy, aby sprzyja¢ zapominaniu. Tajemnica i milczenie sa pierwsza
linia jego obrony. Jezeli zawiedzie tajemnica, sprawca bedzie podwaza¢ wiarygodnos¢
swojej ofiary. Jesli nie bedzie mégt uciszy¢ jej absolutnie, sprébuje dopilnowag, by nikt
jej nie stuchat. W tym celu bedzie przytaczat caly zas6b argumentéw, od najbardziej
bezczelnego wypierania sie, do argumentéw wyrafinowanych, eleganckich i racjonal-
nych. Jego argumenty beda niezaprzeczalne, gdy swiadek pozostanie z nimi sam na
sam. Bez sprzyjajacego otoczenia obserwator zazwyczaj ulega pokusie ,odwrdcenia
glowy”.

Ta reguta szczegdlnie potwierdza sie, kiedy ofiarg jest osoba z powaznym upo-
S§ledzeniem, ktéra doswiadcza nieodpowiedniego traktowania i niewtasciwej opieki
medycznej, a sprawca wydaje sie jednoczesnie sympatyczny jak i racjonalny. Herman
zaobserwowala, ze ci, ktérym wydaje sie, ze sprawca znecania sie wysyla sygnaly
ostrzegawcze, beda zdezorientowani: , skoro nie dostrzega, ze co$ z nim jest nie tak
- nie szuka pomocy, chyba jest w konflikcie z prawem. Jego najbardziej uporczywa
cecha, zar6wno w zeznaniach ofiary jak i obserwacjach psychologéw, jest jego oczywi-
sta normalnoé¢. Despotyczny, skryty, czy czasem paranoiczny — sprawca jest jednakze
szczegblnie uwazny na normy spoleczne i ograniczenia posiadanej wladzy. Rzadko
kiedy wchodzi w konflikt z prawem, raczej szuka sytuacji, w ktdérych jego tyraniczne
zachowanie bedzie tolerowane, zaakceptowane, czy podziwiane. Jego postawa jest
idealnym kamuflazem, gdyz niewielu wierzy, ze zdumiewajace zbrodnie moga by¢
popelniane przez kogos o tak konwencjonalnej powierzchownosci.”

Sprawca znecania sie nie musi koniecznie uciekac sie do przemocy, zeby spowo-
dowa¢ uraz.: ,pomimo, ze przemoc jest uniwersalng metoda terroru, sprawca moze
stosowac ja rzadko, jako ostateczny srodek. Strach jest takze potegowany przez nie-
réwny i nieprzewidywalny przyptyw przemocy i kaprysne egzekwowanie btahych
postanowien”.

Dr Herman znajduje inne kluczowe elementy w rozwoju PTSD: izolacje, tajemni-
czo$¢, zdrade, ktore niszcza stosunki zapewniajace ochrone”. Gdy brakuje dobrych
relacji miedzy ludZzmi, jest podwazona podstawa rozwoju osobistego.

Jedyna droga wyzwolenia sie od ciezkiego psychicznego urazu prowadzi przez
ponowne nawiazanie porozumienia i stosunkéw z innymi: , traumatyczne zdarze-
nia niszcza wiezy laczace jednostke ze spotecznoscia. Ci, ktérzy przezyli co$ ztego,
nauczyli sie, ze ich poczucie wlasnego ,ja”, wlasnej wartosci, czlowieczenstwa zalezy
od poczucia wiezi z innymi. Solidarnos¢ grupy stanowi najsilniejsza ochrone przed
strachem i rozpacza i jest najlepszym antidotum na traumatyczne do$wiadczenia.
Urazy psychiczne izoluja, a grupa przywraca poczucie przynaleznosci. Urazy zawsty-
dzaja i pietnuja, a grupa dzwiga ciezar Swiadectwa i potwierdzenia.

Znaczacym moze by¢ fakt, ze ponowne nawiazanie relacji i odbudowanie zaufania
do innych jest takze czynnikiem poprawiajacym zycie oséb z autyzmem, ktére wierza
(lub wierza ich rodziny), ze pewne objawy maja swe zrédto w psychicznych urazach.
Najwyrazniej wiele jeszcze trzeba sie nauczy¢, by poznaé skomplikowane mechani-
zmy stresu pourazowego.

Ttumaczyta Magdalena Piwowarczyk
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3.

Zrozumie¢ przyjaciot z autyzmem.
Uczymy dzieci akceptowac innos¢. Propozycja programu dla szkoty.

Susan Boswell
Catherine Faherty
Centrum TEACCH w Asheville

Prezentowany program ,Zrozumie¢ przyjaciét z autyzmem” zostat przygotowany
dla uczniéw klas poczatkowych i $rednich. Niniejszy artykul zawiera plany zajec
i wykaz potrzebnych pomocy dydaktycznych. Po pietnastu latach prowadzenia tego
programu dla setek uczniéw stwierdzam, ze w wiekszosci przypadkéw najskutecz-
niejsza metoda jest wyjscie poza ogdlne ramy i omawianie konkretnych problemoéw,
przekazujac dokladne informacje. Pomocne w tym sa opcje B (specyfika klasy specjal-
nej) i C (zrozumienie innosci kolegi /kolezanki).

Uwaga dotyczaca zasady poufnosci:

Nauczyciel, ktéry chce rozmawia¢ z uczniami na temat autyzmu, jego wplywu
na sytuacje w klasie i jej ucznidw, bedzie musiat uzyskaé pelna zgode rodzicow
autystycznego dziecka. W zaleznosSci od wieku i poziomu uswiadomienia dziecka
wskazane jest, by réwniez od niego uzyska¢ przyzwolenie. W pojedynczych przy-
padkach mozna sie spotka¢ z odmowa danej rodziny lub dziecka. Obowiazkiem jest
uszanowanie zyczenia rodzicéw i dzieci niezdecydowanych na dzielenie si¢ swoimi
problemami. Nie mozna tez zlekcewazy¢ etycznej kwestii zachowania poufnosci,
ktéra ma przeciez tu zastosowanie. W przypadkach tych zaleca sie przedstawi¢ jedy-
nie program ogolny.

Opcja A. Wprowadzenie do programu ,Zrozumieé przyjaciot z autyzmem ”

Prezentowany program moze by¢ prowadzony jako ,ogélny”, oméwiono w nim
wazne pojecia i zagadnienia, ale nie poruszono szczegélowych probleméw dotycza-
cych konkretnego dziecka lub grupy dzieci. ,Wprowadzenie” stanowi kompletna
catos¢ ztozong z trzech czesci.

Czes¢ 1 — Umiejetnosci: jesteSmy rézni i tacy sami.

Czesd¢ 2 — Zajecia praktyczne.

Czesc¢ 3 — Recepcyjna sprawnos¢ jezykowa.

Na tym etapie mozna program zakonczy¢ lub rozszerzy¢ o opcje B lub C..

Opcja B. Omoéwienie specyfiki klasy specjalnej i jej uczniow

Po zakohczeniu programu wprowadzajacego nastepuje wymiana uwag na temat
klasy specjalnej i jej uczniéw. Zalecamy wtedy, gdy uczniowie klasy ogdlnej sa rowie-
$nikami ucznidow klasy specjalnej i/lub uczniowie klasy specjalnej biora udziat w zaje-
ciach w klasie ogdlne;j.
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Opgja C. Zrozumienie innosci kolegi/kolezanki z klasy

Po zakohczeniu programu wprowadzajacego zacheca sie uczestnikéw do rozmo-
wy na temat kolegi/ kolezanki z autyzmem, ucznia tej klasy, w ktorej wystepuja nie-
porozumienia wynikajace z niezrozumienia jego innosci. W zaleznosci od jego checi,
moze on w tej wstepnej rozmowie nie bra¢ udziatu.

Plan zaje¢

Opcja A. Wprowadzenie do programu pt.: ,Zrozumie¢ przyjaciét z autyzmem”.

W ogolnej czesci programu zaprezentowano i oméwiono ogoélne problemy, zwia-
zane z autyzmem. Program modyfikowany jest w zaleznosci od wieku uczniow
i stuzy jako wprowadzenie, trwajac zazwyczaj okoto 45-60 minut.

Przed rozpoczeciem zajec nalezy przygotowac stanowiska do ¢wiczeh praktycz-
nych. Wiecej informacji na ten temat zawarto w czesci: Lista pomocy dydaktycznych
i opis zaje¢ praktycznych w ramach programu ,Zrozumieé przyjaciét z autyzmem”.

Czes¢ 1 — Umiejetnosci: jesteSmy rézni i tacy sami

Naszym celem jest pokazanie uczniom, ze mogliby mie¢ ,inne umiejetnosci” od
tych, ktére posiadaja oraz pomoc w zrozumieniu, dlaczego niektérzy ludzie postepuja
inaczej niz mozna tego oczekiwac.

Piszemy na tablicy wyraz ,umiejetno$¢” i rozmawiamy na temat jego znaczenia.
Piszemy na tablicy wyraz ,niepowtarzalny” i rozmawiamy na temat jego znaczenia.
Wyjasniamy, ze kazdy posiada inne umiejetnosci.

Pytamy, czym uczniowie w klasie r6znia si¢ miedzy soba.

Prosimy, by podnosili rece przed udzieleniem odpowiedzi na pytania (przyktadowo):
Kto umie jezdzi¢ na rowerze?

Kto umie jezdzi¢ na wrotkach?

Kto umie jezdzi¢ na tyzworolkach?

Kto zna tabliczke mnozenia do 5?

Kto umie dzieli¢ pisemnie?

Kto zna tabliczke mnozenia od 6 do 12?

Kto ma brzydki charakter pisma? (lub kto potrzebuje wiecej ¢wiczeh w pisaniu?)
Kto naprawde, ale to naprawde ma tadny charakter pisma?

Kto jest dobry w grach wideo?

Kto szybko biega?

Kto biega bardzo szybko?

Kto umie robi¢ na drutach?

Kto umie piec ciastka? Itp.

Wazne jest, by dzieci nie udzielaly tylko odpowiedzi twierdzacych, by mozna byto
pokaza¢ r6znorodnos¢ znaczen. Dlatego dobrze jest zadawacé takze inne pytania, np:
Kto ma czarne wiosy?

Kto ma wtosy w kolorze blond?
Kto ma brazowe wlosy?
Kto nosi okulary? Itp.

Zwréémy uwage na fakt, ze kazdy posiada umiejetnosci lub cechy charakteru,

odrdzniajace go od innych.
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Teraz prosze zapytac:

,Czy zdarzylo sie, ze kiedy$ grales/tas w pitke nozna [lub inna podobna gre]
i miale$/as zamiar kopnac¢ pitke tak mocno, by poleciata daleko... ale gdy pitka zostata
podana do ciebie, to prébowateé/tas ja kopnac i chybites/tas?” Aby opis byt bardziej
wiarygodny, w czasie méwienia mozna scene te odegrac.

Prosze zapytac:

,Kto lubi, gdy inne dzieci méwia, ‘...nie przejmuj sie, sprébuj jeszcze raz, jest
w porzadku, uda ci sie..”?” A komu sie podoba, gdy moéwia: ,...ale jestes glupi/a,
czemu to zrobite$/tas?”

Zazwyczaj wszystkie dzieci podnosza rece, by powiedzie¢, ze chca by¢ zrozumia-
ne. Teraz prosze zapytac: ,Kto lubi, gdy jego przyjaciele sa wyrozumiali?” (Kto lubi,
gdy ludzie sa wyrozumiali?)” Zwracamy uwage na fakt, ze mimo r6znych umiejetno-
Sci, zdolnosci i cech charakteru, to w jednej zasadniczej kwestii jesteSmy tacy sami:
wszyscy chcemy, zeby inni ludzie nas rozumieli.

Jesli przerabiany jest program ogélny, mozna teraz przystapi¢ do wyjasnienia, na
czym beda polega¢ zajecia praktyczne (Czes¢ 2 - ponizej).

Przy przechodzeniu do opcji B powiedzmy, ze chcemy poméc w zrozumieniu
dzieci z klasy specjalnej (wymini¢ ktorej). Teraz prosze przejs¢ bezposrednio do
Czesci 2 - ponizej.

Przy przechodzeniu do opcji C prosze powiedziec, ze pragniemy pomoc w zrozu-
mieniu ich réwiesnika, ktéry jest Pana/ni przyjacielem. Teraz prosze przejs¢ bezpo-
§rednio do Czeéci 2 - ponizej.

Czes¢ 2 — Stanowiska zaje¢ praktycznych: rotacja grup

Prosze krétko opowiedziec o zajeciach praktycznych i podziale dzieci w zaleznosci
od liczby stanowisk ¢wiczeh. Proponuje postuzy¢ sie trzema stanowiskami. Utatwi to
kierowanie klasa i realizacje programu oraz pozwoli nie przekroczy¢ przeznaczonego
na to czasu. Opis proponowanych stanowisk zostal podany na kofncu niniejszych
planéw zaje¢ w punkcie ,Lista pomocy dydaktycznych i opis zaje¢ praktycznych
w ramach programu ‘Zrozumie¢ przyjaciét z autyzmem”.

Opowiedzmy o kazdym ze stanowisk, prezentujac materialy przy danym stole.
Na przykiad, odnoénie ¢wiczen, ktérych celem jest stymulacja fagodnych zaburzen
motorycznych, mozna powiedzie¢:

,Przy tym stanowisku natozycie te duze rekawice... chyba beda za duze, ale to
nie szkodzi. Bedziecie w nich nawleka¢ koraliki, a nastepnie skreca¢ razem nakretki,
§ruby i podkiadki. Bedziecie mogli zaobserwowag, jak to jest, gdy miesnie waszych
rak beda pracowac inaczej niz zazwyczaj.”

W przypadku starszych dzieci mozna wyjasni¢ im termin ,fagodnych zaburzeh
motorycznych”. Powiedzmy im, zeby nie baly sie z tego zartowac. Poprosmy, by zasta-
nowily sie, ktére czynnosci bylyby najbardziej uciazliwe, gdyby wiasnie to one miaty
takie tagodne zaburzenia motoryczne. Zapytajmy, co zmieniloby sie. Czym one (lub
ich praca) r6znityby sie od innych? Czy potrzebowatyby jakiejs$ specjalnej pomocy?

Kazde stanowisko powinien obstugiwac nauczyciel lub inna osoba dorosta, ktéra
w czasie zaje¢ moze zadawaé pytania pobudzajace do myslenia. Gdy nadejdzie pora
na zmiane stanowisk, dzwonimy dzwonkiem. Zeby podtrzymaé zainteresowanie
uczniow, trzeba zrobi¢ to mozliwie szybko. Gdy kazda z grup zaliczyla wszystkie
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stanowiska, wybieramy ucznia, ktéry wezmie udzial w kolejnej demonstracji. Zrébmy
to, gdy wszyscy wrdca na swoje miejsca. W ten sposdb zachecimy uczniéw do powro-
tu na miejsca.

Czes¢ 3 — Recepcyjna sprawnos¢ jezykowa: ,nakrywanie do stotu”

Na biurku przy tablicy umieszczamy 10-15 réznych przedmiotéw. Wsréd nich
powinny znalez¢ sie talerz, filizanka, tyzka i widelec. W ukryciu prosze mie¢ tektu-
rowa teczke z wyrysowanymi konturami elementéw nakrycia stotu (talerz, filizanka,
lyzka, widelec). Szablon nakrycia stolu powinien by¢ przez jaki$ czas schowany. Po
wybraniu ochotnika, prosze poleci¢ mu, by usiadt przy biurku twarza zwrécona do
klasy. W zaleznosci od dynamiki klasy czasami pomocne okazuje sie wybranie ucznia,
ktéry sprawia wrazenie ktétliwego lub wymaga wiekszego zrozumienia (ale musi to
by¢ uczen, ktéry zgtosi sie sam). Prosze zapytaé ucznia, czy styszy na tyle dobrze, by
moée dokladnie wykonywac polecenia. Prosze mu powiedzie¢, ze chcemy, zeby stu-
chat Pana/nia bardzo uwaznie. Nastepnie, nie zmieniajac tonu gtosu, wskazujemy na
lezace przed nim przedmioty i polecamy, postugujac sie obcym jezykiem, by nakryt
do stotu. Poniewaz pochodze z dwujezycznej greckiej rodziny zawsze uzywam jezy-
ka greckiego. Jedli nie zna Pan/i innego jezyka, prosze wczesniej postarac sie o to, by
kto$ nauczyl Pana/nia odpowiednich polecen stownych i nauczy¢ sie ich na pamiec.
OczywisScie nie wolno wybra¢ ucznia, ktéry mégltby znaé uzywany przez Pana/nia
jezyk, dlatego tez przy wybieraniu ochotnika prosze zachowac ostroznos¢ i unikaé
popularnego na danym terenie obcego jezyka. Niektorzy prezenterzy wola uzywac
wymyslonego sztucznego zargonu. Prosze powtarza¢ powoli i glosno polecenia
w obcym jezyku, stopniowo upraszczajac stowa. Potem wskazaé na stét i pokazac, ze
jest sie zniecierpliwionym. W przypadku starszych uczniéw i oséb dorostych mozna
rozciagnac to w czasie, a w przypadku miodszych ucznidow skrocic.

Zwtlaszcza uczniowie zeréwki bardzo sie denerwuja i najczeéciej nie rozumieja
sensu zaje¢. W klasie pierwszej czesto po prostu rezygnuje z polecehh w obcym jezyku
i od razu pokazuje szablon nakrycia stotu. Méwie: ,Czy patrzac na ten obrazek wiesz,
co masz zrobi¢, nawet jesli ci tego nie powiem?” W mozliwie najwiekszym stopniu
pomagam dziecku, zeby sie mu to udato. Chwale ucznia i prosze, by wszyscy nagro-
dzili go brawami. Niech bedzie to zabawa.

W przypadku starszych ucznidow, prosze wyciagna¢ szablon nakrycia stotu i poka-
za¢ go uczniowi, kladac go na biurku. Jedli wciaz nie bedzie wiedziat, o co chodzi,
prosze wskazywacé poszczegdlne ksztatty i powiedzie¢, ktéry przedmiot i gdzie powi-
nien sie znalez¢. Zazwyczaj uczen od razu wie, o co chodzi i kladzie talerz, filizanke,
itd. na swoim miejscu. Prosze pochwali¢ ucznia i poleci¢ klasie, by nagrodzita go bra-
wami. Zapyta¢ ucznia, dlaczego nie wykonywat naszych polecen. Czy nie styszat, co
Pan/i do niego méwit/a?

Nastepnie wyjasniamy, ze sa ludzie, ktorzy slysza wszystkie stowa, ale nie rozu-
mieja, co sie do nich méwi, tak jakby byly one wypowiedziane w jakim$ innym
jezyku. Prosze zadawac pytania typu: ,Czy wiedziate$/a$, ze miate$/as co$ zrobi¢? Co
czule$/tas, gdy nie rozumiate$/tas polecenia? Na koniec, nakrywajac do stotu, posta-
pite$/tas dobrze, ale skad wiedziale$/fas, co masz robic¢?” Jeszcze raz prosze zwrocic
uwage uczniow na pomoce wizualne. Pokazujemy szablon nakrycia stotu klasie
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i pytamy, czy wiedzieliby, co maja zrobi¢, gdyby szablon zostat im pokazany. Prosze
opowiedziec o tym, ze jest wiele dzieci, ktdre nie zawsze rozumie, co sie do nich mowi,
a potrafi zrozumie¢, jesli widzi rysunek, schemat lub obrazki. One rozumieja wiecej,
jesli dodatkowo WIDZA, co maja zrobi¢. W zaleznosci od poziomu klasy, w czasie tej
rozmowy mozna wprowadzi¢ takie pojecia jak ,rozumienie mowy”, ,przetwarzanie
stuchowe” i ,uczenie sie wzrokowe”. Prosze porozmawia¢ na temat réznych sposo-
béw uczenia sie, niektére dzieci najlepiej ucza sie stuchajac, inne w czasie czytania,
inne w czasie wykonywania czynnosci, itd.

Jest to doskonatly wstep do oméwienia specyfiki klasy specjalnej. Jesli realizowany
jest program ogdlny, mozna w tym miejscu zakonczyé. Odpowiedzmy jeszcze na
pytania, co sie¢ wydarzyto w trakcie realizacji programu i podsumujmy lekcje zwra-
cajac uwage na to, czym réznimy sie od siebie, a w czym jestesmy do siebie podobni.
Porozmawiajmy na temat bycia osoba jedyna w swoim rodzaju.

Jesli zamierzamy przejs¢ do szczegétowych informacji, prosze kontynuowac opcje
B lub C.

Opcja B: Oméwienie specyfiki klasy specjalnej i jej uczniow

Po uzyskaniu zgody rodzicéw wymieniamy uczniéw z klasy specjalnej. Mozna to
zrobi¢ przedstawiajac poszczegélne dzieci przy pomocy duzych zdjec¢ lub wczesniej
przygotowanego pokazu slajdow. Teraz dzielimy sie krétkimi informacjami na temat
kazdego z dzieci. Sa to:

* Liczba posiadanego rodzenstwa.

* Zainteresowania, umiejetnosci lub inne niepowtarzalne cechy charakteru.
e Zamitowania (lub ulubiona zabawka, danie, itp.).

* Czego dziecko sie uczy.

oraz...

* Wskazéwka, w jaki sposéb mozna sie z nim porozumie¢...co$, co wiadomo, ze
moze je zaciekawi¢... lub na co by zareagowato...

Podajac powyzsze informacje szukamy podobiehstw pomiedzy poszczegdlnymi
uczniami klasy, a opisywanym dzieckiem. Na przyktad, prosimy:: ,Kto ma réwniez
dwie siostry, niech podniesie reke...” lub ,Kto réwniez lubi lody czekoladowe, niech
podniesie reke”. Odpowiadamy na pytania dotyczace konkretnych dzieci w miare
ich zadawania. Podkres§lamy cechy pozytywne i niepowtarzalno$¢ tych dzieci.
Wykazujemy, w jaki sposéb kazde z nich sie rézni, a jednoczesnie, co je taczy z inny-
mi.

Opcja C: Zrozumienie autystycznego kolegi lub kolezanki z klasy

Uczen z wysokofunkcjonujacym autyzmem lub zespotem Aspergera najprawdo-
podobniej wiekszos¢ dnia spedza w klasie masowej. Jesli tu chodzi o klase trzecig lub
wyzsza zazwyczaj prezentuje ksiazke ,Szésty zmysl” autorstwa Carol Gray. Jest to
doskonaly sposéb na utatwienie uczniom i nauczycielom poznania autyzmu i jego
wplywu na rozumienie sytuacji spotecznych, zwlaszcza w kontaktach miedzyludz-
kich. Kompletny plan zaje¢ opartych na ,Széstym zmysle” zostal zawarty w broszurze
pt. ,Oswajanie dzungli umystu” autorstwa Carol Gray, wydanej nakladem Future
Horizons. Program ten przynosi réwniez bardzo dobre rezultaty w grupach doro-
stych, takich jak zebrania pracownikéw i grupy rodzicow. Wiecej informacji na temat
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rozmawiania o autyzmie i problemach konkretnego dziecka — patrz: odpowiednie
rozdziaty ksiazki , Zesp6t Aspergera. Co to dla mnie oznacza?” autorstwa Catherine
Faherty, wydanej nakladem Future Horizons.

Ksiazki dla dzieci:

Czesto na zakonczenie programu pomocne okazuje sie czytanie w klasie ksiazek
dla dzieci na temat innosci, niepowtarzalnosci i autyzmu. Zauwazytam, ze dobrze jest
zakonczy¢ program czytaniem ksiazki pt. ,Albert Einstein” autorstwa Ibi Lepscky’ego.
Moja ulubiona ksiazka, ktéra aktualnie czytam klasie, gdy dziecko wydaje sie mato
rozmowne i zachowuje sie¢ w sposéb wyraznie autystyczny, jest ksiazka pt. ,Spacer
Iana” autorstwa Laurie Lears. Istnieje wiele innych wspaniatych ksiazek dla dzie-
ci, wspominajacych o autyzmie. Ksiegarnia Stowarzyszenia Autyzmu Pétnocnej
Karoliny dysponuje pelna ich lista i moze poleci¢ ksiazke, ktéra bedzie odpowiadata
Pana/ni potrzebom.

Lista pomocy dydaktycznych i opis zaje¢ praktycznych w ramach programu
~Zrozumiec przyjaciét z autyzmem”

Dla grupy liczacej 25-30 uczniéw. Ponizej przedstawiony zostat do wykorzystania
opis czterech r6znych stanowisk. Proponuje wybra¢ jednorazowo jedynie trzy z nich,
tak, by nie przekroczy¢ czasu przewidzianego na realizacje programu (45-60 minut).

Zajecia ruchowe

8 par duzych rekawic ogrodniczych z materialu. 8 kompletéw sznuréwek i korali-
kéw, kazdy w matym pudetku. 8 kompletéw narzedzi (nakretka, Sruba, podktadka),
kazdy w matym pudetku. S5tét z 8 krzestami. Kazde dziecko naktada rekawice i prébu-
je nawlekac koraliki i montowac narzedzia. Wskazéwka: jesli chodzi o uczniéw z klasy
pierwszej, prosze da¢ im po jednej rekawicy i uzywac duzych koralikow.

Zajecia wizualne

8 par gogli ochronnych. Stoik wazeliny (do smarowania szkiet gogli) lub papier
Scierny do Scierania szkiet gogli. 8 olowkoéw i bloki papieru w linie. Ksiazki dostosowa-
ne do poziomu klasy. St6t z 8 krzestami. Kazde z dzieci naklada gogle (wysmarowane
wazeling lub ze zdrapanymi szktami w celu zastoniecia widoku). Prosze sprébowac
napisac co$ w liniach i przeczytac fragment z ksiazki. Wskazéwka: do czasu zakonhcze-
nia ¢wiczenia prosze nie pozwoli¢ dzieciom, zeby Sciagnely gogle.

Zajecia percepcyjne i sensoryczne (dotykowe)

Rolka tasmy maskujacej i okulary: Prosze ulozy¢ kawatek tasmy na podlodze
i kaza¢ dzieciom po niej przejs¢. Niech kazde dziecko natozy odwrotna strona okulary.
Spowoduje to znieksztatcenie widzianego obrazu. Kilka paskéw widczki o dtugosci 4
stop: Niech dziecko zamiast skakanki, skacze przez wtéczke. Da to uczucie znieksztal-
conego wyobrazenia dotyczacego ciezaru ,skakanki”. Rekawica ogrodnicza z rzepami
naszytymi miedzy palcami i dtonig oraz duza gars¢ welny owczej lub miotetka z piér:
Szorstka rekawicg bedzie Pan/i trzymac miekkie piéra lub welne. W czasie, gdy dzieci
beda wykonywaé powyzsze ¢wiczenia, prosze do nich podchodzi¢ i muskac ich rece.
W sposob nieprzewidywalny podrazniona zostaje ich skéra (albo nadmierna szorst-
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kos¢, albo nieprzyjemna miekkos¢!).

Cwiczenia koncentracji i zajecia sensoryczne (stuchowe)

8 par stuchawek podtaczonych do stacji nadawczej. Kaseta magnetofonowa z cia-
glym dzwiekiem lub hatadliwymi odglosami ttumu. Zeszyty ¢wiczeniowe na poziomie
nieco starszej klasy — wymagana koncentracja. 8 otowkow. Stét z 8 krzestami. Majac
stuchawki na uszach, uczniowie musza stucha¢ dzwiekéw. Musza ukohnczy¢ swoje
¢wiczenia w wyznaczonym czasie. Demonstruje sie w ten sposéb konieczno$¢ pracy
przy towarzyszacych jej zakléceniach.

Tekst oryginalny dostepny jest na
http://www.teacch.com/understandingfriends.html
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4.
Jak zacheca¢ dziecko do komunikowania sie

Susan Boswell
Division TEACCH

Dzieci z autyzmem znacznie lepiej komunikuja sie w warunkach rozwijajacych
i wspierajacych ich wysitki. Aby dziecko moglo zaczaé efektywnie porozumiewac sie,
spelnione powinny zosta¢ dwa warunki.

1. Dziecko musi widzie¢ powéd komunikowania sie (dlaczego?).

Wykorzystujemy tutaj materiaty i czynnosci motywujace oraz stwarzamy sytuacje,
w ktérych dziecko musi sie komunikowad, aby co$ sie wydarzyto.

2. Dziecko musi dysponowa¢é srodkami komunikacji (jak?).

Dziecko trzeba nauczy¢ przydatnych zachowan komunikacyjnych,
potrzebne sa tu wizualne pomoce dydaktyczne.

Ponizej przedstawiono zbiér wskazéwek dotyczacych przygotowywania konkret-
nych i motywujacych dziecko zachet komunikacyjnych. Wiele z nich polega na zaba-
wie, opisano tez sytuacje wymagajace rozwiazywania probleméw. Wszystkie wyma-
gaja dobrego rozltozenia w czasie, zwlaszcza cierpliwosci ze strony osoby aranzujacej
sytuacje i reagujacej na podejmowane przez dziecko proby komunikowania sie.

* Kilka razy pobawmy sie z dzieckiem, a nastepnie przerwijmy zabawe i poczekajmy
az dziecko ja wznowi. Jesli zabawa polega na aktywnosci ruchowej, prowadzeniu
prostych dialogéw i wykorzystaniu konkretnego przedmiotu dziecko ma kilka
mozliwosci powrdcenia do sprawiajacych mu przyjemnosé czynnosci. Przyktad:
-puszczanie baniek mydlanych,

- nadmuchiwanie balondw,

- zabawy z poduszkami,

- kontakt fizyczny, np. taskotanie lub hustanie,
- zabawy ruchowe,

- Spiewanie piosenek,

- toczenie, obracanie przedmiotow.

e Twérzmy przeszkody uniemozliwiajace korzystanie z ulubionych przedmiotéw

lub wykonywanie ulubionych czynnosci. Przykiad:

- odktadanie przedmiotéw poza zasiggiem, ale na widoku,

- stanie w drzwiach/ blokowanie dostepu do danego miejsca,

- uzywanie pojemnikéw, ktorych dziecko nie jest w stanie samodzielnie otworzyé
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lub zabawek z mechanizmem, ktdérego dziecko nie jest w stanie samodzielnie
obstugiwac.

Aranzujmy sytuacje wymagajace rozwigzywania problemoéw. Przyktad:

- schowanie elementéw puzzli lub innej motywujqcej zabawki/ gry,

- doktadanie dodatkowych elementdw, nie pasujgcych do wykonywanej czynnosci,

- zamiana butéw dziecka na buty taty,

- podczas positku potozenie na talerzu klocka,

- pominiecie potrzebnego narzedzia/ przedmiotu, np. tyzki w czasie jedzenia,

- rozlanie czegos.

Wyszukujmy sytuacje, ktérych dziecko nie lubi i zanim zte zachowanie stanie sie

problemem, nauczmy dziecko méwienia ,koniec”, ,stop” lub ,przerwa”, a nastep-

nie respektujmy to. Przykifad:

- podawanie nielubianych potraw i uczenie dopuszczalnych sposobéw odmawiania,

- nauczenie ,robienia przerwy” w srodku stresujqcej sytuacji, np. przy obcinaniu wtoséw,
a nastepnie powracanie do tego po zakoriczeniu przerwy.

Proponujmy rézne mozliwosci do wyboru i za kazdym razem, gdy jest to mozliwe,

przedstawiajmy na ilustracjach. Przykifad:

- jedzenie i picie,

- zabawki/ wideo/ piosenki,

- miejsca,

- ubrania,

Poszukujmy czynnoéci, ktérych dziecko nie lubi. Zeby je zmotywowaé ¢éwicz-

my ich wykonywanie na zmiane, postugujac sie przy tym sygnatem wizualnym

i sygnatami dzwiekowymi, wskazujacymi, do kogo nalezy ruch. Przyktady sygna-

16w wizualnych:

- wyciggnieta reka, zwrdcona dlonig w kierunku osoby, do ktdrej nalezy ruch,

- przekazywanie przedmiotu w tq i z powrotem, w celu zasygnalizowania kolejnosci (pionki
w grze, mikrofon);

- zmiang kolejnosci sygnalizuje karta z nazwiskiem lub ilustracja,

- zmiang kolejnosci sygnalizuje specjalny przycisk lub nakrycie gtowy.

Kluczowe punkty do zapamietania

. Uczymy dziecko JAK komunikowa¢ sie (system) i DLACZEGO komunikowac sie

(interakcja).

. DOBRA jest komunikacja wielomodalna (laczaca gesty, ilustracje, stowa, przed-

mioty), ktéra pomaga dziecku szybko nauczyc¢ sie zaréwno sposobéw jak i powo-
déw komunikacji. Reagujmy na wyrazany przez dziecko zamiar komunikowania
sie zawsze, gdy tylko jest to mozliwe, bez wzgledu na to, czy postuguje sie ono
stowem méwionym, gestem, ilustracja, przedmiotem, itp.

. Wizualne pomoce, wykorzystywane do komunikowania sie z dzie¢mi z autyzmem

sa bardzo wazne, poniewaz:

» $3 niezmienne w czasie,

» przyciagaja i zatrzymuja uwage,

» wykorzystuja silna modalno$¢ uczenia sie,
» zmniejszaja obawy,
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» powoduja, ze koncepgcje staja sie konkretniejsze,
» pomagaja zrozumie¢, kiedy komunikat jest skierowany do innej osoby,
» stanowia dobra technike stymulacji.

4. Jesli chcemy ulatwi¢ dziecku rozumienie innych oséb i pomdéc mu wyksztalcié
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wlasny ekspresyjny jezyk, powinniSmy:

» Ograniczy¢ swéj jezyk do stow, ktore sa dla niego znajome oraz starac sie uzywac
za kazdym razem w podobnych sytuacjach tych samych stow.

» Uzywac krétkich, prostych zdan lub wyrazen.

» Méwié powoli, wyraznie i CZEKAC.

» Wyolbrzymiaé ton swojego glosu i wyraz twarzy.

» Uzywac gestéw lub innych pomocy wizualnych (ilustracji, przedmiotéw, druko-
wanych wyrazéw) w polaczeniu z jezykiem werbalnym.

» W przypadku, gdy dziecko jest zestresowane lub zdenerwowane, ograniczy¢
swoj jezyk werbalny i zwiekszy¢ stosowanie pomocy wizualnych.

» Nasladowac to, co dziecko méwi, nieznacznie rozszerzajac jego wypowiedzi.

» W przypadku, gdy dziecko zajmuje sie czyms, co jest dla niego interesujace, przy
opisywaniu tego, co robi, postugiwac sie prostym jezykiem. Laczenie wyrazéw
z czynnosciami sprawia, ze wyrazy nabieraja wiekszego znaczenia.

Oryginat tekstu na http://wwuw.teacch.com/commincentives.html



5.

Uzasadnienie waznosci stosowania
terapii ruchowej dla oséb autystycznych”

Zbigniew Szot-
Akademia Wychowania Fizycznego i Sportu
im. Jedrzeja Sniadeckiego w Gdarisku

Wprowadzenie

Pierwsze proby ukierunkowanej terapii ruchowej w Polsce podjeto w 1991 roku
w Osrodku Pomocy Terapeutycznej dla Oséb Autystycznych w Gdansku.

W wyniku tych poszukiwan stworzono metode stymulowanych seryjnych powto-
rzeh ¢wiczen (SSP) popularyzowana na tamach ,Biuletynu Stowarzyszenia Pomocy
Osobom Autystycznym”. Lacznie w latach 1991 — 1996 opublikowano w tym Biuletynie
10 artykuléw dotyczacych wptywu ¢wiczen na usprawnienie aparatu ruchowego
dzieci autystycznych, nabywanie nowych umiejetnosci oraz na temat poszukiwania
réznic w przemianie materii dzieci i ich zdrowego rodzenstwa. W miedzyczasie pro-
blematyke intensywnych ¢wiczen i ich wpltywu na osoby autystyczne rozpowszech-
niano na konferencjach ogélnopolskich i miedzynarodowych. Do roku 2008 facznie
opublikowano 66 artykutéw, 5 prac zwartych, 6 prac magisterskich i 4 poétroczniki
(Autyzm). Jest to znaczacy dorobek, zwazywszy, ze problematyka ta zajmowato sie
zaledwie kilka os6b. Z doswiadczeh prowadzonej terapii ruchowej wynika, ze po
zastosowaniu ukierunkowanych intensywnych ¢wiczeh we wszystkich przypadkach
nastapity korzystne zmiany: w motoryce matej i duzej, rozwoju komunikacji niewer-
balnej i werbalnej, zmniejszeniu nasilenia zachowan aspotecznych. Cennym spostrze-
zeniem z wieloletniej praktyki terapeutycznej jest to, iz wspéldziatanie terapeutow
z rodzicami dalo najlepsze rezultaty. Mimo jednak duzego wysiltku intelektualnego
i publikacyjnego nie zawsze do $wiadomosci rodzicéw i 0s6b zajmujacych sie terapia
dociera, ze bodzce ruchowe maja znaczacy wptyw na wiele sfer naszego organizmu.

1. Wazno$¢ stosowania systematycznych éwiczen w terapii ruchowej.

Praktyka wychowania fizycznego stawia przed naukami o kierowaniu rozwojem
czlowieka szereg zagadnien, ktére moga by¢ rozstrzygniete jedynie w drodze odpo-
wiednio przeprowadzonego eksperymentu. Wsréd nauk o wychowaniu fizycznym,
zagadnieniami w zakresie poszukiwania skutecznych sposobéw stymulagcji i korekty-
wy rozwoju fizycznego czlowieka zajmuje sie teoria wychowania fizycznego.

W obszarze wpltywu stymulacji na organizm ludzki nalezy wymieni¢ 17 letnie
doswiadczenia przeprowadzone w Gdansku, w ktérych wykazano wpltyw ¢wiczen

! Wigkszo§¢ materialu zaczerpnigto z opracowania Autora pt. Wykorzystanie metody stymulo-

wanych seryjnych powtérzen éwiczei w indywidualnej terapii ruchowej osob autystycznych.
W: AWFiS w Gdansku, s. 90-97
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ruchowych na organizm osoby z autyzmem. Autor wyszedt z zatozenia, Ze organizm
ludzki zostal genetycznie zaprogramowany by prowadzi¢ aktywny styl zycia.

Jak pisze W. Starosta, niezbedna dzienna dawka ruchu dorostego cztowieka wyko-
nujacego prace fizyczna powinna wynies¢ 10 tys. krokéw, a 15 tys. — dla pracownika
umystowego.

Autor ten w spektakularny sposéb zaprezentowat wptyw ruchu na zycie cztowie-
ka, konstruujac tzw. spirale Smierci, ktérej gléwna przyczyna jest brak aktywnosci
ruchowej. Przeciwienstwem do spirali Smierci jest spirala zycia, wynikajaca ze wzmo-
zonej aktywnosci ruchowej (Rys. 1)

Rys. 1 Wzmozona aktywnos$¢é ruchowa i jej konsekwencje dla zdrowia ,Spirala

zycia”
A
Umowne stopnie zagrozenia
zdrowia i zycia
16. Pelne sukcesow i zdrowe zycie \ 15. Zadowolenie z zycia i z
><' siebie
14. Optymistyczny stosunek do zycia '><
12. Prawidtowo organizowany ><>
wypoczynek krétko i dhugotrwaty < 13. Przedluzona biologicznie
10.  Wysoki  poziom  sprawnosci >< mlodosc. — z
psychomotorycznej i wydolnosci >< zasada jem by zy¢)
8. Aktywno$¢ ruchowa o wzrastajacej >'< 9. POl,CPSZCUiC' zd_rowia i
intensywnosci z elementami sportowymi < odpornosci psychicznei
6. Czgsto  stosowana  wzmozona ><
aktywnos¢  ruchowa na  $wiezym
powietrzu
/ 7.  Zwigkszona  sprawnos¢,
wydolnosé¢ i odpornosé
organizmu

5. Zamieszkiwanie w
ekologicznie czystym
$rodowisku

4. Racjonalne odzywianie

3. Unormowany higieniczny
tryb zycia

2. Systematyczna aktywno$¢ ruchowa

¥
v

1. Zdrowy i sprawny cztowiek

Zrédto: Starosta W, Motoryczne zdolnosci koordynacyjne. Znaczenie, struktura, uwarun-
kowania, ksztalttowanie. Miedzynarodowe Stowarzyszenie Motoryki Sportowej.
Warszawa s. 20

Opisana aktywnos¢ ruchowa stala sie punktem wyjscia do zastosowania jej w tera-
pii 0s6b autystycznych. Okazato sie, ze ruch w terapii tych oséb wplynat nie tylko
na rozw6j motoryki, ale takze na inne sfery rozwoju, m.in. komunikacje i ostabianie
niepozadanych zachowan.
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W artykule tym zwrdcono uwage na ¢wiczenia fizyczne, ktérych systematyczne
stosowanie powoduje gromadzenie potencjalnych sil i energetycznych rezerw orga-
nizmu. Zatozono, ze bodzce moga wywrzeé pozadany skutek, jesli beda stosowane
systematycznie i z odpowiednia intensywnoscia. Prawidtowos¢ ta jest zasadna nie
tylko dla os6b zdrowych, ale rowniez autystycznych. Musza sie one nauczy¢ wielu
podstawowych czynnosci zyciowych, ktére sa potrzebne w ich funkcjonowaniu
w najblizszym $rodowisku. Czotowa role odgrywaja tutaj ¢wiczenia lokomocyjne,
skoczne, rbwnowazne i inne, np. w wodzie. Przy ich pomocy osoba niepetnospraw-
na uzyskuje rozeznanie co do ,czucia wlasnego ciala” i , czucia ruchu”, pomiedzy
ktérymi nastepuje wzajemna relacja. W grupie tej ¢wiczenia sa zlozone - potrzebne
do powstawania bardziej skomplikowanych ruchéw poprzez dostosowanie réznego
rodzaju bodzcow. (Rys. 2)

Rys. 2 Receptory tworzace czucie ciala i poszczegblnych jego czesci

CZUCIE CIALA
l l " l l
Proprioreceptywne Eksteroreceptywe Interoceptywne Telereceptywne
L?ﬁgsttgtryc;ﬁ?du ruchu — z powierzchni skoéry (trzewia, tj. znajdujace narzad powonienia —
Y (dotyk, zimno, ciepto, sie w narzadach wech, wzrok, stuch
(kostnostawowe, w ) 4 h
$ciggnach i migsniach bol) wewnetrznyc

Zrédto: Starosta W, Motoryczne zdolnosci koordynacyjne. Znaczenie, struktura, uwarun-
kowania, ksztaltowanie. Miedzynarodowe Stowarzyszenie Motoryki Sportowe;.
Warszawa, s. 251.

Z powyzszego schematu wynika, ze na czlowieka maja wptyw 4 grupy recep-
toréw, ktére powoduja ,rozpoznawanie” swojego ciata. Sa to receptory uktadu
ruchu (proprioreceptywne i eksteroreceptywne), interoreceptory obejmujace narzady
wewnetrzne, a takze telereceptory, przy pomocy ktérych poznajemy otaczajacy Swiat
poprzez narzady powonienia, wzroku i stuchu. Przy ,czuciu ruchu,, schemat ten jest
oddzielny, pokazuje jednak zaleznosci, jakie powstaja pomiedzy poszczegdlnymi
analizatorami (Rys. 3).

W terapii 0s6b z autyzmem najwazniejsza grupe stanowia ¢wiczenia lokomocyjne
i skoczne. Dobor tych ¢éwiczen nie byl przypadkowy. Jak pisze W. Farfel cytowany
przez W. Staroste, najwiekszy obszar ruchowy w korze mézgowej w toku rozwoju
filogenetycznego uzyskaly ,oddzialy najbardziej zwiazane ze ztozonymi aktami
ruchowymi czlowieka: chodem, praca rak i mowa” (Starosta 2003, s. 248). Autor dalej
pisze ,Laureat nagrody Nobla — J. P Pawlow nazwat oSrodek ruchowy kory pétkul
moézgowych, koficem analizatora ruchowego. Obwodowe zakofczenia analizatora
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Rys. 3 Schemat wspéldziatania analizatoréw przy tworzeniu ,czucia ruchu”

analizator P R analizator
akustyczny "l  dotyku
analizator R R analizator
wizualnv CZUCIE RUCHU przedsionkowv
A
analizator

kinestetveznv

Zrédto: Starosta W, Motoryczne zdolnosci koordynacyjne... op. cit. s. 251

ruchowego nazwat on receptorem analizatora ruchowego... obszar analizatora rucho-
wego potkul kory mézgowej jest w koncu osrodkiem czucia miesSniowego... zwiaza-
nego z wykonywanym ruchem”. Pisze on dalej, ze im wyzszy stopien ztozonosci, tym
trudniejsze do opanowania ¢wiczenie. Przedstawil takze schemat skali ztozonosci
ruchéw symetrycznych, w ktérym ruchy konczyn dolnych, gérnych i ich potaczenia
Swiadcza o ich trudnosci (Rys. 4).

Rysunek zawiera 7 grup ruchéw: pierwsze dwie to ,lokalne”, obejmujace ruchy
konczyn dolnych odpowiedzialnych za lokomocje i radzenie sobie przy pomocy
ramion w funkcjonowaniu w najblizszym otoczeniu. Pie¢ kolejnych grup nazwanych
,globalnymi” jest polaczeniem ruchéw lokalnych z przemieszczaniem si¢ w czasie
i przestrzeni, jak rowniez zlozonosci, ze wzgledu na rézne plaszczyzny podparcia
i dodania obrotéw na stalej ptaszczyznie podparcia i w powietrzu. Skala ztozonosci
ruchéw symetrycznych (jak réwniez asymetrycznych) powinna byé uwzglednio-
na réwniez w terapii oséb autystycznych, gdyz w prostej linii pokazuje metodyke
postepowania przy stosowaniu i doborze odpowiednich ¢wiczen, zgodnie z zasada
stopniowania trudnosci.

Podsumowujac nalezy skonstatowaé waznosci ¢wiczen lokomocyjnych w rozwoju
czlowieka, a wiec ruchéw nog, stép, rak, dtoni, ktérych najbardziej ztozonym aktem
ruchowym jest wg A. Wohla my§slenie, uzewnetrzniajace sie przez mowe, bowiem nie
jest mozliwe zadne myslenie bez materiatu stownego, zwiazanego z odpowiednimi
ruchami mieéni méwnych (A. Wohl 1965, s. 110). Priorytetem w doborze odpowied-
niej terapii u oséb z autyzmem jest rozw6j mowy, dlatego wybdr terapii ruchowej
(¢wiczenia lokomocyjne i skoczne) jest uzasadniony. Dowiodly to badania przepro-
wadzone w Gdansku, w ktérych stwierdzono, ze réwnolegle z ksztaltowaniem sie
umiejetnosci ruchowych nastepowaly zmiany w komunikacji i zachowaniach (Szot,
Bteszyniski 2002 s.17). Dla poréwnania nauczyciele wychowania fizycznego prowa-
dzacy zajecia terenowe, w gléwnej mierze oparte o ruchy lokomocyjne i skoczne,
stwierdzaja polepszenie sie sprawnoéci krazeniowo-oddechowej uczniéw.
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Rys. 4 Orientacyjna skala zlozonosci ruchéw symetrycznych (Starosta, 1991)

7_

I I 1 v \ % VI VII

Zrédto: Starosta W, Motoryczne zdolnosci koordynacyjne... op. cit., s. 53

Wazna cecha (zdolnoscia) motoryczna w ksztattowaniu umiejetnosci czlowieka jest
réwnowaga. Jest to cecha, ktéra umozliwia zachowanie stabilnego potozenia ciala, jak
tez zachowanie lub odzyskanie tego stanu w czasie czynnosci, albo po jej zakonczeniu.
Réwnowaga przejawia sie zawsze réwnolegle z innymi zdolno$ciami, ktére sktadaja
sie na koordynacje tak potrzebna u ludzi zdrowych, a osobliwie - 0s6b z autyzmem.
Ruchy cziowieka chorego nie sa dokladne i harmonijne - im powazniejsza choroba,
tym gorsza jest ich jakos¢, pisze W. Starosta (Starosta 2003, s.39). Dlatego ksztattowa-
nie rownowagi u tych oséb jest réwniez bardzo waznym zabiegiem terapii ruchowej.
Zdolnoé¢ zachowania réwnowagi ksztaltuje sie gléwnie pod wplywem informacji
pochodzacych z analizatoréw: kinestetycznych, dotykowych, optycznych i przed-
sionkowych. Zdolnos¢ ta rozwija sie pod wplywem uprawiania sportu. (Starosta 2003,
s.42). W naszym przypadku jest to aplikowanie osobie autystycznej intensywnych
zestawow ¢wiczeh ruchowych, przy zastosowaniu metody stymulowanych seryjnych
powtérzen ¢wiczen. A wiec s to ¢wiczenia réwnowazne, wykonywane na malej
powierzchni podparcia, na odpowiedniej wysokosci, z obrotami wokét podtuznej osi
ciala, we wspieciu, na przyrzadzie chybotliwym, przejsciach po linii itp.
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2. Rola srodowiska

Zasygnalizowano znaczenie najblizszego Srodowiska w prowadzeniu terapii
ruchowej osoby z autyzmem. Pod tym pojeciem rozumie¢ nalezy bodzce doptywa-
jace z zewnatrz, powodujace przystosowanie catego ustroju do otaczajacego Swiata.
Wsrod bodzcéw oddzialywujacych na organizm wymieni¢ nalezy: mechaniczne,
termiczne i chemiczne.

Bodzce mechaniczne utozsamiane sa zazwyczaj z dotykiem, glaskaniem, tarciem,
drapaniem, uderzaniem lub masazem. Wazno$¢ tych bodzcow polega na tym, ze
stosujac je mozna dotrze¢ do obszaréw, do ktérych nie mamy innego dojscia. Np.
draznienie, glaskanie lub masaz wewnetrznej czesci ud moze powodowac skurcze
kreski, a uderzenie lekarskim mtotkiem w okolice czwartego kregu piersiowego moze
wywolac¢ zwezenie sie Swiatla tetnicy gtéwnej (Gilewicz 1964).

Bodzce termiczne wptywaja na procesy wzrastania i gospodarke cieplna ludzkiego
organizmu. Jak podaje J. Rotfeld, cytowany przez Z. Gilewicza, do odbioru wrazen
termicznych w skorze cztowieka, na 280000 punktéw wyczuwania temperatury,
az 250000 przypada na wyczuwanie zimna, co $wiadczy o wyjatkowej wrazliwosci
ustroju na obnizanie temperatury otoczenia. Jest to niezwykle wazny czynnik tera-
peutyczny, bowiem stosowanie ¢wiczeh na $wiezym powietrzu, w zmiennej tempera-
turze moze hartowac organizm, powodujac miejscowe skurcze albo rozszerzenie sie
naczyn krwionosnych. Np. silne rozgrzanie rak i stop powoduje przekrwienie glowy
i mézgu, natomiast ich ochtodzenie sprawia odwrotny efekt. Silne rozszerzenie pod
wplywem ciepta naczynh obwodowych powoduje zmniejszenie ukrwienia narzadow
jamy brzusznej i klatki piersiowej i odwrotnie — zwezenie naczynh obwodowych na
skutek chtodu, powoduje przekrwienie wymienionych jam ciata.

Bodzce chemiczne, nazywane réwniez czynnikami, maja za zadanie utrzymy-
wanie wzglednej rownowagi proceséw chemicznych w Srodowisku wewnetrznym
czlowieka. Np. wlasciwe stezenie w ustroju jonéw potasu, sodu, fosforu, wapnia,
magnezu, jodu i chloru, stanowi nieodzowny warunek zdrowia i normalnego prze-
biegu proceséw rozwoju czlowieka. Dlatego m.in. w terapii oséb koniecznoscia staje
sie zmiana klimatu, ze wzgledu na inny sktad powietrza jak réwniez inny sktad mine-
ratéw w pozywieniu (woda).

W terapii ruchowej waznym czynnikiem jest wybranie do ¢wiczeh odpowiednie-
go terenu. R6znorodnos¢ konfiguracji terenowej, infrastruktury urzadzen i obiektow
sportowych to zrddlo licznych o szerokim spektrum bodzcéw, oddziatywujacych na
organizm cztowieka. Zajecia sa prowadzone na powietrzu (pola), w lesie, gorach,
wodzie, osiedlach ludzkich, placach zabaw, ulicach, parkach, zieleficach, salach gim-
nastycznych, basenach i innych obiektach. Prowadzenie ¢wiczeh w réznorodnym
terenie dostarcza réznorodnych bodzcéw i podniet warunkujacych swoiste reakcje
osobnicze, szczeg6lnie wazne w terapii 0séb o zaburzeniach emocjonalnych w kon-
taktach interpersonalnych.

Dlaczego uwypuklono waznoé¢ ¢wiczeh ruchowych w terapii oséb autystycznych?
Przemawia za tym kilka argumentow:

Kazdy rozwdj osobniczy odbywa sie w Scistym zwiazku z dziatalnoscia ruchowa czto-
wieka.
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Ukfad ruchowy obejmuje tworzacy pewna catos¢ system kostno-stawowo-wieza-
dlowy, umiesnienie szkieletowe i znaczna cze$¢ ukltadu nerwowego, wspédtpracujace
przy kazdej dziatalnosci ruchowej, najtatwiej ksztattowanej przez odpowiednie ¢wi-
czenia.

Rozwdj psychoruchowy uzalezniony jest przede wszystkim od rozwoju osrodko-
wego ukladu nerwowego, a w miare jego dojrzewania modeluja sie wzorce ruchowe,
mozliwe do przyswojenia przez dziecko, integrowanie i interpretowanie bodzcow
naptywajacych ze srodowiska zewnetrznego.

Mozliwoé¢ latwiejszego porozumiewania sie poprzez kontakt wzrokowy, a wiec
skupianie uwagi na wykonaniu zadania. W. Petryfski, wzorujac sie na teorii stero-
wania ruchami N.A. Bernszteina pisze:,caly akt patrzenia jest od poczatku do kofica
dzialaniem aktywnym: cztowiek najpierw odnajduje jaki$ obiekt wzrokiem i $ledzi
go, doprowadza jego obraz na siatkéwke w najbardziej czuly jej obszar i ocenia odle-
glos¢”. W procesie tym wyrdznia 6 etapéw funkcjonowania oczu:

Obroty w dowolnym kierunku w $lad za obserwowanym przedmiotem.

Harmonijne poruszanie gatek ocznych.

Samoczynne kierowanie umozliwiajace ocene odleglosci.

Samoczynne regulowanie ostrosci (ogniskowanie soczewki).

Samoczynne regulowanie wielkosci Zrenicy, tak by do siatkowki nie docierato zbyt
wiele $wiatla.

Samoczynne obejmowanie wzrokiem obserwowanych przedmiotéow (Petrynski
2005 s.75).

W kontaktach 0séb z autyzmem porozumienie sie, skupienie uwagi lub skoncen-
trowanie wzroku na przedmiocie jest istota terapii, umozliwiajacej dalsze poczynania
edukacyjne z dzie¢mi autystycznymi, dlatego dziatanie to jest tak istotne.

Realizacja programu ruchowego oséb autystycznych stanowi istote nauczania
(umiejetnosci) i porozumiewania sie z otoczeniem. O tej zaleznosci pisze réwniez K.
Fidelus, podkreslajac wspoétdzialanie mechanizmoéw fizjologicznych, gtéwnie nerwo-
wo-miesniowych, zapewniajacych wykonanie realnego ruchu zgodnie z jego zatoze-
niami (Fidelus 1983).

Istota prowadzenia terapii jest jej wczesne rozpoczecie (najlepiej w pierwszych
trzech latach), ma to uzasadnienie, gdyz w tym okresie nastepuje rozwdj motoryki,
ksztattowanie sie wiekszosci cech morfologicznych dotyczacych koééca, miesni, ukta-
du krazenia, oddychania, koordynacji nerwowo-miesniowej i celowosci dziatania.

3. Konkluzje

Przedstawione postulaty wynikaja z pietnastoletnich do$wiadczenh w pracy tera-
peutycznej z osobami autystycznymi w Gdansku, prezentowanej na licznych spotka-
niach z rodzicami i kilkudziesieciu konferencjach krajowych i miedzynarodowych,
gdzie pokazano wplyw terapii ruchowej na wiele sfer funkcjonowania dziecka z auty-
zmem.

Najbardziej efektywna terapie ruchowa mozna realizowaé¢ na zgrupowaniach
rehabilitacyjnych, ze wzgledu na kilkunastogodzinny kontakt z dzieckiem. W tych
przypadkach terapia ruchowa powinna by¢ prowadzona na powietrzu, by zaznajo-
mi¢ dziecko z réznymi warunkami klimatycznymi, podtozem, przyrzadami na placu
zabaw i rozmieszczonymi wokét osrodka, stokami o r6znym nachyleniu, lasem, woda,
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wiatrem, stoncem, ptactwem, kwiatami i inna roslinnoscia. Powoduje to, ze dziecko
majac bliski i naturalny kontakt z r6znymi zjawiskami przyrody poznaje lepiej ota-
czajace Srodowisko. Wazne to jest przede wszystkim dla dzieci z osrodkéw miejskich,
wyobcowanych ze §rodowiska naturalnego. Cwiczenia na zewnatrz pomieszczen
sprawiaja, ze dzieci korzystaja z powietrza i stofica tak potrzebnych we wtasciwej
przemianie materii. Kontakt z przyroda doskonale opisuje A. Frohlich, ktéry twierdzi,
ze trzeba “zy¢” i ,przezywad” ziemie, trawe, nauczyc¢ sie je czuc. Przeprowadzone
przez nas zgrupowania w Stawiskach, Nadolu i Krynicy Morskiej dowiodty, ze terapia
ruchowa w zréznicowanym Srodowisku daje lepsze rezultaty niz w pomieszczeniach
zamknietych. Zaktywizowata ona nie tylko dzieci, ale i rodzicow. Stata sie atrakcyjnym
elementem edukacyjnym powodujacym zdobywanie wiedzy i pewnych umiejetnosci.
Prowadzenie terapii w srodowisku przyrodniczym pozwolito rozwija¢ i stymulowac
wszystkie sfery rozwoju cztowieka. To bylo naczelnym zadaniem terapii.

Drugim spostrzezeniem wynikajacym z badan jest umiejetno$¢ doboru éwiczen.
Te czynnos¢ tatwiej przyswoié terapeucie, ktéry z autopsji zna przebieg ruchu i jego
dozowanie. Nalezy zwréci¢ uwage na czesta zmiane ¢wiczen, by nie doprowadzi¢ do
znuzenia, bowiem forma $cistego powtarzania do pewnego stopnia jest skuteczna,
pOzniej zniecheca do ruchu. Dlatego nalezy réwnolegle stosowac forme zabawowa,
tak by uruchomi¢ mozliwie najwiecej miesni (fahcuchéw kinematycznych: miesnie,
stawy, wiezadta).

Zaprezentowane dwa gléwne wnioski z badan i ich konsekwentna realizacja
pozwala przygotowac te nieliczna, ale wazna spotecznos¢ do zycia w lepszych warun-
kach cywilizacyjnych. Warunki te nie sa korzystne dla ludzkiej populacji: ogélne
zanieczyszczenie atmosfery i wody, dlugotrwate napiecie nerwowe, szybkie tempo
pracy, powszechne korzystanie z mechanicznych $rodkéw lokomocji, przebywanie
w pomieszczeniach zamknietych (kina, kawiarnie), nadmierne uzywanie lekow
uspokajajacych, stosowanie uzywek (kawa, alkohol) wplywaja negatywnie na mecha-
nizmy homeostazy, czyli rownowagi fizycznej, ktéra wraz z réwnowaga psychiczna
i spoteczna warunkuje zdrowie ludzkie. Tym wymienionym niekorzystnym czynni-
kom powinna cho¢ w czesci zapobiec terapia ruchowa dla oséb wielorako—niepeino-
sprawnych, prowadzona przede wszystkim w najblizszym $rodowisku, pozwalajaca
przystosowac organizm osoby poddanej terapii do normalnego funkcjonowania.
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6.

Spotecznos¢ farmy
jako alternatywa mieszkaniowa dla oséb z autyzmem.

Margaret A. Schneider,
Uniwersytet Waterloo, Ontario, Kanada

Pod koniec lat 60-tych, w zwiazku z zapoczatkowaniem procesu deinstytucjo-
nalizacji waznym problemem, jaki stanal przed opieka spoleczna, byto zapewnienie
osobom z autyzmem wlasciwych miejsc statego pobytu. R6znorodne opinie dotyczace
wlasciwych sposobéw opieki nad nimi zaowocowaty wielka liczbe propozycji rozwia-
zan mieszkaniowych. Mimo, iz niektére metody osiagaty catkiem dobre wyniki, spo-
feczenstwo z czasem zauwazylo potrzebe uznania praw oséb z autyzmem i przestrze-
gania ich, co powinien odzwierciedla¢ takze dostep do alternatywnych mieszkan.

Nowatorska idea stworzenia spotecznosci zrzeszonej przy farmie zostanie w tym
artykule poddana analizie w $wietle teorii normalizacji, waloryzacji roli spotecznej,
tworzenia mozliwosci rozwojowych, a takze procesu deinstytucjonalizacji.

Proces deinstytucjonalizacji

W okresie poprzedzajacym obecna tendencje promowania zycia w spoleczenstwie,
osoby z zaburzeniami rozwoju czesto umieszczano w duzych instytucjach. Te osrodki
tworzyly srodowiska o jalowym i sterylnym charakterze, gdzie nie przestrzegano praw
jednostki. Nieczesta kapiel, ograniczony dostep do oferowanych przez spoteczehstwo
ustug oraz opieka grupowa (tj. traktowanie rezydentéw raczej w kategoriach duzych
grup niz jednostek), stanowia kilka przykltadéw upokorzen, jakim codziennie podda-
wano mieszkancéw (Bercovici, 1983). W wyniku btednego diagnozowania autyzmu
i braku indywidualnej opieki w tych instytucjach, stan oséb z autyzmem pogarszat
sie, a stereotypie w zachowaniach niemal uniemozliwiaty im funkcjonowanie oraz
calkowicie uzalezniaty od swych opiekunéw (Giddan & Giddan, 1991).

Spoteczny proces deinstytucjonalizacji rozpoczat sie w latach 60-tych w czasie
trwania ruchu na rzecz praw obywatelskich (Emerson, 1985). Sposréd licznych przy-
czyn, ktore wptynely na powstanie ruchu, mozna wyrézni¢ dwie podstawowe: ujaw-
nienie szczegotéw podrzednych warunkéw panujacych w tych instytucjach, a takze
rosnace w nich koszty utrzymania (Emerson, 1985; Rimland, 1993). W miare pogte-
biania publicznej swiadomosci w zakresie obu tych kwestii, osobom z zaburzeniami
rozwoju pozwolono na powr6t do spoteczenstwa w nadziei, ze w tym nowym Srodo-
wisku otrzymaja mozliwos$¢ autonomii, podejmowania decyzji, wolnosci, godnosci,
szacunku oraz niezaleznosci (Emerson, 1985).

Podczas, gdy zwolennicy deinstytucjonalizacji wychwalali jej osiagniecia, prze-
ciwnicy poddawali w watpliwo$¢ korzysci, jakie moze przynie$¢ pojedynczej osobie.
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Mimo wzniostych celéw, ktdre, jak wierzono, mozna osiagnaé poprzez zycie w obre-
bie wspdlnoty, spolecznosci przyjmujace osoby z autyzmem okazaty sie niedostatecz-
nie przygotowane by zaspokoic ich liczne i unikalne potrzeby (Pedlar, 1992), czesto
tworzac réwnie zte warunki jak instytucje, ktére mialy rzekomo zastepowac.

Zamkniecie osoby niepelnosprawnej we wspdlnocie, w mysl hasta deinstytucjo-
nalizacji i wyposazenie w kilka osobistych rzeczy stanowiacych caly dobytek, moze
latwo przypieczetowac los gorszy od tego w opiece instytucjonalnej. W analogiczny
sposob, mate grupowe domy zlokalizowane w otwartym S$rodowisku, w nieprzy-
jaznej okolicy, z niewykwalifikowanym personelem, tworza potencjalnie ten sam
poziom sterylnosci, izolacji i zaniedbania, jaki panuje w najwiekszych instytucjach
opiekunczych (Giddan & Giddan, 1993).

Z zalozenia te miejsca stalego pobytu, bedace przeciwiehstwem instytucji, miaty
tworzy¢ rodzinna atmosfere - rzadko jednak spetnialy nalozone na nie wymagania.
Aby zaistnial domowy charakter, grupowy dom musi stuzy¢:

a. zapewnieniu bezpieczenstwa i sprawowania kontroli;

b. jako miejsce szanujace prywatnos¢ i niezaleznosé;

c. jako centrum aktywnej dziatalnosci i tworzacych sie wiezi; oraz

d. jako osrodek kultywujacy kulture, historie i tradycje (Jacobson & Wilthie, 1990)
Domowa atmosfera pomaga rezydentom przystosowac sie w najwiekszym mozliwie
stopniu do nowego $rodowiska, a takze rozwija¢ poczucie kompetencji, w miare jak
ucza sie dbac o siebie (Jacobson & Wilthie, 1990). Cho¢ powstanie grupowego domu
o rodzinnym charakterze wydaje sie rozwiazaniem idealnym, z relatywnego punktu
widzenia takie miejsca w rzeczywistosci nie istnieja.

Normalizacja

Wierzono wowczas, ze pojecie normalizacji poprawi zinstytucjonalizowany cha-
rakter doméw grupowych wewnatrz spoteczefistwa i pozwoli rezydentom prowa-
dzi¢ w gruncie rzeczy ‘normalne’ zycie. W mysl tej zasady, normalizacja polega na
,wykorzystaniu srodkéw akceptowanych spotecznie tak dalece jak to mozliwe, przy
jednoczesnym zachowaniu indywidualnych zachowan i cech, ktére sa tak dalece jak
to tylko mozliwe akceptowane spotecznie” (Wolfensberger, 1972, str.28).

Przeciwnicy ideologii normalizacji twierdza, ze zwykle wlaczenie oséb op6znio-
nych w rozwoju w zycie spoteczehstwa lub zamkniecie wszystkich instytucji, nie
gwarantuje osiagniecia jej zatozen. Skoncentrowanie uwagi na systemach admini-
stracyjnych sprawia, ze ideologia ta pomija potrzeby jednostki. Majac na uwadze
szczegoblna i nietypowa potrzebe funkcjonowania w zindywidualizowanym $rodowi-
sku spotecznosci z autyzmem, podejscie to moze mie¢ dla niej wyjatkowo zte skutki.
Wymogi normalizacji ograniczaja kreatywnos¢ twércow programéw mieszkalnych
dla oséb niepetnosprawnych. Przestrzegajac Scistych wytycznych okreslajacych znor-
malizowane $rodowisko, wielu zwolennikéw koncepcji unika tworzenia innowacyj-
nych programéw w obawie naruszenia niektorych z jej filarow. W rezultacie brakuje
zindywidualizowanych programéw, ktére zaspokajatyby unikalne wymagania duzej
liczby o0s6b. Jest to szczegdlnie widoczne w przypadku autystéw, dla ktérych czesto
nie ma miejsca w domach grupowych z powodu ich skrajnych zachowan oraz duzej
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czestotliwosci ich wystepowania (Mesibov, 1990).

Kolejna zasada normalizacji jest promowanie wiezi z ludzmi pelnosprawnymi
kosztem kontaktéw z innymi osobami z zaburzeniami w rozwoju. Z zalozenia ma
to tagodzi¢ napietnowanie w ich spotecznych kontaktach, jak i wspomagaé rozwoj
(Landesman & Butterfield, 1988). Nie mniej jednak pomija sie fakt, iz wtasnie zwiazki
z podobnymi osobami moga naleze¢ do najwazniejszych w ich zyciu. Pelnosprawnych
czy tez nie, ludzi na ogot zblizaja do siebie podobne zainteresowania i umiejetnosci
i nie istnieje dowdd na to, ze w przypadku oséb niepetnosprawnych jest inaczej
(Mesibov, 1990).

Cho¢ z poczatku normalizacja wydawatla sie by¢ pozytywnym krokiem na drodze
do stworzenia rownych szans osobom niepelnosprawnym, nieuchronnie wigzata sie
z problemami, ktére ostatecznie zaczety zagrazac jej strukturze. Mimo dobrych inten-
cji jej zwolennikéw, byla nadmiernie uproszczona i prowadzita do wielu nieporozu-
mien, w efekcie przynoszac tylko ograniczone korzysci osobom, ktérym w zamysle
miata stuzy¢.

Waloryzacja roli spotecznej

W latach 80-tych, Wolfensberger zmodyfikowat pojecie normalizacji, tworzac nowa
koncepcje zwang teoria waloryzacji roli spotecznej. Wedtug Wolfensberga, waloryza-
cja roli spotecznej polega na ,umozliwieniu, ustanowieniu, umocnieniu, zachowaniu
i/lub ochronie rél spotecznych cieszacych sie szacunkiem szczegélnie dla ludzi zagro-
zonych niedowarto$ciowaniem, przez zastosowanie, tak dalece jak to mozliwe, $rod-
kéw spotecznie akceptowanych.” (cytowane z Elks, 1994, str. 266). By pomdc osobie
niepelnosprawnej petnic role ceniona spotecznie, trzeba przede wszystkim okresli¢ jej
spoleczne potrzeby, np. poprzez zbadanie jej wczesniejszych do$wiadczen. Nastepnie
mozna przejs¢ do tworzenia zindywidualizowanych i cenionych spotecznie rél, by na
koniec zapewni¢ pomoc w ich wykonywaniu. Williams (1999) podat tu za przykiad
role przyjaciela, cztonka rodziny czy sasiada.

Rozwijajac dalej te teorie, Wolfensberger (1983) podkreslit, iz oddzielnie nalezy
ocenia¢ osobe i oddzielnie — jej role. Szacunek do danej osoby nie musi oznaczac
przyznania jej cenionej spotecznie roli. Wolfensberger czut potrzebe przyznawania
wylacznie szanowanych rél, jednak osoby, ktore stosowaly w praktyce jego teorig, nie
zawsze przestrzegaly tego zalecenia. Ta niekonsekwencja doprowadzita do powstania
grupy krytykow, ktérzy nie wierza w efektywnos$¢ waloryzacji roli spotecznej w pro-
gramach dla oséb z autyzmem. Celem waloryzacji byla poprawa, a ostatecznie zasta-
pienie teorii normalizacji, cho¢ rozréznienie miedzy szacunkiem dla osoby i dla roli,
ktére miato odrézniac obie teorie, nie jest tak oczywiste jak twierdzi Wolfensberger.

Wspieranie rozwoju

Z drugiej strony, wspieranie rozwoju “opiera sie na zalozeniu, iz indywidualny
rozwdj polega bardziej na wykorzystywaniu atutéw oraz umiejetnosci danej osoby,
niz na prébie ,naprawienia” jej probleméw lub zminimalizowania ,ograniczen”
(Pedlar, Haworth, Hutchison, Taylor, & Dunn, 1999). Wymaga to jednak wczesniejszej
bezwarunkowej akceptacji. Vanier (1998) takze potwierdza potrzebe takiej akceptacji:
,Dopiero, gdy wszystkie nasze stabosci zostana zaakceptowane jako czes¢ cztowie-
czefstwa, nasza negatywna, skrzywiona wizja wlasnej osoby moze ulec zmianie” (str.
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26). Jean Vanier w roku 1964, gdy zaproponowat dwém mezczyznom z zaburzeniami
rozwoju zamieszkanie z nim i jego przyjacielem we Francji, zapoczatkowat idee wspél-
not L’Arche. Sie¢ wspdlnot z czasem rozrosta sie do liczby 103, z ktérych 26 znajduje
sie w Kanadzie (L’Arche Canada, 1999). Wspélnoty L’Arche, zakorzenione w wierze
i ufnosci w Bogu, daja schronienie takze osobom pelnosprawnym. Wspdlnoty skta-
daja sie z budynkéw gospodarczych i otaczajacych je gruntéw, ktérych utrzymanie
wymaga naktadu pracy mieszkahcéw (L’Arche Canada, 1999). Jedna z gtéwnych idei
L’Arche jest przyjmowanie oséb gdzie indziej odrzucanych i oferowanie im §rodowi-
ska umozliwiajacego swobodny rozwdj i osiaganie sukcesow. Koncepcja ta w duzej
mierze opiera sie na akceptacji 0osob bez wzgledu na dzielace je réznice. Jak zauwaza
Vanier (1998): Bycie czlowiekiem oznacza zaakceptowanie tego, kim jesteSmy, te
mieszanine sily i stabosci. Bycie czlowiekiem oznacza zaakceptowanie i pokochanie
innych takimi, jakimi rzeczywiscie sa. Bycie czlowiekiem oznacza powiazanie 0séb -
kazdej ze swoimi zaletami i staboéciami - wynikajace z obustronnej potrzeby. Stabos¢,
rozpoznana, zaakceptowana i zaoferowana, lezy w samym sercu przynaleznosci,
a wiec i w sercu komunii z drugim czlowiekiem (str. 40).

Ta akceptacja jest przede wszystkim potrzebna osobom z autyzmem, ktére prak-
tycznie rzecz biorac na pierwszy rzut oka nie sprawiaja wrazenia niepelnospraw-
nych, lecz ktére pietnuja w szerszej spolecznosci zachowania i objawy autyzmu. By
zintegrowac¢ osoby z autyzmem we wspdlnocie, najodpowiedniejsza wydaje sie by¢
koncepcja wspierania rozwoju, skupiona na zaletach i umiejetnosciach.

Zrozumienie autyzmu.

Literatura poswiecona alternatywom mieszkaniowym dla autystéw ujawnia
czeste przypadki usuwania ich z tradycyjnych doméw grupowych, znacznie przez
to ograniczajac im wybodr (Holmes, 1990; Robson, 1996; Van Bourgondien & Elgar,
1990). Wiekszos¢ cztonkéw personelu, opiekujacych sie osobami niepelnosprawnymi,
nie posiada dokladnej wiedzy na temat autyzmu i nie radzi sobie z zachowaniami
typowymi dla tego rodzaju zaburzenia (Van Bourgondien & Reichle, 1997). Osoby
z autyzmem doswiadczaja wiekszych trudnosci, niz inni niepetnosprawni (Njardvik,
Matson & Cherry, 1999; Van Bourgondien & Reichle, 1997). W zaleznosci od ich stop-
nia uposledzenia, personel doméw grupowych moze uznag, ze nie jest w stanie dtuzej
sprawowac opieki, pozostawiajac je bez dachu nad glowa.

Czestym problemem, uniemozliwiajacym samodzielne zycie w domu, sa deficyty
autystow w kontaktach spotecznych (Njardvik, et al., 1999; Mesibov & Schaffer, 1986);
w mowie i uwadze (Datlow Smith & Belcher, 1985); oraz deficyty poznawcze (Van
Bourgondien & Elgar, 1990). W miare jak osoby z autyzmem dorastaja, ich zainte-
resowanie kontaktami spotecznymi wzrasta. Na ogét jednak brak im umiejetnosci
pozwalajacych wzia¢ udziat w glebszej rozmowie (Njardvik et al., 1999). Oprocz
spotecznych deficytéw, takze ich rytualne zachowania, lek i podekscytowanie moga
stanowic¢ przeszkode w umieszczeniu ich w domach grupowych (Van Bourgondien
& Elgar, 1990).

Z punktu widzenia idei wspierania rozwoju wazne jest poznanie mocnych stron
i umiejetnosci danej osoby. Rezultatem ich sktfonnosci do rytualnych i powtarzajacych

sie zachowan jest takze umiejetno$¢ zapamietywania instrukgji, a nastepnie wypet-
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niania jej z najwieksza starannoscia. Jak przekonuja Datlow Smith i Belcher (1985), by
osoby z autyzmem mogly z sukcesem rozwinaé¢ zdolno$¢ wykonywania danej pracy
oraz prowadzenia niezaleznego trybu zycia niezbedny jest program treningowy,
uwzgledniajacy szczegétowa analize zadania (tj. rozbijanie zadania na czesci skia-
dowe), a takze konsekwencja wsrdd trenerow. Sugeruja oni, ze dla niektérych oséb
przydatny moze sie okaza¢ harmonogram stopniowania pomocy, polegajacy na jej
ograniczaniu w miare, jak wzrasta umiejetnos¢ samodzielnego wykonania zadania.
Nie ulega watpliwosci, ze dzieki wlasciwemu treningowi osoba z autyzmem moze
nauczy¢ sie wykonywania réznorodnych zadan (Holmes, 1990).

Deficyty zwiazane z autyzmem takze wplywaja na srodowisko pracy. Jezeli
pracujacy nie widza celu swojej pracy, zazwyczaj jej ukonczenie tez traci sens (Van
Bourgondien & Elgar, 1990). Czesto pracuja w zwolnionym tempie, gdyz potrzebuja
wiecej czasu na przetworzenie informacji. Jakiekolwiek ponaglanie moze wywotac
poczucie leku, a ten z kolei prowadzi do probleméw z zachowaniem. Jest wazne, aby
osoby z autyzmem miaty odpowiednie warunki i czas na ukofczenie danego zadania
(Van Bourgondien & Elgar, 1990; Van Bourgondien & Reichle, 1997). Poza tym praca
grupowa zapewnia doskonata okazje nawigzania spotecznych interakcji. Szanse na
powodzenie rosna, jesli przebywaja w bezpiecznym otoczeniu, bez nadmiaru hatasu
i zametu typowego dla warsztatéw chronionych i programéw dla dorostych, w kt6-
rych sa czesto umieszczani niepetnosprawni. Van Bourgondien i Elgar (1990) twierdza:
,Wielu autystéw wciaz wymaga ochrony i opieki w bezpiecznym Srodowisku - takim,
ktére toleruje i kontroluje zachowanie nieakceptowane gdzie indziej. Konieczne jest,
by w swoim §rodowisku mogli odbiera¢ bodzZce i mieli szanse rozwoju” (str. 305).

Spotecznosé farmy dla os6b z autyzmem

Wyniki badan wskazuja na konieczno$¢ innowacji w projektach mieszkaniowych,
w celu skutecznej poprawy sytuacji zyciowej oséb z autyzmem (Giddan & Giddan,
1991; Mesibov, 1990). ,Dzieci i miodzi ludzie z autyzmem sa grupa, ktéra nie dosto-
sowuje sie tatwo i bezproblemowo do oferowanych ustug. Wymagaja wrazliwego
iindywidualnego planowania” (Robson, 1996, str. 13). Z tego powodu, wiele obecnych
modeli jest nieodpowiednich i nie spetnia ich specyficznych potrzeb. W odpowie-
dzi, stworzono dla 0séb z autyzmem wspoélnoty zrzeszone w obrebie farmy, ktére
od dwéch dekad zyskuja wciaz na popularnosci. W swoim zamierzeniu wspoélnoty
te miaty stanowic alternatywe dla hatasu i zgietku miast. Shattock (1993) stwierdza:
,Spokéj i struktura zycia na farmie maja wiasciwosci terapeutyczne i nie stanowia
zagrozenia. Na wsi, gdzie tempo zycia jest zwykle mniejsze, osoba z autyzmem latwiej
sie przystosowuje, a jej specyficzne zachowania nie przykuwaja na ogét uwagi i nie
powoduja zazenowania” (str. 113). W efekcie samowystarczalna wspdlnota farmy stata
sie czesto poszukiwana alternatywa dla os6b z autyzmem.

Z historycznego punktu widzenia celem samowystarczalnej farmy byla ,ochrona
spoleczenstwa przed domniemanym genetycznym i moralnym zagrozeniem ze stro-
ny uposledzonych oséb, a jednoczesnie zmniejszenie finansowego ciezaru utrzyma-
nia tej grupy wyrzutkéw” (Bercovici, 1983, str.12). Jednak od niedawna zauwaza sie,
ze farmy te stanowia zrédlo celowej i waznej pracy, dajace poczucie osiagniecia suk-
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cesu (Kay, 1990). Wszyscy mieszkancy sa integralna czescia wspdlnoty i kazdy wnosi
taki wkiad, na jaki mu pozwalaja jego zdolnosci. Wyznaczane zadania sa dostosowane
to specyficznych potrzeb ich wykonawcow, a zdolnosci jednostki sa brane pod uwage
przy dokonywaniu wszelkich adaptacji, zwiekszajac w ten sposéb ogdélna wydajnoscé
wspdlnoty.

Analiza przypadku — Bittersweet Farms

Pierwsza farma w Ameryce PéInocnej zaprojektowana specjalnie dla oséb z auty-
zmem jest Bittersweet Farms w Whitehouse, Ohio. Pomyst jej utworzenia zrodzit sie
w wyniku wspélnych staran rodzicow, specjalistow i nauczycieli, w nadziei stworze-
nia dla swoich dzieci optymalnego srodowiska do zycia i nauki. Misja Bittersweet
Farms jest ,umozliwienie rozwoju autystom w kazdej dziedzinie Zzycia, wzorujac sie
na modelu duzej wiejskiej rodziny” (Kay, 1990, str. 311). Personel i mieszkancy wspdl-
nie zyja i pracuja. Jak zauwazaja Giddan i Giddan (1991): Wspdlnota Bittersweet
Farms stanowi dla mieszkanhcéw (i pracownikéw) doswiadczenie, jakie niewielu
ma szczeScie poznaé. Stanowia oni wszyscy partnerski zesp6t i razem tworza wtasna
wspolnote farmy (str. 39).

Kluczowe znaczenie w pracy z ta grupa ma odpowiednio wyszkolony personel,
co zostalo wziete pod uwage w programie (Van Bourgondien & Reichle, 1997). Co
wiecej, wspdlne mieszkanie oznacza réwniez wiecej mozliwosci do cennego kontaktu
i okazywania wzajemnej troski (Giddan & Giddan, 1991). Mieszkahcy Bittersweet sa
zapraszani do udzialu w comiesiecznych spotkaniach w celu wyrazenia swoich opi-
nii i potrzeb, a w ciagu tygodnia maja mozliwo$¢ wyboru sposobu spedzania czasu
i decydowaniu o jakosci wlasnego zycia.

Mesibov i Schaffer (1986) opisuja trzy kluczowe aspekty programu. Po pierwsze,
rezydenci moga prowadzi¢ produktywne i wartoSciowe zycie na farmie, wytwarzac
wlasna zywnosc¢ i wyroby drewniane. Po drugie, rézne dziedziny zycia przeplataja sie
wzajemnie, co pozwala na wykorzystanie umiejetnosci w réznych sytuacjach - w ten
sposob ucza sie stosowaé w praktyce wiedze zdobyta podczas zaje¢. Praca na farmie
wymaga wreszcie ciezkiej pracy fizycznej, co pozwala wykorzystac lepsza sprawnosc¢
motoryczng tych oséb. Jak juz wspomniano, w centrum uwagi jest kwestia jakosci
zycia; pelni ona role nadrzedna przy projektowaniu osrodka, a takze jego programoéw.
Kay (1990) wylicza szereg satysfakcjonujacych czynnosci, ktérymi mozna zajmowac
sie na farmie, m.in., ogrodnictwo, dogladanie zwierzat, praca w drewnie, stolarka,
prowadzenie domu i utrzymanie go w dobrym stanie, przygotowywanie positkéw,
zajecia rekreacyjne.

Odpowiadajac na potrzebe wypoczynku, w modelu Bittersweet nacisk potozono
na zajecia rekreacyjne wszystkich mieszkahcéw. Zauwazono, ze intensywna aktyw-
noéc¢ fizyczna moze poméc ograniczy¢ agresywne i autostymulacyjne zachowania
0s6b z autyzmem oraz ma dobroczynny wplyw na ogélny stan zdrowia. W zwiazku
z potrzeba tej formy aktywnosci, 80 akréw Bittersweet Farms pokrywa rozbudowana
sie¢ szlakow turystycznych i obiektéw sportowych, zapewniajac mieszkaficom i per-
sonelowi wiele mozliwosci aktywnego wypoczynku (Giddan & Giddan, 1991).
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Przy projektowaniu programéw wypoczynkowych przeznaczonych dla oséb
z autyzmem wzieto pod uwage wiele uwarunkowan. Kluczowa kwestia byta:
* adekwatno$¢ w odniesieniu do danej grupy wiekowej;
* spelnianie potrzeb zaréwno jednostki jak i grupy;
* wyposrodkowanie miedzy praca indywidualna a grupowa,
* wyposrodkowanie miedzy aktywnymi i biernymi formami zajec;
* zajecia w spotecznosci i w domu (Hawkins, 1988).

W przypadku o0s6b z autyzmem, poprawie zdolnosci wykorzystywanych podczas
wypoczynku odpowiada zwiekszenie umiejetnosci funkcjonowania we wspélno-
cie (Mesibov & Schaffer, 1986). Przyswojenie wymaganych umiejetnosci podnosi
poczucie wlasnej wartosci i pozwala w miare samodzielnie bra¢ udziat w ulubionych
czynnosciach (Mesibov & Schaffer, 1986). W ciagu tygodnia to przede wszystkim bie-
ganie, jazda na rowerze, plywanie, spacery oraz inne sezonowe zajecia (np. jazda na
lyzwach, narciarstwo biegowe, itp.), umozliwiajace spoteczna interakcje z kolegami,
personelem i osobami z szerszej spotecznosci (Giddan & Giddan, 1991).

Wreszcie, idea Bittersweet wymaga udzialu w szerszej spotecznosci, rozwijania
wiezi z innymi, elementu wyboru i poczucia kompetencji (Blunden, 1988). Odnosnie
pierwszego, Van Bourgondien i Reichle (1997) zauwazaja, ze mieszkahcy Bittersweet
integruja sie poprzez prace, rekreacje i obowiazki w gospodarstwie. Giddan i Giddan
(1991) podaja, ze wchodzac w sktad mobilnych grup ogrodnikéw, mieszkahcy biora
udzial w projektach na rzecz szerszej spotecznosci w pobliskim miasteczku; choér
dzwonkoéw recznych jest szkolony do gry podczas oficjalnych uroczystosci; na tere-
nie gospodarstwa istnieje warsztat naprawy silnikow, obstugiwany przez jednego
z mieszkahcéw, gdzie ludzie z zewnatrz takze przynosza sprzet ogrodniczy do napra-
wy. Mieszkancy sprzedaja swoje ptody rolne, a takze korzystaja z tych samych udo-
godnien (m.in. sklepy, koscioty, restauracje, parki, itp.). W celu przyciagniecia odwie-
dzajacych Bittersweet Farms organizuje w ciagu roku kilka imprez towarzyskich
i Swiadczy liczne ustugi przeznaczone dla ogétu. Trzy gldwne wydarzenia majace
na celu zbieranie funduszy to ,Harvest Festival”, ,Haunted Hayride” oraz ,Country
Chrismas” (,Bitterseet Farms: An Evolving Community,” 1999). Gospodarstwo ma
takze wspomniany wczesniej warsztat naprawy silnikow, prowadzona samodzielnie
herbaciarnie oraz hodowle choinek. Mieszkahcéw zacheca sie do utrzymywania kon-
taktow z rodzing i przyjaciéimi, cho¢ ich rodzaj zalezy od indywidualnych potrzeb
i checi obu stron.

Ograniczenia koncepcji Bittersweet dla 0s6b z autyzmem

Mimo niewatpliwych korzysci, Bittersweet Farms i inne wspdlnoty farm podda-
wane sa krytyce. Po pierwsze, z nastaniem deinstytucjonalizacji, nacisk potozono
na tworzenie miejsc statego pobytu dla mniejszej liczby oséb (Van Bourgondien &
Reichle, 1997). Sadzono, iz beda one z kolei mialy bardziej rodzinny charakter i sprzy-
jaly wiekszemu rozwojowi osobistemu. Bittersweet zapewnia miejsce wiekszej liczbie
0s6b niz typowy grupowy dom. Druga krytyka dotyczy jej izolacyjnego charakteru.
Rzeczywiscie, jak wszystkie farmy, jest oddalona od aglomeracji. Ten rodzaj lokaliza-
¢ji nie jest polecany kazdemu - powinna to by¢ raczej indywidualna decyzja wyboru
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jak najmniej restrykcyjnego srodowiska w przypadku konkretnej osoby (Rumanoff
Simonson, Simonson, & Volkmar, 1990). Trzecia krytyke stanowi panujacy poglad, ze
zycie na farmie nie jest ‘normalne’, prowadzac do separacji mieszkancéw od szerszej
spolecznosci. Jako ostatni argument krytycy podaja fakt, iz Bittersweet przeznaczone
jest wylacznie dla 0s6b z autyzmem — pacjenci z innymi diagnozami nie sa przyjmo-
wani. Dzieje sie tak, gdyz potrzeby autystéw réznia sie znacznie od potrzeb innych
0s6b niepetnosprawnych i do tej pory nie byty nalezycie brane pod uwage w obrebie
tradycyjnego grupowego domu (Njardvik et al, 1999; Van Bourgondien & Elgar,
1990).

Mimo, iz krytyka zakwestionowata widoczna przydatnosé wspolnot farm dla oséb
z autyzmem, sa dowody $wiadczace o ich korzystnym dziataniu(Giddan & Giddan,
1991; Van Bourgondien & Reichle, 1997). Przede wszystkim jednak, dla rodzin, ktére
decyduja sie umiesci¢ dziecko poza domem, musi istnie¢ duzy wybdér mozliwosci
miejsc stalego pobytu (Mesibov, 1990). Idealnym rozwiazaniem bytaby opcja wspdl-
noty farmy jako jedna z wielu dostepnych alternatyw.

Whioski

W zwiazku ze specyficznym charakterem niepelnosprawnosci oséb z autyzmem,
nalezy im poSwieci¢ szczegdlna uwage, dostosowujac programy do ich potrzeb.
Pozwoli to im wnie$¢ znaczacy wklad w zycie spolecznosci, dajac poczucie osia-
gniecia sukcesu i odpowiedzialnosci za otoczenie. Definiujac pojecie normalizacji czy
najmniej restrykcyjnego srodowiska dla danej osoby, nalezy mie¢ na uwadze unikal-
ne potrzeby, preferencje i wybory osoby z autyzmem. W celu rozwigzania kwestii
mieszkaniowej tych oséb, nalezy najpierw uznac ich odmiennoé¢. Niniejsza analize
sposobow zaspokajania potrzeb mieszkaniowych oséb z autyzmem niech zakonczy
prosta, lecz zmuszajaca do zastanowienia wypowiedz Jeana Vaniera (1998): Wszyscy
ludzie sa Swieci, bez wzgledu na kulture, rase czy religie, bez wzgledu na umiejetnosci
czy braki, mocne badz stabe punkty. Kazdy z nas wnosi jakis instrument do ogromnej
orkiestry ludzkosci, i kazdy potrzebuje pomocy by zosta¢ tym, czym méglby sie stac
(str. 14).

Thumaczyta Anna Zienkiewicz
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7.

Wsparcie dla mlodziezy ze spektrum zaburzen autystycznych
w przygotowaniu sie do aktywnosci zawodowej
na poziomie szkoly ponadpodstawowej

Andrzej Wolski
Zespot Szkdt Specjalnych nr 13 w Krakowie

»Osoba uposledzona jest jednym z nas i w pelni uczestniczy w naszym czlowieczenstwie.
Winna miec¢ ulatwiony dostep do uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa we wszystkich
wymiarach i na wszystkich poziomach odpowiednio do swoich mozliwosci. (...)"
~Spoteczenstwo winno jednoczy¢ idee i Srodki, aby osiagnaé¢ 6w cel nieodzowny:

jest nim udostepnienie pracy osobom uposledzonym zgodnie z ich mozliwo$ciami,

gdyz tego domaga sie ich godnosc jako ludzi i jako podmiotéw pracy”.

4

Jan Pawet 11, Encyklika , O pracy ludzkiej”

Istnieje przekonanie, ze wiekszo$¢ 0séb ze spektrum zaburzeh autystycznych nie
moze podjaé pracy ze wzgledu na uposledzenie rozwojowe. Jest to pewien stereotyp,
ale ma on w rzeczywistosci silne zakorzenienie, spowodowane niktymi przyktadami
pomyslnego przygotowania i podjecia pracy przez omawiana grupe oséb. Ponizszy
material jest préba przetamania takiego patrzenia.

Przystepujac do tak waznego zadania, jakim jest nakreslenie perspektywicznego
przygotowania ucznia z autyzmem i czesto dodatkowymi zaburzeniami rozwojowy-
mi do podjecia w dorostosci pracy, nalezy postawic sobie kilka pytaf, na ktore nalezy
szuka¢ odpowiedzi.

Po pierwsze: czy posiadamy wizje, do czego chcemy taka osobe przygotowac?

Po drugie: czy w dalszym ciagu koncentrujemy sie na tak licznych deficytach roz-
wojowych, czy tez wspdlnie szukamy i rozwijamy specyficzne zainteresowania czy
uzdolnienia, a moze i fiksacje?

Po trzecie: w jakie umiejetnosci nalezy uzbroi¢ mtodziez, aby mogta — w dorostym
zyciu odnajdywac sie w pracy?

Po czwarte: jak winna by¢ zorganizowana przyszta praca, aby osoba ze spektrum
zaburzen autystycznych mogta zaistnie¢ na rynku pracy?

Podejmujac sie ksztalcenia uczniéw z autyzmem od samego poczatku winniSmy
posiadaé wizje ,do czego” te osoby przygotowujemy. Wizja ta miesci sie w sferze
poszukiwania odpowiedzi na pytanie o tozsamos¢ osoby niepelnosprawnej. Z pew-
noscia inny cel i inne zadania przy$wiecaja nam, gdy mamy do czynienia z matym
dzieckiem. W chwili, kiedy mtody czlowiek osiaga 18 lat (a niekiedy 16 lat), kohczy
szkote podstawowa i w $wietle prawa ma mozliwoé¢ podjecia pracy. Wiele méwi sie
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o integracji czy tez normalizacji, a co za tym idzie - przygotowaniu tej grupy mlodzie-
zy do podjecia niezaleznego zycia na miare swych mozliwosci, w tym takze pracy.
Moéwiac o normalizacji myslimy o stwarzaniu takich struktur zycia spotecznego,
w ktérych kazda osoba bedzie miala swoje miejsce. Konsekwencja takiego okreslenia
normalizacji jest patrzenie na osobe przez pryzmat jej produktywnosci i korzysci
ekonomicznych. Bledem tak pojmowanej integracji czy normalizacji jest zapomi-
nanie o innosci 0séb niepetnosprawnych. To osoby sprawne probuja definiowac te
pojecia. Zapomina sie o punkcie widzenia samych oséb autystycznych. Nie wystar-
czy stworzy¢ dobre warunki zewnetrzne i mozliwosci. Szansa na wykorzystanie ich
przez osoby z autyzmem i innymi niepetnosprawnosciami zalezy od proponowanej
edukacji, jak réwniez stopnia i jakoSci wsparcia uzyskiwanego od otoczenia. Jakos¢
wsparcia, zawiazywane relacje spoleczne, mozliwosci komunikacyjne oraz strate-
gia nauczania maja podstawowe znaczenie dla oséb z autyzmem w doSwiadczaniu
codziennosci. O sukcesie czy tez porazce tak pojetej normalizacji nie decyduje to
co zostato zadekretowane w poszczegdlnych przepisach, a zdolnoé¢ danej osoby do
radzenia sobie z konkretnymi sytuacjami.

Pojawia sie ponownie pytanie o poszukiwanie tozsamosci osoby niepetnospraw-
nej. Na poziomie szkoly gimnazjalnej, a w szczegdlnosci w szkole zawodowej
i przysposabiajacej do pracy to poszukiwanie winno by¢ wspdlnie realizowane przez
nauczycieli i same osoby z autyzmem. ,Przysposobienie do pracy powinno wiec
by¢ Scisle powiazane z ksztattowaniem osobowosci ucznia. Nie jest to mozliwe bez
poznania i zrozumienia podstawowych motywéw jego dziatania, ktére pobudzaja go
do osiagniecia wyraznie okreslonych i u§wiadomionych celéw.”* Poszukiwanie tozsa-
mosci mozna rozlozy¢ na trzy etapy nauki, ktére trwaé moga réznie, w zaleznosci od
indywidualnym mozliwosci rozwojowych:

I etap — Ja jestem mloda osoba niepelnosprawna - zadaniem tego etapu jest okre-
Slanie i uSwiadamianie sobie ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci, ale tez
odkrywanie swojego potencjatu. Tutaj potrzebna jest wspélna praca nad ujawnieniem
kim jestem jako osoba z autyzmem, jakie jest moje fizyczne, poznawcze i emocjonalne
funkcjonowanie. Z pewnoscia trzeba tez odkrywaé swoje upodobania, awersje jak
i fiksacje. To czas poznawania swoich mocnych i stabych stron.

IT etap — Ja w grupie spotecznej, klasie, szkole — podejmowanie relacji spotecznych
z osobami podobnymi do mnie, pomimo moich ograniczef (bardziej, badz mniej
uswiadamianych). Odkrywanie wzajemnych relacji miedzyludzkich. ,Bycie z innymi
z wzajemna $wiadomoscia moze by¢ najtrudniejszym elementem ujawnienia dla
osoby z autystycznego. Istotny sktadnik komunikacji miedzy ludZmi stanowi bowiem
komunikacja niewerbalna, taka jak kontakt wzrokowy, wyraz twarzy i mowa ciata.”?

III etap — Ja, moja grupa spoteczna i spoteczefistwo — mam by¢ cztonkiem spote-
czehstwa, mam w zwiazku z tym okreSlone prawa i obowiazki. Jednym z podstawo-

! M. Piszczek, (2003) Przysposobienie do pracy uczniéw glebiej uposledzonych umystowo
w aspekcie ich mozliwoSci psychofizycznych, w: Aktywizacja zawodowa ucznidow z upoSledze-
niem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym, Warszawa, CMPP-P, s. 37

2 S. Shore (2001), za: L. Willey, (red.), (2006) Zespot Aspergera w okresie dojrzewania. Wzloty,
upadki i cata reszta, Warszawa, Fraszka Edukacyjna i Fundacja Synapsis, s. 339
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wych zadah na tym etapie jest ksztalttowanie umiejetnosci samoprezentacji (a w tym
ujawnianie swojej odmiennosci). Z pewnoscia proces ten dla wielu o0séb jest trudny,
szczegoblnie kiedy pojawiaja sie trudnosci z abstrakcyjnym mysleniem, kiedy pojawiaja
sie r6zne mozliwosci wyboru itp. Ta grupa oséb z pewnoscia jest w stanie tego doko-
na¢ pod pewnymi warunkami: kiedy bedzie miata na to dos¢ czasu, kiedy otrzyma
odpowiednie wsparcie ze strony otoczenia oraz jesli wybory beda dotyczyly konkret-
nych, a nie abstrakcyjnych czy teoretycznych rozwiazan. ,Kazde ujawnienie Zrédet
wlasnej odmiennosci przez osobe autystyczna, jesli owocuje gltebszym wzajemnym
zrozumieniem, zmienia postrzeganie tego zaburzenia nie tylko przez osobe, wobec
ktérej nastapito ujawnienie, lecz potencjalnie przez wszystkich, ktérzy wchodza
z nia w kontakt. Znamieniem pomys$lnego ujawnienia jest zmiana na lepsze w relacji
z druga osoba, a w skutek tego takze w spoteczenstwie jako catosci. Szczegodlnie udane
przypadki ujawniania pozwalaja innym odnajdywaé pozytywne drogi wchodzenia
w relacje z osobami autystycznymi lub w inny sposéb niepelnosprawnymi i elimino-
wac pietno zwiazane z niepetnosprawnoscia.”!

Powyzsze etapy realizowaé¢ mozna wedtug wlasnego rozeznania i posiadanych
umiejetnosci. By¢ moze pomocnym bedzie ,Program Maksymalizacji Bezpieczehstwa
Osobistego, dostarczajacy mtodym ludziom z ASD konkretnych pomocy wizualnych,
ktére pozwalaja okresli¢, do jakiego obszaru ich otoczenia spotecznego nalezy dana
osoba. Udziela takze informacji o tym, jaki rodzaj kontaktu z ta osoba jest najod-
powiedniejszy... opiera sie¢ na wskazéwkach wizualnych, pomagajacych uczniom
zobaczy¢ i wyraznie sobie uswiadomié, na czym polega ich fizyczne, emocjonalne
i spoteczne dojrzewanie.”?

Przejscie przez powyzsze etapy na poziomie edukacyjnym wydaje sie konieczne.
Zakres, jak i stopien zglebiania tych ptaszczyzn bedzie uzalezniony od poziomu funk-
cjonowania danej osoby. Nie mniej, kazda osoba z autyzmem bedzie potrzebowata
swoistego przewodnika, ktéry pomoze przejs¢ jej przez okres dojrzewania i wejsé
w doroste zycie. Z pewnoscia proces ten nie bedzie dokonywalat sie automatycznie.

Takie podejscie zwiazane jest z podstawowym defektem autyzmu jakim jest
brak kompetencji spotecznych i trudnosci w komunikowaniu sie. Tego trzeba uczy¢
w ciagu catego procesu edukacyjnego. To co bedzie sie dzia¢ w trakcie tych lat, jest
wypadkowa pomiedzy tym, co dotychczas proponowata szkota podstawowa i dom
rodzinny, a tym, co wyptywa od danej osoby.

Przepisy oswiatowe

Jedli sie dobrze wczytamy w wytyczne zawarte w podstawach programowych
ksztalcenia ogdlnego dla uczniéw z uposledzeniem umystowym w stopniu umiar-
kowanym lub znacznym oraz dla uczniéw z niepelnosprawnos$ciami sprzezonymi
w szkolach podstawowych, gimnazjach i przysposabiajacych do pracy, odnajdziemy
wyzej prezentowane stanowisko.

~Specyfika ksztalcenia...polega na nauczaniu i wychowaniu catosciowym, zinte-

! L. Willey, (red.), (2006) Zespot Aspergera...ibid., s. 328-9.

2 V. Lundine, C. Smith, (2008) Szkolenie zawodowe i planowanie osobistego rozwoju dla uczniéw
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Praktyczne materialy dla szkél, Warszawa, Fraszka
Edukacyjna i Fundacja Synapsis, s. 29-30.
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growanym, opartym na wielozmystowym poznawaniu otaczajacego Swiata - w catym

procesie edukacji. W stosunku do uczniéw, zwlaszcza uczniéw z uposledzeniem umy-

stowym w stopniu znacznym, przez caly okres ksztalcenia w szkole podstawowej,

a nastepnie w gimnazjum, dziatania edukacyjne sa ukierunkowane na zaspokajanie

specyficznych potrzeb edukacyjnych tych uczniéw, odpowiednio do ich mozliwosci

psychofizycznych. Przy ustalaniu kierunkéw pracy z uczniem nalezy uwzgledniac
indywidualne tempo rozwoju ucznia. Z tego wzgledu podstawa programowa nie
wyréznia odrebnych celéw, zadan ani tresci nauczania dla kolejnych etapéw eduka-
cyjnych w szkole podstawowej i gimnazjum...”! Powyzsze wytyczne sa tak ogdlne,

a zarazem perspektywiczne, ze z pelna odpowiedzialnoscia mozna zastosowac je

do kazdego ucznia niepelnosprawnego, w tym réwniez ze spektrum zaburzen auty-

stycznych. Na kolejnym etapie edukacyjnym odnajdujemy réwniez sformutowania
mozliwe do zastosowania.

»...ozkola specjalna przysposabiajaca do pracy... przygotowuje mlodziez do petl-
nienia réznych rdl spotecznych oraz autonomicznego (na miare ich mozliwosci roz-
wojowych) i aktywnego dorostego zycia. Edukacja uczniéw... polega na catosciowej
i jednoczesnej realizacji funkcji dydaktycznej, wychowawczej, opiekuniczej i profi-
laktycznej szkoty, z uwzglednieniem specyficznych form i metod pracy oraz zasad
nauczania... Ksztalcenie... jest dostosowane do potrzeb edukacyjnych i mozliwosci
psychofizycznych uczniéw. Obejmuje ono:

1. ksztalcenie ogdlne umozliwiajace utrwalenie i poszerzenie zakresu posiadanej
wiedzy i nabywanie nowych umiejetnosci,

2. przysposobienie do pracy, rozumiane jako: ksztaltowanie wilasciwych postaw
wobec pracy, przyswajanie podstawowej wiedzy o pracy i poznawanie typowych
sytuacji zwiazanych z praca, uczenie wykonywania réznych prac, w tym porzad-
kowych i pomocniczych oraz opanowanie podstawowych umiejetnosci i czynno-
Sci pracy, a takze przygotowanie do podjecia samodzielnej lub wspomaganej pracy
na okreslonym stanowisku na wolnym lub chronionym rynku pracy.

Jesli nie bedzie sie prébowato odpowiedzie¢ na potrzeby sygnalizowane przez
osoby niepelnosprawne, jesli zatozenia zawarte w podstawach programowych
realizowane beda w formie wyizolowanej i nie beda podporzadkowane wizji osoby
niepelnosprawnej w biegu jej zycia, to praca w szkole stanie sie sztuka dla sztuki.
Pracujac z mlodzieza z autyzmem trzeba ciagle na nowo stawia¢ sobie pytanie: do
czego chcemy te osobe przygotowac?

Stad kolejne etapy edukacyjne winny by¢ bardziej nastawione na poszukiwanie
tozsamosci danej osoby w kontekscie dorostosci, a w tym przysztej aktywnosci zawo-
dowej. ,Szkota jest takze miejscem, w ktérym uczniowie powinni by¢ zachecani do
tworzenia planéw zyciowych; miejscem, w ktérym znajda pomoc i wsparcie w tym
zakresie. Wymaga to wielkiego wyczucia i taktu ludzi w niej pracujacych, gdyz
wsparcie takie tatwo moze sie przerodzi¢ w rodzaj dyktatury instytucji oswiatowej
w okresSlaniu przysztosci swych absolwentow. A przeciez najwieksza site motywacyj-

! Podstawa programowa ksztatcenia ogélnego dla uczniéw z uposledzeniem umystowym w stop-

niu umiarkowanym lub znacznym, w szkotach podstawowych i gimnazjach.
2 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z d. 13.01.2005
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na maja te plany, ktére wynikaja z osobistego zaangazowania poznawczego i uczu-
ciowego. Skuteczne wspieranie niepelnosprawnych uczniow w podejmowaniu przez
nich zadah wieku dorostego wymaga od szkoly wlaczenia sie w nurt zycia blizszego
i dalszego srodowiska spotecznego. W makrosystemie spotecznym moze sie ona stac¢
powazna sila nacisku, ktéra m.in. uksztattuje przychylny klimat polityczny i spotecz-
ny dla optymalnych rozwiazan legislacyjnych, takze w zakresie pozyskiwania $rod-
kéw finansowych na potrzeby oséb niepetnosprawnych.”?

Na co warto zwracaé¢ uwage, w co uzbrajac¢ uczniéw ze spektrum autyzmu?

Jest wiele aspektow specyfiki uczenia i przygotowania ucznidw ze spektrum
zaburzen autystycznych do podejmowania aktywnosci zawodowej. Morgan H. (2004)
w oparciu o doSwiadczenia z Wielkiej Brytanii nakresla perspektywy dobrej organiza-
cji procesu edukacyjnego dla dorostych oséb z autyzmem. Polaczenie tych doswiad-
czeh z przemys$leniami innych autoréw oraz wlasnymi pozwalilo na sformutowanie
nastepujacego toku postepowania:

* Uczenie komunikowania.
Odejscie od technik komunikacyjnych (to co byto mozliwe do osiagniecia ucznio-
wie juz osiagneli). Nalezy i8¢ bardziej w kierunku nauki komunikacji w kontek-
Scie spotecznym. Uczy¢ zrozumienia czemu ona ma stuzy¢, co mozna dzieki niej
osiagnac. Sytuowanie tej umiejetnosci w realiach zycia codziennego, w kontekscie
codziennego zycia spotecznego.
Metody nauczania oparte na wizualizacji, obrazowych instrukcjach oraz metodach
pokazowych — praktyczne dziatanie.
Jak najmniej werbalizacji i teoretycznych informacji. Instrukcje winny by¢ proste,
prowadzace ucznia od jednej czynnoéci do drugiej. Cele stawiane winny by¢ kon-
kretne, bliskie do osiagniecia i wynikajace z bezposredniego dziatania. W dalszej
kolejnosci zwraca¢ nalezy uwage na zdolno$¢ generalizowania nabytych umie-
jetnosci na nowe sytuacje, w nowym otoczeniu. Szczegdlnie waznym elementem
moze by¢ nie generalizowanie umiejetnosci, ale aspekt spoteczny wchodzenia
w nowe relacje. Bardziej istotny jest fakt uczenia sig, niz ostateczny wynik (kt6-
rego nie mozna bagatelizowac) oraz aspekt spoteczny podejmowanych dziatan,
ktéry w odniesieniu do 0os6b z autyzmem ma wymiar rozwijajacy. Konieczne jest
tez uczenie wspomagane w szerokim zakresie prowadzone przez osobe znajaca
problemy o0s6b ze spektrum zaburzeh autystycznych.
Kontekst nauczania.
Pomimo posiadanych umiejetnosci wykonawczych, osoby z autyzmem czesto
nie radza sobie ze spotecznym kontekstem pracy, dzialania. Na poczatku eduka-
¢ji - im mniejsze grupy tym lepiej. By¢ moze poczatkowo pewnych umiejetnosci,
a nastepnie schematéw dzialania nalezy uczy¢ indywidualnie. Wskazane jest tez
odchodzenie od ogélnych warsztatéw szkoleniowych na rzecz specjalistycznych,
umozliwiajacych rozwijanie konkretnych umiejetnosci. Z czasem nalezy przenosic
wspomniane schematy w kontekst spoteczny, wspoétpracowaé z innymi instruk-

' D. Grzybowska, (2003) Szkota wobec zadaf przygotowania mtodziezy niepelnosprawnej do
podjecia rdl cztowieka dorostego, w: Dorostos¢, niepetnosprawnosé, czas wspolczesny. Na pogra-
niczach pedagogiki specjalnej (red. Rzadzicka K., Kobylafiska A.), Impuls, Krakow, s. 401-2
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torami i uczniami. Warte polecenia jest tworzenie mozliwosci wspdtpracowania,
gdzie jedna osoba wykonuje element i przekazuje go nastepnej do dalszego
wykonczenia itp.

Aktywno$¢ pozaedukacyjna w obrebie oddziatywan szkolnych.

Do tych aktywnosci zaliczy¢ nalezy dojazd do szkoty, mozliwos¢ spozywania
positkéw, spedzanie wolnego czasu pomiedzy zajeciami, zatatwianie swoich indy-
widualnych spraw na terenie szkoty i poza nia. W tym przypadku wiecej bedzie
sie pojawialo elementéw niespodziewanych, mogacych wywotywac lek i niepo-
kéj. Wymagac to bedzie wiele ¢wiczeh, gdyz i takie elementy beda doswiadczane
w przysztym codziennym zyciu. Nalezy réwniez zwraca¢ uwage na uczenie umie-
jetnosci spedzania wolnego czasu, by ten obszar zycia czlowieka byl rozwijajacy
i satysfakcjonujacy, a przez to podnosit jakos¢ zycia oséb autystycznych.
Kontakty i wspdtpraca z ré6znymi osobami, w tym instruktorami zawodowymi,
a w przysztosci trenerami pracy.

Z pewnoscia, osoba ze spektrum zaburzeh autystycznych pewniej i bezpieczniej
czuje sie w obecnosci znanej osoby, ktéra rozumie jej funkcjonowanie. Jednak ist-
nieje potrzeba nabywania umiejetnosci wspdtpracowania takze z innymi osobami.
Stad juz na poziomie szkolnictwa ponadpodstawowego wskazane jest wdrazanie
tej grupy mlodziezy do nabywania kompetencji wspétpracowania z innymi oso-
bami (w tle ze swoim przewodnikiem, osoba znaczaca). Wazny jest tez element
spojnego oddzialywania wszystkich oséb, zrozumiatego i tolerowanego przez
ucznia z autyzmem.

Rozwijanie relacji partnerskich z réwiesnikami.

Jesli bedziemy mieli do czynienia z osobami lepiej funkcjonujacymi, wsréd kto-
rych znajdzie sie uczen ze spektrum zaburzeh autystycznych, moze dochodzi¢
do marginalizacji tych oséb, a sporadycznie do wykorzystywania. Stad uczenie
kontaktowania sie z réwiesnikiem, proszenia go o pomoc, kiedy jest taka potrze-
ba, udzielanie pomocy innym, kiedy o to prosza, odpowiadania na pytania, jesli
kierowanie sa one do niego, nie zanudzanie innych oséb swoimi fiksacjami itp.
Z dotychczasowych doswiadczen nie wynika, aby osoby z autyzmem bardzo nega-
tywnie wptywaty na siebie wzajemnie, poza drastycznie trudnymi zachowaniami
lub dziataniami majacymi na celu wywolanie okreslonych zachowan. Réwiesnicy
z mniejszymi problemami rozwojowymi moga sta¢ sie sprzymierzehcami os6b
z autyzmem. Oni szybko moga odkry¢é mocne strony, zainteresowania czy talen-
ty swoich kolegéw. Wystarczy tylko w odpowiedni sposéb takimi réwieSnikami
pokierowac i da¢ im wsparcie.

Wprowadzanie okresu wstepnego, adaptacyjnego w sytuacjach zmiany szkoty,
zmiany os6b pracujacych, nowych pracowni itp.

Okres ten potrzebny jest dla obydwu stron, tzn. personelu, w celu wymiany
doswiadczen, informacji i dobrego przygotowania przyszltego miejsca praktyk.
Z drugiej strony sama osoba z autyzmem potrzebuje czasu na zamkniecie, zakon-
czenie poprzedniego etapu i wejécie w nowy; poznania nowych oséb (zaréwno
pracownikow, jak i réwiesnikow), nowej struktury, jak i stopniowego rozumienia
stawianych wymagah. Wazna jest struktura zaje¢, ktéra dajac poczucie bezpie-
czehstwa umozliwia jednocze$nie wydtuzanie koncentracji uwagi na stawianych
zadaniach szkoleniowych.
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* Nauka podejmowania decyzji, dokonywania wyborow.

Przykltadem moze by¢ wybor spedzania wolnego czasu — czy w tym czasie kto§
chce przegladac ulubiony katalog z samochodami, czy tez stucha¢ muzyki. To samo
dotyczy wyboru preferowanych czynnosci w trakcie nauki pracy. Umiejetnosé
wyboru potrzebna jest szczegdlnie w dorostym zyciu, ktére niesie wiele takich
sytuacji. Stawanie sie dorostym to miedzy innymi kierowanie swoja aktywnoscia,
to decydowanie o tym ,co bede robit i jak to bede robil”. Dotychczas w wiekszo-
Sci przypadkéw decyzja byla podejmowana przez rodzicéw lub wychowawcow.
Umiejetnos¢ podjecia decyzji, dokonania wyboru czesto jest trudna, szczegodlnie,
kiedy nalezy ponosi¢ konsekwencje i by¢ odpowiedzialnym za swoje decyzje.
Nalezy jednak podkreslié, ze brak takiej mozliwosci wyboru powoduje liczne
frustracje i uczy czlowieka zaleznosci. Z drugiej strony posiadanie mozliwosci
i dokonywanie wyboréw sprawia, ze mtody cztowiek z autyzmem chetniej podej-
muje takie zadania, jest bardziej zmotywowany do dziatania, a co najwazniejsze,
czasami zmniejsza ilo$¢ trudnych zachowan.

Nalezy pamietac tez o licznych fiksacjach czy specyficznych zainteresowaniach tej
grupy miodziezy.

Sukcesy adaptacyjne 0séb z autyzmem polega¢ maja na uSwiadamianiu sobie
wlasnych dziwactw i podejmowaniu swiadomego wysitku, aby co$ z tym zrobic.
Innym spojrzeniem na to zagadnienie jest budowanie przyszlego profilu zawodo-
wego danej osoby. Nie na jej braku mozliwosci, ale na jej dobrych stronach. A za
takie mozna uwazaé specyficzne zainteresowania czy tez fiksacje, ktére dobrze
ukierunkowane moga by¢ atutem w przysztej pracy. Trzeba pomoc odkry¢ odpo-
wiednia dla takiej osoby nisze, w ktérej znajdzie ona swoje miejsce, mogac korzy-
sta¢ ze swoich zdolnosci. ,Nalezy wybraé¢ zawdd wykorzystujacy mocne strony
0s6b z autyzmem lub zespolem Aspergera. Zaréwno bardzo dobrze, jak i gorzej
funkcjonujace osoby maja bardzo staba pamie¢ krétkoterminowa, lecz ich pamiec
dlugoterminowa jest czesto lepsza niz u wiekszosci zdrowych ludzi. Wielka trud-
nosc¢ sprawiaja im zadania w duzym stopniu obciazajace pamiec¢ krétkoterminowa.
Nie moge wykonywa¢ wielu zadan jednoczesnie... Osoba z zespotem Aspergera
lub autyzmem musi kompensowaé drobne umiejetnosci spoteczne poprzez rozwdj
w wyspecjalizowanym obszarze w takim stopniu, by inni chcieli kupi¢ jej umiejet-
noéci, nawet pomimo matych zdolnosci spotecznych.”!

Przeszkolenie 0s6b pracujacych z osobami ze spektrum zaburzen autystycznych.
Uwaga ta dotyczy edukatoréw, instruktoréw zawodu, jak i treneréw pracy i przy-
sztych pracodawcéw lub wspétpracownikow. ,Problemy wynikajace ze spotecz-
nego kontekstu pracy zawodowej dotycza wielu autystykéw. Czyms$ latwym
jest nabycie kompetencji zawodowych bedacych jednym z komponentéw. Wiele
0s6b dotknietych autyzmem wykazuje przekonanie, ze wszyscy ludzie sa dobrzy.
Zimnym prysznicem okazuje sie nagle u§wiadomienie sobie, ze niektérzy sa nie
tylko zli, ale takze gotowi do wykorzystania ich. Niezalezna osoba z autyzmem
musi naby¢ te wiedze. W przypadku autystéw wykonujacych mniej skomplikowa-

! T. Grandin, (2004) Wybdr wiasciwe]j pracy dla osoby z autyzmem lub zespolem Aspergera,
Tlumaczenie tekstu z jez. angielskiego, Fundacja SYNAPSIS, Warszawa, artykut w oryginale
znajduje si¢ pod adresem www.autism.org/temple/jobs.html
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ne prace, nalezy oczekiwa¢ zaangazowania ich wspétpracownikéw do okazania im
pomocy. Osoby pracujace z autystami powinny przej$¢ odpowiednie przeszkole-
nie, aby zrozumie¢, czym jest autyzm.”!

Rola rodzicéw.

Warto o tym méwic na pierwszym miejscu. To od nich zalezy czy proces przygo-
towania do dorostosci, podejmowania dorostych rél spotecznych uda sie zrealizo-
wac. ,Przygotowanie do pracy rozpoczyna sie bardzo wczesnie. Uczenie wspdlnej
uwagi, komentowanie wspdlnie wykonywanych dziatan, uczenie sie dobrych
manier i uczestnictwo w obowiazkach domowych — wszystko to jest czescia
procesu stawania sie odpowiedzialng spotecznie jednostka. Proste umiejetnosci,
jak wkiadanie naczyh do zmywarki, umycie okien, dbanie o higiene osobista,
witanie sie z ludzmi, odbieranie telefonu i zanotowanie wiadomosci, oznaczaja
opanowanie powszechnych kompetencji, dzieki ktérym dziecko staje sie jednostka
akceptowana i szanowana w otoczeniu spotecznym. Przez sformulowanie jasnych
oczekiwan i ustanowienie codziennych zaje¢, ktére ma wykonac dziecko, rodzice
ksztattuja osobe, jaka ceni zar6wno pracodawca jak i spoteczenstwo.”

Z wlasnych doswiadczen

Powyzsze rozwazania pragne poprze¢ przykladami z wilasnej pracy zawodowe;j.
Bazuja one na pracy w gimnazjum dla oséb z autyzmem i dodatkowymi zaburzenia-
mi rozwojowymi. We wczedniejszym okresie edukacyjnym mozna bylo obserwowac
u moich uczniéw brak motywacji do nauki, podejmowania dziatah narzucanych
przez srodowisko szkolne. Wraz z rozwojem i nabywaniem mozliwosci sprawczych
obraz ten stopniowo zmieniat sie. Wydaje sig, ze starsi nastolatkowie zaczynaja stop-
niowo dostrzega¢, moze mniej swoje deficyty, ale mozliwosci kontrolowania swojego
postepowania, a poprzez to wplywania na zmiany otoczenia. Obserwuje sie u nich
wraz z dojrzewaniem poprawe mozliwosci wykonawczych, zwiekszanie zaintere-
sowania poznawczego, a co najwazniejsze - poprawe funkcjonowania spolecznego.
Przez to praca od tego okresu staje sie¢ w pewnym sensie tatwiejsza. Stajac przed
mlodzieza ze spektrum zaburzeh autystycznych widzi sie osoby, ktére zaczynaja juz
wiedzie¢ czego chca, sa bardziej zmotywowane do dzialania i wykazuja wiecej oso-
bistych zainteresowan. Obserwuje sie u nich liczne porazki, swoiste niemozliwosci,
ktére z pewnoscia przezywaja, cho¢ nie zawsze jesteSmy w stanie to odczytaé. Okres
dorastania moze przynies¢ tez nasilenie pewnych fascynacji czy zainteresowan.
,W okresie dorastania moga pojawi¢ sie nowe, niezwykle zainteresowania mtodego
czlowieka z autyzmem. Moga one do tego stopnia pochtania¢ nastolatka, ze utrudnia
mu uczestniczenie w jakichkolwiek innych zajeciach. Czasami okazuje si¢ mozliwe
odwrécenie takich fascynacji na korzys¢ mlodej osoby — jezeli uda sie ukierunkowac
ja np. na zbieranie informacji, kolekcjonowanie map i wykreséw.”> Warto w takich

! T.Grandin, Przejscie ze §wiata szkoly do §wiata pracy, (ttum. Marek Hyjek)

2 V. Lundine, C. Smith, (2008) Szkolenie zawodowe i planowanie osobistego rozwoju dla uczniéw
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Praktyczne materialy dla szkot, Fraszka Edukacyjna,
Synapsis, s. 20

3 H. De Clercq, (2007) Autyzm od wewnatrz — przewodnik, Fraszka Edukacyjna, Warszawa, s.
357
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sytuacjach dokonac¢ analizy tych fascynacji pod katem mozliwosci wykorzystania ich
w perspektywie przyszlej pracy. Jesli ktos fascynuje sie drobnymi elementami i jest
do tego perfekcjonista w szeregowaniu moze z powodzeniem umieszczaé¢ drobne
elementy w pudetkach i pakowac je.

W omawianym gimnazjum kazdy z uczniéw ma opracowany indywidualny pro-
gram terapeutyczno — edukacyjny. Programy te ukierunkowane sa na odkrywanie
predyspozycji prospotecznych w kontekscie bycia aktywnym uczestnikiem zycia spo-
lecznego. Zapewnienie edukacji prozawodowej mlodziezy autystycznej z dodatko-
wymi deficytami rozwojowymi w ramach zaje¢ technicznych stanowi wazny element
przygotowujacy do pelnienia rél spotecznych w zyciu dorostym i godnego w nim
uczestniczenia.

Codzienna praca z poszczegdlnymi uczniami jest zréznicowana (zespo6t klasowy
tworzy czterech mezczyzn). Na to zréznicowanie wptywa nie wiek, ale posiadane
przez nich mozliwosci wykonawcze, wystepujace zachowania utrudniajace proces
edukacji oraz zmiany w sktadzie zespotu klasowego. Stad wczesniej wspomniane trzy
etapy realizowane sa raczej indywidualnie, tym bardziej, ze gimnazjum jest poczat-
kiem tego procesu, przed uczniami jest jeszcze szkota przysposabiajaca do pracy.

Pierwszy rok pracy, pobytu ucznia w zespole klasowym, oscyluje wokét zagad-
nienia ja w zespole klasowym. Efektem tej pracy jest wzajemne tolerowanie sie pomimo
licznych wiasnych, czasami trudnych zachowan. Z czasem mozna zaobserwowac
wzajemne dostrzeganie, a chwilami wchodzenie w przyjazne relacje uczniéw miedzy
soba.

Drugi rok nastawiony jest na prace indywidualng i zespotowa wokét projektow
zwigzanych z wytwarzaniem przedmiotéw sztuki uzytkowej i pomocy dydaktycz-
nych na rzecz placoéwki. W trakcie ich wytwarzania odkrywa sie¢ mozliwosci i prefe-
rencje poszczegdlnych uczniéw.

W trzecim roku poszukujemy mozliwosci wykorzystania wcze$niej nabytych
umiejetnosci w szerszym aspekcie, poza szkola. Jest to pewien model pracy, ktory
ulega tez licznym modyfikacjom zaleznym od samych ucznidéw jak i czynnikéow
zewnetrznych.

Zadania stawiane na poziomie gimnazjalnym w ramach catego procesu edukacyj-
no — terapeutycznego:

» podtrzymywanie i rozwijanie umiejetnosci zdobytych na nizszym szczeblu edu-

kacji,

» kontynuacja edukacji na poziomie dostepnym uczniowi,

» stwarzanie warunkéw do zdobywania umiejetnoSci manualno - technicznych
w celu wykorzystania ich w codziennym zyciu,
organizowanie warunkéw umozliwiajacych wszechstronny rozwdj fizyczny i psy-
chiczny,
diagnozowanie i ukierunkowywanie rozwoju prozawodowego, w tym wykorzy-
stywanie indywidualnych zainteresowan czy fiksacji,
stopniowe przyuczanie do wykonywania pracy zawodowej w warunkach chro-
nionych,
umozliwianie uczniom udziatu w réznorodnych wydarzeniach spotecznych i kul-
turalnych jako odbiorcom i twércom.
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Glownym celem pracy terapeutycznej i edukacyjnej jest rozwijanie autonomii
i integracji spotecznej uczniéw poprzez:

» doskonalenie umiejetnoéci komunikowania sie z otoczeniem oraz rozumienie

komunikatéw i wymagan ptynacych w ich kierunku,

» zdobywanie maksymalnej niezaleznosci zyciowej,
danie mozliwosci poczucia sprawstwa w pelnieniu rél spotecznych charaktery-
stycznych dla oséb dorostych, w tym podejmowanie aktywnosci poprzez prace
stuzace innym osobom — wytwarzanie przedmiotéw uzytecznych,

» zdobywanie wiedzy zwiazanej z gospodarowaniem pieniedzmi (wykonane przed-
mioty sa sprzedawane),

stwarzanie warunkéw do bycia potrzebnym cztonkiem spoteczenstwa.

Celami szczegétowymi stawianymi przed uczniami w trakcie wykonywania kon-
kretnych dziatah sa:

» konfekcjonowanie — pakowanie kartek papieru do pudetek,

» doskonalenie treningu samoobstugowego w trakcie przygotowywania prostych

positkéw i ich spozywania w gospodarstwie domowym,

» porzadkowanie i segregowanie przedmiotéw,

» elementy introligatorstwa — ciecie papieru zgodnie z podanym wymiarem, opra-
wianie obrazéw, laminowanie dokumentow i pomocy dydaktycznych, wykonywa-
nie okfadek do tablic komunikacyjnych,
elementy stolarstwa — obrébka reczna i mechaniczna listew drewnianych i sklejki,
praca w ogrodzie, sadzie oraz prace porzadkowe wokdét budynku w zaleznosci od
pogody (usuwanie chwastéw, grabienie Scietej trawy, zamiatanie lub od$niezanie
chodnikéw),

» przygotowanie sie do pracy (ubranie odziezy ochronnej),

» przygotowanie miejsca pracy oraz potrzebnych narzedzi, przyboréw i materia-

16w,

» doprowadzenie do czystoSci miejsca pracy po jej zakohczeniu, wyczyszczenie

narzedzi i odniesienie ich na stale miejsce.
Zadania i umiejetnosci prozawodowe realizowane sa w gldwnej mierze w ramach
przedmiotu technika i plastyka. W ich obrebie szczegdlna uwage potozono na:

» samodzielne przemieszczanie sie po budynku: przynoszenie i odnoszenie potrzeb-
nych narzedzi i materialéw z magazynku oraz zalatwienia wlasnych spraw zaréw-
no zwiazanych z samoobstuga (jadalnia, szatnia), jak i administracyjno-medycz-
nych (podbijanie potrzebnych dokumentéw, optacanie ustug $wiadczonych przez
szkote, wizyty u lekarza i pielegniarki szkolnej, zadbanie o wypisanie recepty
itp.),
czynnosci porzadkowe zwiazane z treningiem samoobstugowym w trakcie przy-
gotowywania i spozywania positkéw oraz porzadkowanie pomieszczeh po zakon-
czeniu prac technicznych i plastycznych,
pomoc innym osobom w réznych sytuacjach, wspoétprace przy wykonywaniu okre-
§lonych czynnosci oraz prace w cyklu taSmowym (oczekiwanie na swoja kolej),
obrysowywanie szablonéw, zaznaczanie miejsc ciecia przy pomocy liniatu,
postugiwanie sie pedzlem i walkiem przy malowaniu plaszczyzn, nanoszeniu
kleju,
sklejanie materialow papierniczych i drewnianych,
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» ciecie materialéw introligatorskich nozycami, gilotyna, nozem introligatorskim,

» reczng obrébke drewna przy pomocy pily (platnicowej i wlosnicowej), tarnika,
papieru Sciernego oraz postugiwanie sie narzedziami pomocnymi: $ciski stolarskie,
prowadnice, imadto,

» mechaniczng obrébke drewna przy pomocy wyrzynarki, wiertarki stotowej,

» prace w ogrodzie przy pomocy prostych narzedzi (lopata, grabie, taczka, motyka,
miotla itp.) oraz czynnosci manualne (wsadzanie sadzonek do ziemi, podwigzywa-
nie roélin, zrywanie lub zbieranie plodéw ziemi, segregowanie i pakowanie).
Efektem takiej pracy oraz realizacji wyzej wymienionych celéw jest wykonanie

szeregu pomocy dydaktycznych dla mlodszych klas w postaci r6znego rodzaju wty-
kanek, naktadanek, pudelek do segregowania, klockéw itp. Wykonywanie drobnego
sprzetu pomocnego w pracy — segregatory do planowania zaje¢, stojak na plyty
CD, pétki do fazienek itp. Wykonywanie ozdobnych pudetek na papier, ozdobnych
kwiatéw, torebek na prezenty. Oprawianie szeregu ilustracji i obrazéw ulozonych
z puzzli. Wykonanie szeregu tablic do komunikowania indywidualnego oraz tablic
tematycznych. Realizowanie zaméwieh zewnetrznych na pudetka na pisanki $wia-
teczne, pudetka na zdjecia i bibeloty. Wykonanie kartek $wiatecznych i okazjonal-
nych. Bardzo duzym zainteresowaniem ciesza sie¢ domki dla lalek wykonywane ze
sklejki oraz teatrzyki kukietkowe. Renowacja lub naprawa drobnych mebli i urzadzen
domowych.

Innym wymiarem przygotowywania do pracy sa wyjazdy raz w tygodniu do
Wieckowic na Farme Zycia. Uczniowie z trenerami pracy ucza sie pracy w sadzie,
ogrodzie, szklarni oraz pracowni stolarskiej i biurowej. Z perspektywy czterech lat
doswiadczen nalezy przyznaé, ze postepy sa bardzo duze. Poczatkowo brakowato
wiedzy i umiejetnosci w postugiwaniu sie podstawowymi narzedziami oraz umie-
jetnosci pracy z inna osoba niz nauczyciel. Obecnie kazdy z uczniéw bez probleméw
pracuje indywidualnie z trenerem pracy, podejmuje zadania przewidziane na dany
dzieh. Umiejetnosci wykonawcze uczniow z autyzmem sa na réznym poziomie.
Wiekszos¢ z nich w oparciu o rozeznane mozliwosci i preferencje samodzielnie lub
z niewielkim wspomaganiem postuguje sie wczesniej wymienionymi narzedziami
stosowanie do sytuacji. Podobnie jest z umiejetnosciami manualnymi. Farma jest miej-
scem, do ktorego chetnie przyjezdzaja uczniowie, dopominaja sie o jazde na Farme.

Od roku realizowany jest projekt Scianki Wspinaczkowej. Moze mniej jest zwigza-
ny z sama praca, ale rozwija mozliwosci i pozwala na nabywanie nowych doswiadczen
w innej ptaszczyznie. Wspinanie wymaga okreslonej sprawnosci fizycznej, koordyna-
¢ji ruchowej i pokonywania lekéw. Poczatek miat miejsce w Dolinie Kobylanskiej,
kiedy uczniowie mieli mozliwo$¢ wspinania sie na prawdziwe skaty. Efekt: jedna
osoba wspinata sie, druga pokonata 2-3 metry w gore, a pozostale po ubraniu uprzezy
siadly na ziemi i odméwity jakiejkolwiek aktywnosci. To doswiadczenie pokazato jak
wiele trzeba zrobi¢, aby byli podobni do innych wspinajacych sie oséb. Przez caly rok
chodziliSmy raz w tygodniu éwiczy¢ wspinanie na sztucznej $ciance. Uczniowie oprdcz
umiejetnosci wspinaczkowych uczyli sie podporzadkowania i zaufania instruktorowi.
Po roku nastapit ponowny wyjazd do Doliny Kobylanskiej. Trzech uczniéw wspinato
sie pokonujac wlasne leki i stabosci, czwarty na miare swoich mozliwosci wspinat
sie na 3-4 metry. Dodatkowym efektem wejs¢ na Scianke wspinaczkowa byta moz-
liwos¢ rozwijania wlasnych kompetencji spotecznych. Odlegtos¢ pomiedzy szkola
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a Centrum Wspinaczkowym i z powrotem byla raz w tygodniu pokonywana pieszo,
niezaleznie od pogody. SpotykaliSmy rézne osoby, rézne sytuacje. W hali wspinaczko-
wej uczniowie mieli mozliwo$¢ podpatrywania czy tez wspdlnej rozgrzewki z innymi
osobami (najczesciej studentami). Te relacje sami inicjowali.

Powyzsze zadania mozliwe byly do realizacji przy zachowaniu Scistej struktury
organizacyjnej. Praca odbywata sie wedlug statego schematu, co utatwiato uczniom
podejmowanie aktywnosci. Duzego wysitku i wyczucia wymagalo z jednej strony
zachecanie uczniéw do pracy, odczytywanie ich rzeczywistych mozliwosci wykonaw-
czych, a z drugiej strony - bycie wrazliwym na wszystkie wychodzace od nich sygnaty.
Codzienna trudnoscia jest interpretacja tych wszystkich zachowan i szukanie na nie
odpowiedzi. Czy dane zachowanie jest sygnatem o ztym samopoczuciu, czy swoista
forma odmowy podejmowania pracy i braku motywacji? Z pewnoscia to, co propo-
nowane jest tej grupie uczniéw, nie zaspakaja ich wszystkich potrzeb. Sami uczniowie
maja trudnosci z przekazaniem tego, co jest dla nich wazne i motywujace w dziataniu.
,Osoby niepelnosprawne zyja jakby w dwoéch $wiatach: w Swiecie wymuszonym
przez ich liczne dysfunkcje i w $wiecie aspiracji do normalnej wiekszosci. Z jednej
strony odczuwaja potrzebe uniezaleznienia, samodzielnosci, z drugiej — sa uzalez-
nione od pomocy innych. Konieczno$¢ ustalenia rownowagi miedzy potrzeba auto-
nomii, a niezbedna zaleznoscia od innych jawi sie jako kolejne istotne, aczkolwiek
specyficzne zadanie rozwojowe. Jego realizacja jest mozliwa przy spelnieniu pewnych
warunkéw wewnetrznych (wiara w siebie, umiejetnos¢ radzenia sobie z trudnoscia-
mi) i zewnetrznymi (szczegdlnie w srodowisku rodzinnym, np. akceptacja dziecka,
urealnienie wymagan itp.)”!

Praca z mlodzieza ze spektrum zaburzeh autystycznych w okresie gimnazjalnym
i p6zniejszym pozwala rozeznac ich zainteresowania. Daje tez mozliwo$¢ poznawania
swoich mozliwosci sprawczych ograniczanych istota zaburzeh autystycznych i inny-
mi deficytami fizycznymi lub intelektualnymi. Poprzez szereg spotkan z zakresu tre-
ningu spotecznego oraz do$wiadczaniu szeregu porazek (w bezpiecznym otoczeniu)
udato sie tym osobom w pewnym zakresie rozezna¢ swoje mozliwosci. Kontynuujac
nauke w kolejnych latach i na wyzszym poziomie, latwiej bedzie im podejmowac
proponowane aktywnosci w poszczegélnych projektach. Wiedza co ich interesuje
i jakie maja mozliwosci wykonawcze. Poziom ten osiagany byl nie poprzez pytania,
co ty chcesz robic?, co cie interesuje?, ale poprzez obserwacje sytuacji w naturalnych
warunkach. ,Wlasciwsze jest wnioskowanie o dominujacej motywacji i zainteresowa-
niach ucznia na podstawie obserwacji jego zachowahn w wielu naturalnych sytuacjach.
Czasami jednak nalezy takie sytuacje celowo zaaranzowac, bo uczen z powodu braku
koniecznych doSwiadczeh moze nie wiedzie¢ o tym, ze co$ umie i lubi robi¢ (nigdy
np. nie szlifowat drewna i nie faczyt dwéch desek za pomoca gwozdzia lub kleju).
Wskazane jest réwniez, aby cze$¢ prowadzonych przez nas obserwacji obejmowa-
la wykonywanie czynnosci zwigzanych z réznymi umiejetnosciami koniecznymi
w okreslonych zawodach i odbywata sie w warunkach maksymalnie zblizonych do
przyszlej pracy” .2

' D. Grzybowska.,Szkota Wobec... op. cit., s. 400
2 M. Piszczek., Przysposobienie do pracy... op. cit., s. 38
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Co dalej po gimnazjum?

Podstawowym zadaniem dalszej edukacji tej grupy uczniow po ukonczeniu
nauki, jest dokonanie realnej oceny wiasnych umiejetnosci i mozliwosci podjecia
aktywnosci (w tym i pracy) w dorostym zyciu. ,Chcac podota¢ wyzej wymienionym
zadaniom nalezy zwréci¢é uwage na ksztaltowanie autonomii, a w tym na realne
ocenianie siebie, swoich mozliwosci, spojrzenie tez na siebie przez pryzmat niepeino-
sprawnosci. Uswiadamianie prawdy o niepelnosprawnosci bedzie wymagato wiele
taktu i umiejetnosci ze strony otoczenia. Z jednej strony nalezy stawac¢ w prawdzie.
Z drugiej jednak strony mamy za zadanie budowaé pozytywny obraz takiej osoby.
Wspdlnie wypracowywaé mechanizm pozwalajacy dostrzegac szereg waloréw, ktére
posiada ta osoba. Walory, ktdre trzeba rozwijac i wykorzystywac dla jej dobra i grupy
spolecznej.”!

Stad oprécz realizacji celow edukacyjnych wymienionych wczeéniej, a zawartych
w podstawach programowych, ten etap edukacyjny winien by¢ nastawiony na reali-
zacje I i III etapu. To jest réwniez okresem poszukiwania miejsca aktywnosci i pracy
w dorostym zyciu. Zaréwno w szkole, jak i w konkretnych miejscach nalezy ksztat-
towaé pozytywny wizerunek ucznia w Srodowisku spotecznym, jako potencjalnego
pracownika, klienta czy uzytkownika. Podstawowym celem wyjazdoéw i wyj$¢ musi
by¢ emocjonalne, a takze praktyczne przygotowanie sie do sytuacji zakonczenia edu-
kacji oraz adaptacja w nowym Srodowisku.

Zastanowi¢ nalezy sie tez nad zawodami, aktywnosciami, ktére moga by¢ wyko-
nywane przez osoby ze spektrum zaburzeh autystycznych w przyszlej pracy, a do
ktérych juz na poziomie szkoty zawodowej lub przysposabiajacej do pracy nalezy
przygotowywad. Ponizej podano mozliwosci dla 0séb z dodatkowymi zaburzeniami
zwigzanymi z uczeniem sie. Propozycje te zaczerpnieto z wlasnych doswiadczeh oraz
opracowania T. Grandin®
Przyktadowo moze to by¢.:
obstuga terendéw zielonych, pielegnacja kwiatéw w biurowcach, centrach handlo-
wych, ogrodzie botanicznym;
uktadanie produktéw na pétkach, paletach, samochodach,
sprzatanie ciagéw komunikacyjnych, korytarzy, klatek schodowych,
punkt recyklingu — praca przy sortowaniu,
konfekcjonowanie, pakowanie drobnych elementéw, np. wkretéw do drewna,
skladanie produktow z czesci w fabryce — szczegdlnie w przypadku cichego oto-
czenia,

» odkladanie na péiki ksiazek w bibliotece — dla umiejacych zapamietaé uktad syste-
mu katalogowego i lokalizacje wolumindw,

prace biurowe (stemplowanie, zszywanie i rozszywanie dokumentéw, wprowa-
dzanie danych do komputera, naklejanie adresatek na korespondencji, pomoc
w wysylce czasopism, niszczenie dokumentéw, wktadanie ulotek do czasopism

itp.);
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1 A. Wolski A., Ku dorostosci, w: Rewalidacja 1/2004 s. 13

2 T Grandin, (2004) Wybor wlasciwej pracy dla osoby z autyzmem lub zespotem Aspergera,
Tlumaczenie tekstu z jez. angielskiego, Fundacja SYNAPSIS, Warszawa, artykut w oryginale
znajduje si¢ pod adresem www.autism.org/temple/jobs.html
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» $wiadczenie ustug w zakresie kserowania, laminowania i bindowania dokumen-
tow,

» wytwarzanie wizytéwek,

» produkcja kartek $wiatecznych i okazjonalnych,

» renowacja mebli, produkcja z drewna pamiatek i pomocy dydaktycznych,

» wytwarzanie ikon i innych wytworéw rekodzielniczych na sprzedaz,

» sprzatanie i prace kuchenne, mato obcigzajace pamiec.

Prowadzenie praktyk i nauka okreSlonych umiejetnosci musi odbywac sie pod
kierunkiem nauczyciela, a nastepnie trenera pracy w miejscach docelowych. Znajac
specyfike os6b z autyzmem takie dzialania powinny umozliwi¢ stopniowe nawiazy-
wanie kontaktow, poprzez adaptacje spoteczng oraz podejmowanie proponowanych
aktywnosci (poznawanie i budowanie nowych struktur, dopasowanie sie do nowych
0s6b, wymagan). W tym przypadku pojawia sie szczegdlne zadanie przed uczniem,
przyszlym pracownikiem, uzytkownikiem, ale i tez przed nauczycielem. ,Kolejna
umiejetnoscia, w ktéra nalezy wyposazy¢ miodego cztowieka idacego w doroste
zycie jest podporzadkowanie sie przetlozonemu. Dotychczasowa praktyka bylo, ze
nauczyciel jest osoba kierujaca, wspierajaca rozwdj, czesto tez ochraniajaca. W doro-
stym zyciu stopniowo bedzie sie to zmieniato, jesli chcemy aby nasz absolwent byt
traktowany powaznie — jak osoba dorosta, przygotowana do petnienia okreslonych
rél spotecznych, musimy go do tego przygotowaé. Cze$¢ z naszych wychowan-
kéw by¢ moze trafi do zakladéw pracy chronionej, przedsiebiorstw spotecznych.
W Zaktadach Aktywizacji Zawodowej, Warsztatach Terapii Zawodowej. Czes$¢ z nich
bedzie w innych dziennych miejscach pobytu. Niezaleznie, gdzie trafi osoba niepel-
nosprawna musi wiedzie¢, ze podejmowanie proponowanych aktywnosci jest jej obo-
wiazkiem. Bezposrednim przetozonym osoby niepetnosprawnej bedzie przeszkolony
pracownik (czasowo trener pracy), ktéry potrafi odczytaé przejawy aktywnosci osoby
niepelnosprawnej, proponujac jej takie, ktérym podota. Swoistym wyjatkiem beda
miejsca zapewniajace tylko opieke.”?

Na ostatnim etapie przygotowania, na progu szkoly i przysztej pracy, pojawi sie
doradca zawodowy i trener pracy. Z pewnoscia musi on znac i rozumie¢ specyfike
funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu. Cechy dobrego doradcy i trenera wg.
Fast Yvona to:

* akceptacja, wystuchanie, zrozumienie i podejscie empatyczne;

* branie pod uwage szczegdlnych potrzeb osoby; pamietanie o neurologicznych
przyczynach zaburzen;

* pomoc w ocenie jej mocnych stron i ograniczen;

* ugruntowanie pozytywnej tozsamosci; pomoc w pozytywnym planowaniu przy-
sztosci;

* pomoc w sprecyzowaniu praktycznych celéw, ukonkretnieniu zatrudnienia

w danym miejscu; wskazanie tego, co jest do osiagniecia

* pomoc w sprecyzowaniu zakresu obowiazkéw mozliwych do realizacji; wskazanie
trudnosci lub wsparcia;

! A. Wolski, Ku dorostosci... op. cit., s.12 -13
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* pomoc w przygotowaniu stanowiska pracy dostosowujac je do potrzeb danej
osoby;

* pomoc w zaplanowaniu pracy i dostosowaniu jej do tempa danej osoby;

* wskazanie i przygotowanie osoby, ktéra w przyszlosci bedzie pomagata przy
pojawiajacych sie trudnosciach i monitorowatla przez jakis$ czas postepy w pracy,
wspierajac pracodawce i dang osobe.

Pozytywnym efektem realizacji powyzszych programéw i wielu innych oddzia-
lywan jest zaakceptowanie przez opuszczajacych szkote uczniéw faktu zakohczenia
pewnego etapu w ich zyciu. Pomimo silnego zwiazku emocjonalnego ze szkota przy-
gotowani beda do innego miejsca, ktére poznawali i akceptowali. Beda identyfikowali
je jako przyjazne, przyszte miejsce dla siebie. Wierze, ze beda potrafili wykaza¢ inicja-
tywe i wykonac wiele czynnosci celowych, nie przewidywanych w trakcie nauki, co
potwierdzi ich rosnaca samodzielno$¢ i wzmacniajaca sie autonomie.
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8.
Farma Zycia

Edward Bolak
Fundacja Wspélnota Nadziei

Farma Zycia jest miejscem pobytu statego, miejscem pracy, terapii i rehabilitacji dla
dorostych 0séb z autyzmem. Jest rodzajem wspdlnoty wiejskiej wzorowanej na roz-
wigzaniach zachodnioeuropejskich, a w szczegélnosci na projekcie osrodka Dunfirth
Community utworzonego i prowadzonego przez Pata i Nuale Matthews i Irlandzkie
Towarzystwo Autyzmu. Jest rowniez ekologicznym gospodarstwem rolnym'. Farma
zlokalizowana jest okoto 14 kilometrow od Krakowa w miejscowosci Wieckowice
w gminie Zabierzéw w wojewddztwie matopolskim.

Farma Zycia to dtugoletni i najwiekszy z projektéw realizowanych przez dziatajaca
od 1998 roku (10 lat) krakowska Fundacje Wspdélnota Nadziei.

Aby zbudowa¢ system wsparcia dla dorostych oséb z autyzmem o bardzo zréz-
nicowanym poziomie funkcjonowania, na przetomie 1999/2000 roku opracowano
koncepcje architektoniczno-urbanistyczna nazwang Centrum Nauki i Zycia Farma,
przewidujaca budowe 5 doméw mieszkalnych, kazdy dla 5-6 mieszkahcéw, budowe
budynku CENTRUM, bedacego baza rehabilitacyjno-szkoleniowa oraz baza warszta-
tow terapii zajeciowej i warsztatow pracy, wyodrebnienie obszaru na prowadzenie
upraw sadowniczych i warzywnictwa oraz wyodrebnienie czesci rekreacyjne;.

Do chwili obecnej zrealizowano budowe pierwszego budynku (I etap projektu,
2005) i organizacje ekologicznego gospodarstwa rolnego. Od pazdziernika 2005r. na
terenie Farmy trwa dziatalno$¢ obejmujaca ok. 30 beneficjentow. Budynek jest jedy-
nym domem na Farmie, zatem z koniecznosci jest wielofunkcyjny. Ma 650 m2 i trzy
kondygnacje: parter, poddasze i przyziemie.

Przestrzen budynku (jak i terenu 7 hektarowego ogrodzonego gospodarstwa)
podzielona jest na 3 strefy: strefe zycia domowego; strefe pracy / nauki / rehabilitacji;
strefe rekreacji i wypoczynku. Uczestnicy zaje¢, to przyjezdzajace z Krakowa doroste
osoby z autyzmem, podrézuja samochodami 2 sieci taksowkowych, lokalnymi pry-
watnymi ,busami” lub sa przywozeni przez rodzicéw. Fundacja Wspoélnota Nadziei,
nie posiada w chwili obecnej wlasnego pojazdu przystosowanego do przewozu
0s6b. Punktem zbornym jest zlokalizowany przy ulicy Olsztynskiej 14 w Krakowie

1 Specyfika Farmy jako gospodarstwa ekologicznego, wymagata wielu dzialan organizacyjnych: uzy-
pecy yJ £0sp g g ymag g yjny! y

skania statusu producenta rolnego; stworzenia (i rozpoczgceia realizacji) planu dziatalnosci rolno-s$ro-
dowiskowej na lata 2005/06 do 2009/10, uwzgledniajacego w planowanym rolnictwie ekologicznym
stosowne pakiety /warianty; ztozenia wniosku o certyfikacje¢ ekologicznego gospodarstwa rolnego do
biura certyfikacji COBICO, zalaczajac roczny plan produkcji i uzyskujac numer producenta; stosowa-
nia si¢ do zasad rolnictwa ekologicznego i wymogow dotyczacych ochrony srodowiska, a co za tym
idzie - uwzgledniania w planach rozwoju Farmy rowniez hodowlg zwierzat (jako istotna sktadowa
gospodarstwa cechujacego si¢ zrownowazona produkcja roslinng i zwierzgca).
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budynek uzytkowany przez Fundacje, w ktérym miesci sie Hostel dla oséb z auty-
zmem. Rodzice i opiekunowie prawni przywoza uczestnikow zaje¢ do Hostelu,
(dwdch z nich przyjezdza samodzielnie), a stamtad w towarzystwie asystenta wspie-
rajacego lub trenera pracy jada na Farme do Wieckowic. Cztery inne grupy uczest-
nikow zaje¢ przyjezdzaja ze szkét pod opieka nauczycieli szkolnych!. Poczatkowo
uczestnicy zaje¢ odbierani byli bezposrednio z doméw rodzinnych, ale ze wzgledu
na czasochtonnosc i spore koszty, sposéb dowozu zmieniono. Wchodzac do budynku
na Farmie od strony pdtnocnej uczestnicy zaje¢ znajduja sie na poziomie przyziemia.
Kobiety przez pracownie stolarska* dochodza do szatni dla kobiet. Mezczyzni przez
pracownie ogrodnicza wchodza do szatni meskiej. Mamy wiec 2 pomieszczenia
o podwdjnych funkcjach — pracowni i szatni. Jest to ukltad niejednoznaczny dla os6b
z autyzmem, wynika jednak z ograniczen lokalowych. Na poziomie przyziemia obok
szatni znajduje sie mata wneka kuchenna z wyposazeniem, stuzaca podczas przerw
jako zaplecze®, w korytarzu - wieszaki na ubrania oznaczone fotografiami i imiona-
mi uczestnikéw zajec¢ oraz tak samo oznaczone korkowe tablice, pelniace funkcje
planéw dnia na Farmie. Plany te dostosowane sa do mozliwosci komunikacyjnych
0s6b: przygotowywane sa one w formie tekstu pisanego, piktograméw, PCS-6w lub
konkretnych przedmiotéw reprezentujacych aktywnos$¢. Szatnie wyposazone sa
w oznaczone szafki pracownicze W przyziemiu jest rowniez toaleta, pralnia i suszar-
nia. Schodami dostajemy sie na poziom parteru (w budynku jest takze winda). Jest tu
5 mieszkan. Jedno z mieszkan sktadajace sie z pokoju dziennego z aneksem kuchen-
nym oraz sypialni, tazienki i toalety uzywane jest jako pracownia gospodarstwa
domowego. Tutaj uczestnicy zaje¢ spozywaja positki (§niadanie i obiad), jest to tez
miejsce odpoczynku, a takze treningu zachowan spotecznych. Osoby mieszkajace
na Farmie spozywaja positki i odpoczywaja na terenie wlasnych pokojéw dzien-
nych. Zamieszkiwanie nie ma jednak charakteru statego. Sa to obecnie kilkudniowe
(calodobowe) pobyty adaptacyjne. W dalszym ciagu poszukiwana jest zadawalajaca
formuta prawno - finansowa zapewniajaca stabilne i ciagle finansowanie dla 5 statych
mieszkancow domu, w wymiarze gwarantujacym odpowiedni standard ustug tera-
peutycznych i godziwe warunki zycia.

Z czesci mieszkalnej budynku przechodzimy na poziom poddasza, gdzie znajduje
sie pracownia sztuki uzytkowej, bedaca réwniez pracownia poligraficzno — biurowa,
plastyczna i obecnie organizowana — krawiecka. Obok znajduje sie sala rehabilitacyj-
na, gabinet medyczny, pokdj treneréw pracy i asystentéw wspierajacych oraz biuro
Fundagji.

Typowy dzief na Farmie (dla oséb przyjezdzajacych na zajecia) przebiega w spo-
s6b nastepujacy: po podrézy z Krakowa do Wieckowic trwajacej (w zaleznosci od

1

Wspolpracuja z nami 2 oSrodki szkolne: Specjalny Osrodek Szkolno — Wychowawczy nr 5
w Krakowie, w ramach ktérego funkcjonuja klasy dla uczniéw z autyzmem oraz Zespot Szkot
Specjalnych Nr. 13.

2 Pracownia stolarska wykonuje prace na rzecz gospodarstwa rolnego, sa to skrzynki do prze-
chowywania produktéw rolnych, podpdrki, tyczki, tablice i drogowskazy do oznaczania terenu,
pojemniki do segregacji odpadéw, dokonuje si¢ w niej drobnych napraw, itd.

3 Zapobiega to koniecznosci przebierania odziezy roboczej podczas krotszych przerw. Odpoczywad

mozna w pracowni ogrodniczej, a napoje i przekaski przygotowywaé w kuchni obok.

54



nasilenia ruchu drogowego i korkéw) okoto 40 minut (8.30 — 9.10), po wejsciu do
budynku i przebraniu w szatni oraz zapoznaniu sie (wstepnym) z wywieszonymi na
tablicach indywidualnymi planami dnia, uczestnicy zaje¢ udaja sie z przyziemia, scho-
dami na poziom parteru i w 2 pokojach dziennych uczestnicza w ,porannych zaje-
ciach wprowadzajacych”. W czasie ich trwania (ok 30 minut) spozywaja $niadanie,
zapoznaja sie szczegdtowo z planem dnia, dowiaduja sie jakie zadania beda wyko-
nywac i w jakich grupach pracowag, z jakimi trenerami, asystentami i instruktorami
wspotdziataé. Moga wowczas wyrazac¢ swoje oczekiwania, preferencje i w pewnym,
cho¢ ograniczonym zakresie, negocjowac zakres i rodzaj zadah. Po zajeciach wprowa-
dzajacych uczestnicy zaje¢ przechodza do szatni, zakladajg stroje robocze i rozpoczy-
naja prace ogrodnika/rolnika, zréznicowana w zaleznosci od kalendarza prac rolnych
(pory roku), warunkéw atmosferycznych, potrzeb konkretnych upraw, a przede
wszystkim od indywidualnego planu okreslajacego mozliwosci i zakres potrzebnego
w danym zadaniu wsparcia. Pracuja gtéwnie na terenie warzywnika, sadu i jagodni-
ka. Praca trwa s$rednio okoto 3 - 4 godzin, z organizowanymi w pracowni ogrodniczej
przerwami, gdzie bez koniecznosci przebierania odziezy roboczej mozna spozy¢ nie-
wielki positek i wypi¢ napoje. Dla czesci 0séb praca trwa az do obiadu, inni koncza ja
wczeéniej, aby uczestniczy¢ w zajeciach pracowni sztuki uzytkowej majacej za zada-
nie przygotowanie i produkcje opakowan oraz materialtéw promocyjnych dla pro-
duktéw Farmy, w pracowni stolarskiej - wytwarzajacej przedmioty na rzecz gospo-
darstwa ekologicznego (podpérki, tyczki, skrzynki, drogowskazy, karmniki i inne),
albo w pracowni gospodarstwa domowego, gdzie przygotowywane sa obiady. Okres
zimowy przeznaczany jest na edukacje ogrodnicza i rolnicza, intensyfikowane sa
prace produkcyjne w pracowni sztuki uzytkowej i stolarskiej, prowadzone sa zajecia
usprawniajace w pracowni rehabilitacyjnej, porzadkowany jest teren gospodarstwa,
prowadzone jest ods$niezanie. O godzinie 13.30 uczestnicy zaje¢ sprzataja pracownie,
przebieraja sie i myja, spozywaja obiad, maja okoto 30 minut na odpoczynek. O 14.45
po spozyciu obiadu i przebraniu sie uczestnicy zaja¢ wracaja busem z Wieckowic
do punktu zbornego w Krakowie. Towarzyszy im trener pracy lub asystent wspie-
rajacy. Na miejscu sa okoto 15.25. Tu oczekuja ich rodzice i opiekunowie. W razie
koniecznoéci istnieje mozliwos$¢ poczekania na rodzicow na terenie budynku Hostelu.
Osobom przyjezdzajacym z osrodkéw szkolnych towarzysza nauczyciele i wycho-
wawcy, godziny ich przyjazdéw i czas pracy na Farmie jest zré6znicowany (i zmienny
w okresie trwania projektu), uzalezniony od potrzeb i sposobu funkcjonowania tych
osrodkéw. W okresie wakacyjnym skiad grup ulega zmianie. Organizowany jest
wtedy ,program wakacyjny”, czeSciowo odbiegajacy od przedstawionego powyzej
schematu, bedacego modelem typowym.

W ramach projektu ,Partnerstwo dla Rain Mana — Rain Man dla Partnerstwa”,
realizowanego w latach 2004 — 2008 przy udziale srodkéw Europejskiego Funduszu
Spotecznego (EFS) w ramach Inicjatywy Wspdlnotowej EQUAL, Fundacja Wspoélnota
Nadziei wypracowala metody umozliwiajace dorostym osobom z autyzmem wykony-
wanie prac w ekologicznym gospodarstwie rolnym. Liderem projektu byta Fundacja
Synapsis z Warszawy. W ramach projektu testowane byly mozliwosci wykonawcze,
poznawcze, umiejetnos¢ pracy w grupie, odpornos¢ na czynniki zakiocajace, doktad-
nos¢, systematycznosc i motywacja oséb o duzym zréznicowaniu objawéw towarzy-
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szacych catosciowym zaburzeniom rozwoju'.

Realizowany program bada mozliwosci poznawcze i wykonawcze niezbedne do
pelnienia wybranych funkcji w zawodach: ogrodnik — uprawa warzyw polowych,
ogrodnik — uprawy pod ostonami, ogrodnik terenéw zieleni, rolnik upraw miesza-
nych (pracownik gospodarczy). Cze$¢ zadah przypisanych wyzej wymienionym
zawodom spetlniajg instruktorzy, trenerzy pracy i asystenci wspierajacy. Dotyczy to
glownie kwestii planowania, projektowania, selekcji i doboru materialéw, ustalania
terminéw prac i obstugi zaawansowanych technicznie urzadzeh i maszyn. Osoby
z autyzmem wykonuja prace zwigzane z przygotowywaniem podtoza do produk-
cji, wysiewem, prowadza prace pielegnacyjne upraw, dokonuja zbioru i czynnosci
porzadkowych. Na podstawie dotychczasowych doswiadczenh mozna sformutowac
nastepujace wnioski:

* Ze wzgledu na specyficzne potrzeby i mozliwosci 0séb z autyzmem szkolenie
zawodowe (przygotowanie do pracy) majace na celu rehabilitacje zawodowa,
prace i zatrudnienie powinno opierac sie na nastepujacych zasadach:

* Wyodrebnienie zestawu zadah koncentrujacych sie na elementach wykonawczych
i identyfikacyjnych (opartych na zasadach powtarzalnosci). Zadania wymagajace
przewidywania i oceny powinni wypetnia¢ instruktorzy pracy.

* Waska specjalizacja (realizacja zadahh w ramach jednego rodzaju upraw, lub kilku
rodzajow czynnosci wspolnych dla pielegnacji wielu rodzajéw upraw).

* Monitorowanie efektow wykonywanej pracy jak i warunkéw jej towarzyszacych.

* Opracowanie i wdrazanie indywidualnych programéw szkolenia zawodowego,
odpowiednich do mozliwosci poznawczych i komunikacyjnych.

* Dostosowanie stanowisk pracy i zaplecza, ze szczeg6lnym uwzglednieniem jedno-
znaczno$ci oznaczeh, zaburzeh sensorycznych i mozliwych niepetnosprawnosci
sprzezonych.

Daleko idaca opieka i wsparcie, polaczone ze stopniowym wycofywaniem pod-

powiedzi, podczas wykonywania zadah zawodowych - pracy w mozliwie matych

grupach.

* Odpowiednia liczba kadry, zapewniajaca skutecznos¢ dziatan i bezpieczenstwa
0s6b niepetlnosprawnych, a takze im towarzyszacych (najkorzystniejsza jest praca
1+1).

Przyjecie powyzszych standardéw pozwala na skuteczna dziatalno$¢ w zakresie
prowadzenia gospodarstwa ekologicznego i realizacji rehabilitacji zawodowej doro-
stych os6b z autyzmem.

OczywiScie program ksztalcenia dorostych oséb z autyzmem w wymienionych
zawodach rolniczych i ogrodniczych nie jest typowym programem szkolnictwa
powszechnego. Uzywanie nazw zawoddéw jest wiec pewnym naduzyciem. Uczymy
jedynie wybranych elementéw tych zawodéw. Sa to zatem ,pomocnicy ogrodnika”,
,pomocnicy rolnika”. Koncentrujemy sie na praktycznych czynnosciach produkcji
ogrodniczej i rolniczej. Rozmyslnie pomijamy sfere ekonomiczna, mocno ograni-
czamy sfere technologiczna. W ramach bloku produkcyjnego ograniczamy réwniez

1 Zaburzenia przejawiaja si¢ zarowno w sferze intelektualnej, sferze motoryki, mozliwoS$ciach
sensorycznych jak i emocjonalnych.
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elementy zwiazane z planowaniem, ocena i projektowaniem. Te zadania realizuje
instruktor i trenerzy pracy.

Zadania zwiazane z terapia, edukacja i aktywizacja zawodowa 0séb z autyzmem
realizuje na Farmie Zycia Zespét Wspierajaco-Terapeutyczny skladajacy sie z trene-
réw pracy, asystentéw wspierajacych i instruktoréw zawodowych (ogrodnik, stolarz,
instruktor sztuki uzytkowej) oraz superwizora. Jeden z treneréw pracy spelnia réw-
niez zadania psychologa (dwoje sposréd treneréw pracy podobnie jak superwizor sa
psychologami klinicznymi) — dokonujac oceny formalnej, przeprowadzajac badania
za pomoca testéw, ankiet, wywiad6w, koordynuja wspétprace z rodzinami i osrod-
kami szkolno — wychowawczymi. W ramach Zespotu funkcjonuja 2 podzespoty: do
analizy zachowan trudnych i do wypracowywania narzedzi oceny mozliwosci pracy
dorostych 0séb z autyzmem w ramach ekologicznego gospodarstwa rolnego. Teren
gospodarstwa ekologicznego podzielony jest na 5 obszaréw, ze wzgledu na 5 odmien-
nych grup testowanych i nauczanych umiejetnosci zawodowych. Sa to: sad i inne
uprawy owocowe, warzywnik, uprawy rolne, roéliny ozdobne, taki i tereny zielone
w tym tereny rekreacyjne. Obszary te tworza zrab strefy pracy. Stworzona zostata 5
letnia strategia prowadzenia gospodarstwa ekologicznego okreslajaca rodzaj, ,zmia-
nowanie” i areat poszczegélnych upraw. OkreSlony zostal zbiér zadan i umiejetnosci
zawodowych oraz podstawowych czynnosci ogrodniczych i rolniczych. Czynnosci
te rozkladane sa na elementy skladowe — ,kroki”. Nauczanie odbywa sie w oparciu
o sekwencje ,krokow”. Sformutowany zostal réwniez zestaw podstawowych kompe-
tencji ,0golno pracowniczych”, ktére powinna posiadaé pracujaca na Farmie osoba
z autyzmem. Instruktor zawodowy (ogrodnik) szkoli trenerow pracy i asystentow
wspierajacych, demonstrujac im poprawnie wykonane sekwencje czynnosci. Materiat
ten czeSciowo rejestrowany jest kamera video, a p6zniej analizowany. Ustala réwniez
harmonogram prac rolnych. Trenerzy pracy dopasowuja instrukcje do mozliwosci
poznawczych, wykonawczych i komunikacyjnych uczestnikéw zaje¢. Dokonywana
jest ocena wstepna, ustalane sa terminy ocen czastkowych i termin oceny kohcowej.
Zadanie wiaczone zostaje do Indywidualnego Planu Terapeutyczno — Edukacyjnego,
realizowane i oceniane. Zadania zawodowe wykraczajace poza aktualne kwalifika-
cje i mozliwosci uczestnikéw zaje¢ wykonuja: instruktor ogrodnictwa (planowanie,
ocena, zamoéwienia, kontrola upraw, czynnosci specjalistyczne), trenerzy i asystenci
wspierajacy (czynno$ci wymagajace niezwlocznej realizacji, poprawki), poborowy
odbywajacy stuzbe zastepcza, wolontariusze (czynnosci wymagajace dlugiego czasu,
zbyt uciazliwe lub ciezkie fizycznie), pracownicy najemni (zadania wymagajace spe-
cjalistycznego sprzetu rolniczego lub umiejetnosci jego obstugi).

W ramach Zespotu Wspierajaco —Terapeutycznego postugujemy sie metodolo-
gia eklektyczna. Nauczanie dorostych oséb 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 Treatment and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped Children (TEACCH).

W najblizszych latach planowana jest realizacja drugiego etapu budowy (drugi
budynek mieszkalny, budynek inwentarski) oraz dziatania przygotowawcze majace
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na celu uruchomienie Przedsiebiorstwa Spolecznego zatrudniajacego osoby z auty-
zmem.

Aktywizacja zawodowa i spoleczna dorostych oséb z autyzmem jest jednym
z celéw statutowych Fundacji Wspoélnota Nadziei. Przedsiebiorstwo spoteczne dzia-
tajace w oparciu o ekologiczne gospodarstwo rolne Farma Zycia w Wieckowicach,
bedace realizacja tego celu, jest obecnie w fazie projektowania i przygotowywania.
Zadna z 0s6b z autyzmem uczestniczacych w projekcie Partnerstwo dla Rain Mana
— Rain Man dla Partnerstwa na Farmie w Wieckowicach nie jest zatrudniona, nie
pracuje wiec w znaczeniu realizacji umowy o prace. Sa one uczone wybranych umie-
jetnosci zawodowych zwiazanych z zawodami rolnika i ogrodnika. Testowane sa ich
mozliwosci i preferencje. Trwa terapia przez prace. Jest to cze$¢ procesu wytaniania
kandydatéw do zatrudnienia. Z drugiej strony gotowa jest 5 letnia strategia funkcjo-
nowania i rozwoju gospodarstwa ekologicznego, bedaca réwniez planem zagospoda-
rowania — w ramach zrownowazonej produkgcji roslinnej i zwierzecej (w sktad ktérego
wchodzi miedzy innymi budowa budynku gospodarczego majacego stanowi¢ zaple-
cze Przedsiebiorstwa), planem upraw wraz z szacunkowym okre$leniem plonéw.
Gospodarstwo jest przestawiane na metody ekologiczne. Proces taki trwa minimum
dwa lata. W roku 2008 spodziewane jest uzyskanie certyfikatu do oznaczania pro-
duktéw, bedacego dla konsumentéw gwarancja, iz zostaly wytworzone metodami
ekologicznymi. Uruchomienie Przedsiebiorstwa Spotecznego Farma, a wiec uzyska-
nie certyfikowanego produktu, przeprowadzenie analiz ekonomicznych, stworzenie
zaplecza gospodarczego i zatrudnienie wylonionych w czasie realizacji projektu
Partnerstwo dla Rain Mana — Rain Man dla Partnerstwa kandydatéw, planowane jest
najwczesniej w 2009/10 roku.

Spodziewamy sie, ze kontynuacja programu i intensyfikacja dotychczasowych
dzialah (planowane doradztwo zawodowe, préba wprowadzania na otwarty rynek
pracy) mozliwa bedzie w ramach priorytetu VII (Promocja integracji spotecznej), pod-
dziatanie 7.2.1 (aktywizacja zawodowa i spoteczna os6b zagrozonych wykluczeniem
spolecznym) Programu Operacyjnego Kapitat Ludzki w ramach projektu: organizacja
modelu wsparcia w dziedzinie zatrudnienia oséb dorostych z autyzmem.

Na obecnym etapie caloéciowy system wsparcia dla dorostych oséb z autyzmem
tworzony jest przez Fundacje Wspélnota Nadziei w oparciu o realizowane wobec
siebie komplementarne projekty.

Od 0s6b najwyzej funkcjonujacych (mogacych poradzi¢ sobie na otwartym rynku
pracy - POKL), poprzez pilotaz dotyczacy organizacji przedsiebiorstwa spotecznego
(Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej - sklepik internetowy oraz punkt sprzedazy
warzyw i owocow), az po zajecia rehabilitacyjno-usprawniajace (PFRON - Partner
I1I), opiekuncze, odciazajace, relaksacyjne oraz okolicznosciowe (ROPS, Urzad Miasta
Krakowa, Urzad Gminy Zabierzéw, PCPR i inne).

Forma prawno-organizacyjna Osrodka pobytu statego, konsultowana jest obec-
nie z Krakowskim Miejskim Osrodkiem Pomocy Spotecznej i Gminnym Osrodkiem
Pomocy Spotecznej w Zabierzowie. Oceniamy, ze pierwsi stali mieszkahcy Farmy
Zycia, wprowadza sie do swojego domu we wrzeéniu/pazdzierniku 2008 roku.
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9.
Spotkatam Manuela

Alina T. Midro
Zaktad Genetyki Kilinicznej AM w Biatymstoku

Przed laty w Monachium poznatam 9 letniego Manuela. Byl niewielkiego wzrostu,
nie méwil. Przeszedl powazne zabiegi chirurgiczne z powodu zlozonej wady serca.
Miat z tego powodu dobrych kilka lat wyrwanych z zyciorysu. Diugotrwate pobyty
w szpitalu. Rozlaka z najblizszymi. Badanie kariotypu wykazalo, ze w czesci komédrek
ma dodatkowy chromosom z pary nr 22 wielko$cia i wygladem przypominajacy chro-
mosom 21, ktérego nadmiar prowadzi do zespolu Downa. Swoja droga, to Manuel
mial duzo szczescia, bo taki wynik wykonany w okresie prenatalnym, oznaczalby bez-
warunkowo terminacje ciazy. Trisomia 22 jest uwazana przeciez za rozwojowa wade
letalna. Rodzice Manuela przyjechali wéwczas na dyskusje z genetykiem, panig profe-
sor Stengel-Rutkowski z uwagi na jego odmienny, ale zadziwiajacy rozwdj umystowy.
Pamietam, jak siedzieliSmy razem w pokoju u mojej kolezanki. Rodzice rozmawiali
z nig po niemiecku, w niedostepnym mi jezyku. Czutam sie réwnie niepelnosprawna
jak Manuel, ktéry chyba nie méwit w zadnym jezyku. Czy co$ rozumial? Nie odpo-
wiadat na méj usmiech, chociaz intensywnie mi sie przygladat. Zaczelam mowic wiec
do niego po polsku. Przy tym mowilam w taki sposéb, w jaki rozmawiatam z moimi
wnukami w okresie, kiedy jeszcze nie umialy mowi¢. Wydawato mi sie, ze Manuel
odbieral mdj przekaz pozawerbalny. Z czasem wytworzyla sie miedzy nami dziwna
ni¢ porozumienia. Nie czutam sie tez juz zagubiona w trakcie niemieckojezycznych
konwersacji prowadzonych tam w mojej obecnosci. Nie znam niemieckiego na tyle,
aby wzia¢ udziat w dyskusji. To bylo duze wzmocnienie, ze czujac sie niepelnospraw-
na jezykowo moglam sie komunikowa¢ z chlopcem uznanym za niepelnosprawnego.
Nie odstepowat mnie potem na krok. Rodzice Manuela stwierdzili wrecz, ze on mnie
adoruje. Szczegolnie utkwil mi w pamieci wspélny spacer do parku Nymphenburg
i letniej rezydencji ksiazat Bawarii. Byla piekna jesienna pogoda. Drzewa uformo-
wane przy alejkach zachwycajace zlotem i czerwienia. Rozgadani z pania profesor
rodzice szli z przodu, my z Manuelem nieco z tylu. Trzymatam za reke chlopca i pro-
wadzitam jak mojego wnuka, starajac sie ttumaczy¢ po polsku, co widze i co mnie
zachwyca. Kiedy mijaliSmy mostek nad strumieniem, gdzie kapaly sie dzikie kaczki,
spotkaliSmy chtopca w podobnym wieku. Manuel zaczepit go swym dziwnie brzmia-
cym glosem, przypominajacym szczekanie psa. Chlopiec zaskoczony tonacja glosu
szybko sie oddalil, wrecz uciekt od nas. Rozumiatam, jaki Manuel byt zawiedziony.
Tylko mocniej uscisnat moja dlton. W drugiej rece nidst ze soba drewniang tablice
do wspomaganej komunikacji. Sa tam literki i mama wystukujac zapytania, mogta
sie z nim porozumiewad. Taki przedmiot widzialam po raz pierwszy. Pamietam, jak
nagle wyszliSmy z bocznej Sciezki i ukazal sie naszym oczom przepiekny widok. To
byla aleja wspanialych rokokowych rzezb i jej zwiehczenie - okazaly piekny patac
Nymphenburg. Zawsze mialam sentyment do tego miejsca. Przeciez przechadzata
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sie tutaj piekna Teresa Kunegunda Sobieska! Nasza polska krélewna i cérka samego
Jana III Sobieskiego wydana tutaj za maz, za bawarskiego Witellsbacha. Manuel byt tu
po raz pierwszy. Nagle z ust Manuela wydobyto sie sensowne stowo: ,Schon!” - usty-
szalam. W tym momencie nie wiedzialam, czym bardziej bylam zdumiona: pieknem
widoku czy niemieckim zawotaniem wydawaloby sie, ze niemdéwigcego i uposle-
dzonego chlopca. Poruszona, natychmiast poinformowatam o tym rodzicéw i pania
profesor. Byli tez zdziwieni, ale nie tak bardzo zaskoczeni jak ja. Mama wziela tablice
do reki i wystukata po niemiecku literki, ktérymi wyrazita pytanie: - Co powiedziates?
— Powiedzialem: Schon - odstukal Manuel. Znatam znaczenie tego stowa. Oznaczato
- piekny, cudowny.

Dopiero po tym zdarzeniu poznatam niesamowita historie tego chtopca. Zostata
opisana po niemiecku na jego stronie internetowej i dzieki mojej studentce i za zgoda
jego mamy moge jej fragmenty przytoczy¢:

»Nauczycielka zauwazyla, ze Manuel wypelnit polecenie skierowane wtasciwie do
innej osoby. Nastepnie przetestowala go i stwierdzita, ze nalezy on do tej grupy dzieci,
ktére same przyswoily sobie umiejetnos¢ pisania i czytania, pomimo braku umie-
jetnosci wymawiania stéw. Brak komunikacji werbalnej nie przeszkodzit mu naby¢
taka umiejetno$¢ porozumiewania sie! Bytam zszokowana, gdy przettumaczono mi
ten werset, a jednoczes$nie zaczynatam rozumie¢ niektére formy jego zachowania,
ktére sama zaobserwowatam.” - Mama zwierzala sie dalej: ,Nie mogltam pozbierac
swoich myéli. Jak to mozliwe, ze méj dotad uposledzony umystowo syn opanowat
sztuke pisania i czytania??? Wydaje mi sie, ze bytam wtedy bliska utraty przytomno-
Sci. Po tym, jak nauczycielka zauwazyla, ze nieco ochtonelam z wrazenia, zawolata
Manuela. Nagle uswiadomitam sobie, ze nie wiem, jak mam sie przy nim zachowac.
Nauczycielka poprosita go, aby opisat swoje myéli. Jego pierwsze zdanie skierowane
do mnie brzmialo nastepujaco: , Tak, tak, mam duzo do powiedzenia, bo jestem
sprawny w glowie”.

Zadziwiajace sa umiejetnosci tego chlopca. Samodzielnie nauczyt sie czytaé, samo-
dzielnie nauczyt sie liczy¢, samodzielnie nauczyt sie faciny, posiada pamie¢ fotogra-
ficzna, szybciej niz osoba dorosta potrafi liczy¢ ,w glowie”. Uzywa (ze szczegdlnym
upodobaniem) wyrazéw obcych, takze niezwyklych, rzadko stosowanych, potrafi
prawi¢ przepiekne komplementy. Podobnie frapujace sa jego zainteresowania: taci-
na, muzyka klasyczna, nauki ogélne i filozofia. Zainteresowania 9-letniego wowczas
chiopcal

Dzieki ttumaczeniom moich przyjaciét Alicji Rybatko i Karola Grenzlera mozemy
poznac lepiej Manuela (z jego strony Internetowej):

Nazywam si¢ Manuel i mam 10 lat.

Jestem autystq. Zmien prosze swdj stosunek do 0séb niepetnosprawnych. Autysci to tacy, co
wszystko potrafiq i niezwykle chetnie przeklinajq zycie.

Pokieruje naszq rozmowy, ale prosze, traktujcie niepetnosprawnych po ludzku, zeby autysci
mogli zyé samodzielnie. Zrozumcie, ze osoby z autyzmem to naprawde wspaniali, pomystowi
ludzie, ktérzy cheq by¢ kochani.

Sadze, ze bytby to fajny pomyst, zeby troche wiecej si¢ dziato w sposob magiczny. Magia
objawia si¢ poprzez wszystko w zyciu.
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Chetnie otrzymatbym ja Manuel jakgs wiadomo$¢ od mitych i zyczliwych ludzi.
Nieprzytomny z wéciektosci, udaje niepetnosprawnego, bo nieumiejetni i terrorystyczni
lekarze duchowo mnie okaleczyli. Opieke (medyczng) wykonywaty niefrasobliwe ambitne
panie. Jestem chromosomalistyczny co do eutanazji.

Toleruje idiotyczne cuda w mojej glowie. Irytuje mnie niewidzialny gen, poniewaz ten gen nie
pozwala mi mowié. Tysieczne Cwiczenia nic nie pomagajq.

Chromosomy kierujg sig tq swojq okropng gtupiq dziedzicznodcig, catkowicie
bezkompromisowo.

Prawie zawsze rozgrywa si¢ we mnie ucigzlivy bieg z przeszkodami przeciwko rozmaitym
chromosomom.

Bardzo chciatbym rozmawiaé, mowitbym na pewno chetnie i zawsze wesoto. Chromosomy
stale wybidrczo mi to uniemozliwiajq.

Zrozumiatem przestanie, ze jestem niezwykty. Jestem w kazdej chwili gotowy, zeby wyda¢
sprytnym bezczelnym chromosomom totalitarng walke.

Przyrzekam na kazde dziecko (analogicznie: przyrzekam na mojq czesc), ze bede szczegdlnie
stawiat opor i niezachwianie protestowat przeciwko niepetnosprawnosci u dzieci, umocnionej
w stadium podwdjnej ciemnosci.

Zycze sobie zwyczajnego uczciwego obcowania z tatwymi w obejsciu ludzmi.

Zycze sobie nauczycieli, ktdrzy nam, nieco innym uczniom, dadzq szanse uczenia si¢ i 0zywiq
nasze umysty.

Zycze sobie rodzicow, ktérzy sq tak wspaniali jak mama i tata.

Zycze sobie lekarzy, ktérzy z prawdziwg dumg traktujq niepetnosprawnych i nie po lekarsku,
w oparciu o glebokq wiedze wyjasniajg skomplikowang budowe istoty ludzkiej, tak, jak moj
przyjaciel doktor Hagen.

Zycze sobie Swiata, ktéry traktuje niepetnosprawnych jak réze i bezwarunkowo akceptuje.
Zycze sobie nauczycieli, ktdrzy sq otwarci na zwariowane moze pomysly niepetnosprawnych.
Chciatbym naleze¢ do superinteligentnych, mowigcych, wzorowych ludzi w najlepszym
gatunku, ktorzy potrafiq bezinteresownie wyrazic to, co najprostsze.

Swiat jest w catosci i szalericzo opleciony wqtpigeymi. Ci watpigey sq jak zotnierze bez rakiet.

Manuel
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10.

Nigdy bym nie uwierzyl, ze ktéregos dnia bede myslat tak jak inni

(Bartek opowiada swoja historie)

Witam wszystkich serdecznie, mam na imie Bartek i mam 29 lat.

Moje zycie méglbym podzieli¢ na dwie czesci- pierwsza zwigzana z bélem i choro-
ba, izolacja i samotnoscia, druga zas - zrodzona w dwudziestym sz6stym roku mojego
zycia z nadziei i wiary... Fakt, ze r6znie sie od réwiesnikéw zauwazyltem wiasciwie juz
w przedszkolu - dzieci integrowaly sie spedzajac czas na zabawie, ja za$ zazwyczaj
albo bawilem si¢ sam, albo odptywalem w wewnetrzny $wiat.

W szkole podstawowej uposledzenie w komunikacji stalo sie bardzo czytelne,
pojawity sie problemy z rozumieniem tresci przekazywanych mi przez innych - rozu-
mialem to wszystko, co dato sie zamieni¢ na konkretne obrazy, zdania za$ bardziej
abstrakcyjne - jak wiersz czy definicje - przechodzily przeze mnie bez zrozumienia.
Nawet gdybym czytat tekst, czy stuchat kogos wielokrotnie, nauczytbym sie odbieranej
treSci na pamiec - bylby to jedynie zlepek nic nie znaczacych stéw, nie za$ informacja,
ktéra mozna pojaé, zastosowac i wykorzystaé. Przez to moje ,absolutne rozkojarze-
nie” nie potrafitem réwniez nawiazac relacji z réwiesnikami. Bywaty chwile, ze usilnie
préobowatem rozmawiaé, jednak najczesciej bylem w stanie jedynie odpowiada¢ na
pytania jednym wyrazem, albo przychodzity mi do glowy same rzeczowniki, ktérych
nie potrafitem potaczy¢ w zdanie. Czasami czulem w sobie emocje, ktére prébowatem
ubraé w stowa, jednak bariera zaburzenia mysélenia pojeciami blokowata ujscie mysli
na zewnatrz. Z drugiej strony np. na czym polega interpolacja Lagrange’a (nie chwalac
sie napisatem algorytm obliczajacy te wlasnie ,przypadtos¢”), zasada dziatania lasera
i tego typu rzeczy - rozumialem od razu, bez potrzeby nauki... Z czasem problemy
zaczely sie mnozy¢, a moze po prostu coraz bardziej stawatem sie Swiadomy ich istnie-
nia. I tak leciaty lata - skofczytem szkole podstawowa, technikum, potem byty studia...
Zylem w swoim wlasnym $wiecie, coraz bardziej odczuwajac to, ze jestem ,inny”.

Matym przetomem bylo to, iz na studiach odkrytem, Zze potrafie sporadycznie...
mysle¢ pojeciami! Odbywalo sie to w ten sposob, ze w sytuacjach, w ktérych nic
nie robitem (np. jechalem przez dluzszy czas autobusem) w jaki§ niewyjasniony
sposob zaczynatem mysle¢ jak inni! Nie bytem do tego zdolny podczas rozmowy,
bylto to jak patrzenie wewnatrz siebie przy wylaczeniu czesci zmystow - w moim
przypadku wzroku i stuchu. Nareszcie moglem marzy¢, budowaé pseudofilozoficz-
ne teorie, to wszystko bylo bardzo realne pod wzgledem emocji, jak sen na jawie,
jak inny, lepszy $wiat. To réwniez stalo sie moja ucieczka od rzeczywistosci, ktéra
wygladata coraz gorzej... Moim zyciem byly marzenia i pasje - bez trudu nauczylem
sie profesjonalnie gra¢ na gitarze, instrument ten byl moim woéwczas najlepszym
kompanem, a muzyka wypetniata mi dni. Wcigz jednak odczuwalna przepas¢ mie-
dzy mna, a innymi ludZzmi, byta ogromna...Czasami nawet w mojej obecnosci ludzie
rozmawiali na moj temat, tak jak by mnie wogdle nie bylo - nikt nie zwracat sie do
mnie po imieniu, slyszalem tylko ,on”... Nie mialem przyjaciét, nie wiedziatem co
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znaczy ,kochac”, relacje miedzyludzkie, wiezi, szczescie - byly jak abstrakcyjne twory
znane jedynie z teorii, a to wszystko okraszone wielka wrazliwoscia i wewnetrznym
cierpieniem. Pragnatem by¢ z ludZmi, jednak ich unikalem z obawy, ze znéw powiem
co$, co nie bedzie miato sensu, i znowu sie ,zawiesze” i znéw splone ze wstydu...
Ktoregos dnia jeden z nielicznych ,kolegéw” zapytat dlaczego nigdzie nie wychodze,
z nikim nie jestem, czy tego nie potrzebuje... Te stowa trafity do mnie bardzo silnie
i boleénie, zaczalem analizowa¢ cate swoje zycie, poczutem sie bardzo samotny, jak-
bym co$ stracil, czego$ nie dostrzegt, albo nie wiedziat, co jest wazne. Uswiadomienie
wypartych pragnien zrodzito bél i bunt - miatem przeciez swiadomos$¢, ze zawsze
bede sam... To jednak dalo mi pewien bodziec do szukania odpowiedzi na pyta-
nie - dlaczego jestem jaki jestem i kim jestem wlasciwie? W ten sposoéb odkrylem
forum autyzm.pl, gdzie nawiazalem kontakt z Ewa, ktéra wniosta w moje zycie
pierwsze nadzieje i dodata otuchy w chwilach depresji, za co jestem jej bardzo
wdzieczny. Kontakt z KTA umozliwil diagnoze, z ktérej wynikalo, ze wykazuje
silne zaburzenia w komunikacji z ukierunkowaniem na autyzm atypowy, prawdo-
podobnie Zespdt Aspergera. Nie bylo mi lekko, ale $wiadomo$é choroby pozwolita
mi spojrze¢ na siebie z innego punktu widzenia - uzmystowilem sobie, ze to nie JA
taki jestem, lecz to moja CHOROBA. I ze moze jest szansa, by co$ w zyciu zmienic.
W grudniu 2004 roku nastapit wielki przetlom - na forum poswieconym tematyce
Zespotu Aspergera poznatem wyjatkowa osobe, ktéra szukala informacji na temat
ZA, z ktora zaczatem korespondowaé. Madzia byta przeciwiehstwem mnie - radosna,
wyjatkowa, ciepta... Byla osoba, ktéra wymawiata wiecej stéw w ciagu godziny niz ja
w ciagu roku! I tak ona - zdrowa, towarzyska, tryskajaca energia dziewczyna stata sie
czescia mojego zycia - przyszla z wiara i Bogiem w sercu, by je odmieni¢ na zawsze.
Dwa miesiace po naszej rozmowie zdecydowalem sie pojecha¢ do niej w odwiedziny
-1itak o godzinie 20.50 wsiadtem w pociag do Gdyni, co byto dla mnie czym$ wymaga-
jacym ogromnej odwagi i ruszylem w nieznane. Moment po wyjsciu z pociagu do dzi$
uwazam za najpiekniejszy dzieh mojego zycia - spojrzeliémy na siebie, przywitaliSmy
sie i juz wiedzieliémy, Zze od tej pory bedziemy nieroztaczni - to byta mitos¢ od pierw-
szego wejrzenia! Kiedy patrze na to wszystko z perspektywy, trudno mi uwierzy¢, ze
ja, chtopak z ,mysleniem autystycznym”, uposledzony w komunikacji, ktéra czesto
ograniczatla sie do stéw: ,tak”,”nie”,”nie wiem”, nie znajacy co znaczy kocha¢ (sfera
uczuciowa i emocjonalna rowniez byla uposledzona, czasem zapadatem sie w proz-
nie, czasem zdarzaly sie wybuchy emocji, ptaczu), ze poznam kogos kto wypeini moj
Swiat. Razem z Madzia spedzaliSmy wiele czasu na modlitwie, szukajac odpowiedzi
w wierze i Bogu. Czytalem Pismo Swiete, ktére - o dziwo - bylo dla mnie zrozumiate
jak nic przedtem. Malymi krokami blokada w moim umysle zaczeta ustepowac -
pojawily sie pierwsze zdania, skojarzenia myslowe, umiejetno$¢ odczytywania tresci
dotad dla mnie abstrakcyjnych. I tak zdarzyt sie cud, bo biorac pod uwage to kim
bytem - nie mozna tego inaczej nazwac!

Dzi§ mam wspaniala zone, ktéra kocham ponad wszystko - z ktoéra... potrafie
godzinami rozmawiaé! Cudownego, dwuletniego synka - z ktérym szaleje i ktérego
ucze, mam takze dobra prace w duzej firmie - gdzie komunikuje sie z ludZmi i jestem
cenionym pracownikiem. Jesli siegne pamiecia wstecz... nigdy bym nie uwierzyl, ze
ktéregos dnia bede myslat tak jak inni, opowiadat historie i bajki, pisat wiersze, sam
utrzymywat rodzine, i ze bede potrafil napisa¢ logiczne swiadectwo. A taka jest dzis
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moja rzeczywistos¢ i tylko czasem, kiedy zdarzy mi sie na chwile umknaé¢ w wewnetrz-
ny $wiat, kiedy czasem powiem co$ zabawnego, czy ,zanieméwie” w towarzystwie
0s6b trzecich, przypominam sobie o tym, z czym musiatem sie zmierzy¢, o chorobie,
ktéra pokonatem. Dzi$ juz wiem, ze nie ma rzeczy niemozliwych. Dzi$ tez wiem, ze
trzeba wierzy¢ i nie mozna sie poddawac ztym myslom i watpliwosciom, bo by¢ moze
ktéregos dnia wydarzy sie cud, badz jego zalazek, a moze maly postep, ktdry stanowit
bedzie pierwszy krok ku lepszemu, zdrowszemu i szcze$liwszemu zyciu. Ja czekatem
26 lat ©.
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11.
Zaginiecie sznurka

Matgorzata Mikos (Megi)

Puszczaja zatrzaski w mézgu
Peka mina
Trzaskaja powieki
USmiech rozjezdza sie na boki
Balon pekt w uchu
Mysél zawista na drucie
Uwaga
Btad systemu
Przecigzona linia
Awaria
Zaginal sznurek
System nie przewidziat
Choroby w rodzinie
Skontaktuj sie z serwisem
Wystraszona mysz
Przebiega po glowie
Co robi¢
Co robi¢
Od Sciany do Sciany
Otworzy¢ oczy
Poszukac $wietej
Koczujacej w poblizu
Cierpliwosci
Pozwél nam przezy¢ pie¢ minut
I jeszcze piec
A potem
Zobaczymy
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12.

Terapia EEGBiofeedback

Beata Gajewska
Fundacja Dom Rain Mana

Od 26 czerwca 2007r. méj syn Wojtek uczestniczy w terapii EEGBiofeedback.
Terapie prowadze sama, jestem przeszkolona, mam certyfikat I stopnia.

Zdecydowatam sie na prowadzenie terapii u syna nie wierzac w jej zasadnosc¢
i dobre efekty. Po prostu chcialam mieé¢ czyste sumienie, ze sprébowatam wszystkie-
go.

JesteSmy teraz w trakcie terapii, po dziesieciu spotkaniach, odbywanych dos¢
regularnie, dwa, trzy razy w tygodniu. I co? I sukces! Bo dla mnie sam fakt, ze 21 letni
Wojtek nie komunikujacy sie werbalnie, chce przychodzi¢ na EEGBFB, mato — domaga
sie tego - jest sukcesem. EEGBFB nie jest atrakcyjny dla chtopaka, ktéry w komputerze
buduje ZOO, tworzac warunki dla przeréznych zwierzat, karmi je, sprzata. Oglada
filmy szukajac swoich ulubionych fragmentéw, ktéry w bitwie o Anglie zestrzeliwuje
wrogie mySliwce. Podczas terapii, ktéra jest metoda neuroterapii instrumentalnej
stuzacej do naprawy zaburzeh pracy mézgu, Wojtek musi pozwoli¢ zatozy¢ sobie
dwie elektrody na glowe i nieciekawe klipsy na uszy i tylko patrze¢ w monitor. Nic
wiecej. I lubi to. Domaga sie wyjazdu na EEGBFB pokazujac zdjecie szkoty, w ktorej
jest terapia lub naktadajac sobie krem w okolice uszu (elektrody przykleja sie specjal-
nym kremem).

Metoda BFB stymuluje moézg, aby pracowat bardziej efektywnie, z minimalnym
wydatkiem energetycznym, uczy kontroli nad emocjami, redukuje stres i lek, wzmac-
nia wiare we wlasne sity.

Wskazania do EEG biofeedback

dla os6b zdrowych:

* na stanowiskach kierowniczych, obciazonych wysokim stresem i odpowie-
dzialnoscia oraz zwiazanych z ekspozycja spoteczna (menadzerzy, przedsie-
biorcy, policjanci, piloci itp.),

* dzieci, mlodziezy i dorostych jako trening koncentracji, pozytywnego
i tworczego myslenia oraz trwalszego zapamietywania (m.in. egzaminy,
nauka jezykéw obcych),

* 0s6b wykonujacych zawody tworcze (pisarze, dziennikarze, artysci),

dla chorych przy zaburzeniach:
* snu,

* mowy,

* koncentragcji,
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* przyjmowania pokarmu (bulimia, anoreksja),
 zachowania i spolecznego przystosowania,
* przewleklych bdlach gtowy, migrenach,

e tikach,

* padaczce,

* zespole chronicznego zmeczenia,

* mézgowym porazeniu dzieciecym,

* rehabilitacji po urazach i udarach,

* impulsywnosci, agres;ji,

* zespole ADHD i ADD,

* zaburzeniach psychosomatycznych.

Mamy jeszcze jeden sukces — to jego lepsza komunikacja z nami. Co prawda od
pewnego czasu Wojtek komunikuje sie coraz lepiej — gtéwnie zdjecia, obrazki, ilustra-
cje, zaczelam takze rysowaé mu mini komiksy sytuacyjne, ale wydaje mi sie, ze obec-
nie syn czasami nawet co$§ méwi, adekwatnie do sytuacji, niestety nie chce powtérzy¢
tych stow.

Bedziemy kontynuowac terapie, dzieki niej widze na monitorze, jak wysoki i ska-
czacy poziom stresu ma moj syn, mimo jego pozornego spokoju. Wedlug przyjetych
zasad, czasami nie powinnam prowadzi¢ terapii, bo poziom stresu jest zbyt wysoki,
ale nie spotkatam w Internecie opisu doswiadczen w pracy BFB z osobami z auty-
zmem, wiec to co robig, to sa préby, ktére by¢ moze przyniosa skutek. Zaszkodzi¢
nie moge, a jesli mézg Wojtka dzieki tej terapii nauczy sie lepiej, inaczej, wydajniej
pracowac... Bede o tym informowac!
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13.

Kronika

13.1 A jesli dom bede miat...

Elwira Senger

jest mitos¢ trudna

jak s6l czy po prostu kamien do zjedzenia

jest przewidujaca

taka co grob zamawia wciaz na dwie osoby
niedoktadna jak uczen co czyta po tebkach

jest cienka jak optatek bo wewnatrz wzruszenie
jest mitos¢ wariatka egoistka gapa

jak jesien lekko chora z ksiezycem klamczuchem
jest mitos¢ co byta ciatem a stata sie duchem

i ta co nie odejdzie --- bo znéw niemozliwa

Jan Twardowski

Piosenki, wiersze i obrazy, traktaty i madre sentencje... wszystko o mitosci. A ona
sama wciaz nieuchwytna, w ciagtym ruchu, jakby nie mogta sie na chwilke zatrzyma¢,
niczym motyl, ktérego ptoszy lekkie tchnienie wiatru. 26. listopada 2007 roku w Sali
Plenarnej sopockiego Urzedu Miasta o mitosci wlasnie §piewata Marzena Nieczuja —
Urbanska, a towarzyszyli jej Aleksandra Sznajderowicz (harfa), Leszek Muchowiecki
(akordeon), Matgorzata Kruszynska (kontrabas) oraz Grzegorz Lapinski (saksofon,
klarnet). Koncert ten zainaugurowat Europejski Tydzieh Autyzmu. Wieczoér koncerto-
wy jak zwykle zgromadzit licznie przybytych gosci — rodziny i przyjaciét podopiecz-
nych Fundacji Dom Rain Mana, dzialajacej na rzecz oséb dorostych z autyzmem.

Fundacja, odkad powstata zabiega o to, by jej podopieczni pewnego dnia mogli
zamieszka¢ we wlasnym, wspélnym domu — bezpiecznym porcie, ,pachnacym i sto-
necznym”’, jak Spiewa Wolna Grupa Bukowina. Dorosli autysci wciaz nie moga liczy¢
na taki system opieki w Polsce, ktéry dawalby im szanse na normalne, godne zycie,
kiedy zabraknie juz tych, ktérzy na co dzien troszcza sie o nich i obdarzaja prawdzi-
wa, bezwarunkowa mitoscia. Idee domu dla dorostych autystéw catym sercem poparli
wszyscy ci, ktérzy w listopadowy, $niezny wieczér zgromadzili sie w Sopocie po to,
zeby réwniez materialnie wesprze¢ dzieto budowy farmy. Bilety — cegietki rozchodzilty
sie jak ciepte buteczki jeszcze na wiele dni przed koncertem.

Zgromadzonych gosci przywitata Ewa Szmytkowska — prezes Fundacji, ale przede
wszystkim mama 26-letniego, autystycznego Mateusza. Wzruszona, nieco drzacym
glosem moéwila o doswiadczeniu mitosci w domach tych rodzin, w ktérych mieszkaja
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dorodli autysci. Trudnej, wymagajacej, ale dajacej wiele radosci i ciepta... Nastepnie
na krétka chwile na scene wkroczyt Wojciech Namiotko, by zapowiedzie¢ wystep
Marzeny Nieczuja - Urbanskiej. Dama w pieknej, bialej sukni, wirujace za oknem
platki $niegu, nastrojowe piosenki z repertuaru Anny German i gleboki glos, znany
w TréjmieScie z magicznych wykonan piesni fado — tak w skrdcie mozna strescic to,
co podarowal nam wieczér peten pieknych piosenek o mitosci.

Po koncercie odbyla sie aukcja przedmiotéw, podarowanych na rzecz Fundacji
przez wielu réznych ludzi o goracych sercach — byly wsréd nich obrazy, ksiazki,
zdjecia, rzezby, a nawet bizuteria. Amerykanska aukcje z wielka pasja i zaangazowa-
niem poprowadzit wspomniany wcze$niej Wojciech Namiotko. Walka o eksponaty
poddawane licytacji byla niezwykle zaciekata, ale wszyscy wyszli z niej zadowoleni,
a Fundacja bogatsza o 5410 zt. na budowe wymarzonej farmy. Ci, ktérym nie udato
sie niczego wylicytowac mieli szanse naby¢ obrazy tréjmiejskich artystéw, ktore zgro-
madzono przed sala koncertowa.

Kolejny koncert na rzecz Fundacji Dom Rain Mana juz w pazdzierniku — tym
razem zaSpiewa dla nas Grace Gospel Choir. Serdecznie zapraszamy!

13.2 Stoneczna wycieczka deszczowych ludzi

Zmeczeni, ale pelni niezapomnianych wrazeh wrécili do doméw podopieczni
Fundacji Dom Rain Mana - uczestnicy wycieczki, ktéra fundacja zorganizowata
22.09.2007 r.

Trasa objela Rzucewo k/Pucka (ogladalismy XVIII wieczny patac, aleje lipowa
Sobieskiego, piekny widok na Zatoke Pucka), Swarzewo (modliliSmy sie w sank-
tuarium Matki Bozej Krélowej Polskiego Morza. W neogotyckim kosciele czczona
jest pochodzaca z XV wieku cudowna figura Matki Boskiej, ktérej sie poktonilismy),
Rozewie (duzej sprawnosci wymagata wedréwka po zboczu klifu — do latarni mor-
skiej z 1875 r). Byt czas na piknik w Rozewiu (grill na Swiezym powietrzu) i przejazdz-
ki konne.

Dzief byt wymarzony na takie ekspedycje, ciepty i stoneczny, autystyczni uczest-
nicy —-rado$ni i otwarci na nowe przezywanie, opiekunowie — zrelaksowani, a wolon-
tariusze, wspomagajacy nas w Rozewiu — cierpliwi i ofiarni... Wycieczka mogta sie
odby¢ dzieki dotacji z grantu Wojewody Pomorskiego. Dziekujemy.

69



13.3 Mark Leland méwi o autyzmie poprzez muzyke

Amerykanski piosenkarz country Mark Leland nagrat piosnke Missing Pieces
o autyzmie.

Artysta 50% dochodu z nagrah przeznaczyl na pomoc w leczeniu autyzmu u dzie-
ci z ubogich rodzin. Jak sam méwi, inspiracja do napisania piosenki i nagrania ptyty
zatytutowanej "Missing Pieces” (w wolnym ttumaczeniu ,Brakujace fragmenty”)
jest historia Nathaniela, syna Tima Calhouna, menagera i wieloletniego przyjaciela.
Nathaniel, podobnie jak 1,7 miliona innych dzieci w USA, cierpi na autyzm. Leland
zaczat sie dowiadywac coraz wiecej o autyzmie, poznal wyzwania jakie stoja przed
rodzinami, ktére lecza swoje autystyczne dzieci, byt swiadkiem boélu, jaki przezywat
jego bliski przyjaciel. Razem z nim napisat te wzruszajaca piosenke, ktérej nagranie
dostepne jest pod adresem: http://www.96seconds.com/frinkfest.html

Ponizej — polskie stowa — w tlumaczeniu Mai Fajkowskiej:

~Missing Pieces”
Mark Leland/Tim Calhoun
Mallory Records/Nashville 2005

Wers 1:

To byto wieczorem w polowie w grudnia,
W pokoju stycha¢ bylo ciezki oddech,
Kiedy spojrzatem w oczy mojego dziecka.

Jak okret, ktéry plynie po oceanie,

Jak podarunek, w czasie Swiat Bozego Narodzenia
Ujal me serce,

i zawladnal nim.

Podziekowalem Bogu za to, ze jest moj,

Modlitem sie do Boga, aby wszystko bylo w porzadku,

Wers 2:

I po wielu miesiacach zauwazylem zmiane,

Nathaniel zaczat wycofywac sie z mowy

Wiec zaprowadziliSmy go, by zobaczy¢ co sie stato,

By po pokonaniu trudnosci,

Odnalezli brakujace fragmenty,

Oni powiedzieli nam, ze autyzm pojawia sie coraz czesciej,
Spojrzatem w oczy mojego matego dziecka,

Obiecalem mu odnalez¢ przyczyne,

Chor 1:
Teraz uktadam go do snu,
Modle sie do Boga, by méj syn mégt méwic,
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By uczynit go mocnym, gdy jest staby,

O to CIE prosze

A takich jak on jest wielu,

Takich, ktérzy potrzebuja pomocy, by wygrac te wojne,
Bo kt6z moze wiedzie¢ ile potrzebnych jest walk,

By poméc im przez to przejsé.

Most:

Lekarze méwia, ze trzeba zrobi¢ o wiele wiecej,
By zlozy¢ fragmenty,

Ale to zalezy ode mnie i od ciebie

Chor 2:

Wiec teraz ukladamy dzieci do snu

Modle sie do Boga, by wszystkie mogly mowic,
by uczynit je mocnymi, gdy sa stabe,

O to CIE prosimy...

Bo teraz wiemy, ze jest wiecej tych,

Ktorzy potrzebuja pomocy, by wygrac te wojne,
I ktérzy wiedza, ze sila lezy we wsparciu,

By poméc im przez to przejsé.

Tak, kto wie co jeszcze bedzie im potrzebne,
Ten brakujacy fragment to ja i ty..

Kocham cie tatusiu...

13.4 Test do wczesnego wykrywania autyzmu

Jak poinformowal serwis internetowy EurekAlert naukowcy z Kanady pod
kierunkiem Mela Rutherforda z Uniwersytetu McMastera w Hamilton (prowincja
Ontario) opracowali test, ktéry pomoze wykrywac autyzm juz u 9-miesiecznych dzie-
ci. Zaprezentowali oni wyniki swoich badan na VII Dorocznym Miedzynarodowym
Spotkaniu Badan nad Autyzmem, ktére odbywa sie w Londynie.

Rutherford i jego koledzy sa w stanie odr6znia¢ dzieci z autyzmem od ich zdro-
wego rodzenstwa juz w 9 - 12 miesiacu zycia maluchéw. ,Moge to zrobi¢ w ciagu 10
minut” - méwi badacz. Test polega na $ledzeniu ruchu oczu i sprawdzaniu kierunku
wzroku dzieci, kiedy patrza one na twarze, oczy i skaczace pileczki wyswietlane na
ekranie. Jak podkresla, opracowany przez jego zespot test jest obiektywny, gdyz pole-
ga wylacznie na badaniu kierunku wzroku dziecka, na jego wyniki nie maja wptywu
opinie lekarzy czy intuicja testujacego.

PAP /maj 2008
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13.5 Powiazanie autyzmu i szczepionek

Od wielu lat w niektérych przypadkach autyzmu méwi sie o mozliwosci powsta-
nia zaburzen, jako szkodliwej reakcji poszczepiennej. Z oczywistych wzgledow
niezwykle trudno to udowodnié. Sytuacja jednak powoli sie zmienia. Autism Today,
kanadyjski portal edukacyjny http://www.autismtoday.com/ przekazal informacje
o wygranych przez rodzicéw dzieci z autyzmem procesach, rekompensujacych szko-
dy powstate w wyniku szczepien.

W przypadku dziewiecioletniej Hannah Poling urzednicy USA przyznali, ze wia-
S$nie szczepienia pogorszyly istniejace zaburzenie, powodujac symptomy autyzmu.
Polingsowie twierdzili, ze pie¢ kolejnych szczepien przeprowadzonych do lipca 2000
roku doprowadzito do autyzmu cérki, majacej w tym czasie 18 miesiecy. Hannah
cierpi na chorobe mitochodrialna (mitochondria sa odpowiedzialne za wytwarzanie
energii wewnatrz komérek), ktéra moze by¢ dziedziczona genetycznie lub nabyta.
Uszkodzona zostaje zdolnos¢ komoérek do wykorzystywania skladnikéw odzyw-
czych, co czesto ma wpltyw na prace mozgu i moze prowadzi¢ do op6znienia w cho-
dzeniu i méwieniu. Wedtug ojca dziewczynki, nie jest jasne czy cérka urodzila sie
juz z tym zaburzeniem, a szczepienia stanowily obciazenie pogarszajace stan, czy tez
thimerosal (Srodek konserwujacy) spowodowat dysfunkcje mitochondrialna. Od 2002
roku w USA thimerosal zostat usuniety ze szczepionek zalecanych matym dzieciom,
z wyjatkiem niektdérych zastrzykow przeciwgrypowych.

Nikt z rzadu nie wypowiada sie do tej pory na temat drugiego przypadku, ktory
wydaje sie grozniejszy niz sprawa Hannah Poling.W styczniu szescioletnia dziew-
czynka z Colorado dostata szczepionke przeciw grypie FluMist. Z raportu sporza-
dzonego przez federalnych urzednikéw stuzby zdrowia wynika, ze w nastepnym
tygodniu ,nastapilo ostabienie z wielokrotnymi upadkami na ziemie¢” oraz ,trudnosci
w chodzeniu”, ,wzrosta goraczka”, dziewczynka ,stala sie wiotka, senna, zachowy-
wala sie jakby byta pijana”. Dziewczynka przebywata w szpitalu, ostatecznie zmarta
w kwietniu.

Hannah rozwijata sie normalnie do 19 miesiecy, kiedy w 2000 roku dostata 5
szczepionek przeciwko 9 chorobom. Dwa dni pézniej dziewczynka dostata goraczki,
nieustannie ptakata, odmawiata chodzenia. Jej stan pogarszatl sie przez nastepne 7
miesiecy, kiedy w 2001 roku lekarze stwierdzili autyzm. U obu dziewczynek stwier-
dzono uszkodzenia mitochondrialne.

Przypadek Poling wskazuje na szczepionki powodujace lub wptywajace na zabu-
rzenia mitochondrialne, co z kolei prowadzi do powstania autyzmu. Mitochondria
dzialajg jak mate ‘fabryki energii’, maja wtasny materiat genetyczny, ktory jest przez
matke bezposrednio przekazywany dziecku. Wedtug doktora De Vito 700 000 obywa-
teli Stanow Zjednoczonych ma uszkodzone mitochondria i u okoto 30 000 z nich wady
genetyczne byly na tyle powazne, ze spowodowaty chorobe. Nikt nie zaprzecza, ze
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szczepionki moga przyczynic sie do utraty zdrowia u takich dzieci. Jak twierdzi dr
Insel, dyrektor Narodowego Instytutu Zdrowia Psychicznego, konieczna jest dyskusja
na temat mozliwosci powiazah miedzy zaburzeniami mitochondrialnymi, autyzmem
i szczepieniami.

Opracowano na podstawie http://tinyurl.com/5pytth
tumaczyta Anna Zienkiewicz
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13.6 Fluor dobry dla zeb6w, ale zly dla mézgu

Fluor pomaga w zapobieganiu pruchnicy zebéw, ale jednoczesnie moze powodo-
wacé choroby mézgu u dzieci. Jest to prawdopodobne, méwia naukowcy zajmujacy sie
wplywem fluoru na zdrowie. Ich badania wskazuja, ze duze dawki fluoru — pojawia-
jace sie nie tylko w wodzie pitnej, ale takze w pastach do zebéw, innych produktach
zwigzanych z higiena jamy ustnej i wlasciwie we wszystkich produktach zywnoscio-
wych i napojach — prowadzi¢ moga do nieprawidlowosci w funkcjonowaniu mézgu
i nizszego llorazu Inteligencji (IQ). Naukowcy stwierdzili, ze nadmierne przyjmo-
wanie fluoru moze prowadzi¢ do nizszego poziomu thyroidu (hormonu tarczycy).U
kobiet w ciazy moze to wptywac na sposéb rozwoju mézgu ptodu, prowadzac do
takich schorzen jak autyzm czy zespét ADD (Attention Deficit Disorder).

W swoim raporcie (z 05 03. 2008) naukowcy zadajgq pytanie, do jakiego stopnia narazenie
na dziatanie fluoru moze byé szkodliwe dla dzieci. , Podstawowym problemem wydaje si¢ by¢
réwnoczesne narazenie na dziatanie fluoru z wielu Zrédet: z wody pitnej, zywnosci, srodkéw
higieny jamy ustnej, co moze prowadzi¢ do skumulowania tego pierwiastka, prowadzqcego do
jeszcze wigkszego negatywnego dziatania.” Obecnie w Stanach Zjednoczonych dwie trze-
cie publicznych zapaséw wody pitnej jest uzdatniane fluorem.

Paul Beeber, prawnik oraz prezydent organizacji do walki z negatywnymi skutkami fluoru
w stanie Nowy Jork (New York State Coalition Opposed to Fluoridation) uwaza, ze nad-
szedl czas zakazania fluoryzacji publicznych zapaséw wody. ,Coraz wieksza liczba
schorzeh wsréd amerykanskich dzieci, takich jak autyzm czy ADD wskazuje na to, ze
watpliwe zalety uzywania fluoru, tj. mniej probleméw z pruchnica, juz nie przema-
wiaja tak mocno, jak widoczne i powiekszajace sie zagrozenia dla zdrowia”.

Artykut w jezyku angielskim dostepny pod adresem:
http:/fwww.autismtoday.com/articles/Good % 20for % 20Teeth, % 20Bad % 20for % 20 Brains.asp
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13.7 Nick Vujicic - bez rak, bez nég, bez ograniczen

Polecamy niezwykly film, pelen sily i optymizmu, $wiadectwo, ktére powinien
poznac kazdy rodzic/ opiekun niepetlnosprawnej osoby. Prezentacja w polskojezycz-
nej wersji:

http://video.google.co.uk/videoplay?docid =3493207271920409738&pr=goog-sl

zaczyna sie od stow:

Nazywam sie Nick Vujicic i uwielbiam Boga za sposéb, w jaki wykorzystuje moje
Swiadectwo, by dotkna¢ tysiace serc ludzkich na catym Swiecie! Urodzilem sie bez
konczyn. Lekarze nie znaja powodu tego ,defektu”. Jak mozesz sobie wyobrazic,
w zyciu stawatem wobec wielu wyzwan i przeszkdd... Jesli znasz pasje i pragnienie
uczynienia czegos, i jezeli jest to zgodne z wola Boga, to osiagniesz ten cel — we wta-
Sciwym czasie.
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13.8 Dziekujemy za milos¢

Ewa Szmytkowska
Fundacja Dom Rain Mana

Wszystkim, ktérzy zechcieli w biezacym roku rozliczeniowym wesprzeé Fundacje
Dom Rain Mana swoim 1 % z podatku dochodowego czy innymi darowiznami
SERDECZNIE DZIEKUJEMY. Wiem, ze tak jak my wszyscy — odpowiedzieliscie
Panstwo na mitos¢.

Najpierw

Niezdarnie wyrazana mitos¢, ktéra obdarzyly nas osoby z autyzmem. Mitos¢, kt6-
rej nie umiejq przekazac tak jak inni, bo maja problemy z odbiorem i przetwarzaniem
bodzcéw sensorycznych, problemy z komunikacja, ale - ktéra widzimy w ich spojrze-
niach, uSmiechach, czesto nieadekwatnych dla nas - gestach i zachowaniach. Bo kiedy
mitody, postawny dwudziestopiecioletni mezczyzna podskakuje na widok przyjaciela,
to wlasnie méwi: dobrze ze jestes, kocham Cie.

Potem

Mitos¢ nasza, rodzicéw, opiekundw, lekarzy, nauczycieli, i przyjaciét. Kochamy -
wiec takze czujemy sie odpowiedzialni. Wiemy, Zze nasi autystyczni dorosli bez stwo-
rzenia wspierajacego ich srodowiska zgina w trybach pedzacej cywilizacji. Dlatego
zatozyliSmy Fundacje Dom Rain Mana, by takze kiedy nas zabraknie oni mogli
znalez¢ bezpieczny dom. Fundacja zbiera pieniadze by zatozy¢ wiejska farme, ze
zwierzetami i miejscami chronionej pracy w polu i ogrodzie, by zbudowac¢ tam DOM.
Ten dom bedzie sie kianiat dobrym snom i otuli nasze doroste dzieci spokojem, jak
poetycko opowiedziata Beata Gajewska w ,Piosence dla Ewy”.

Liczba zachorowan na autyzm w Polsce i na $wiecie stale wzrasta (w ostatnim dzie-
siecioleciu: dziesieciokrotnie!), a to co my robimy w Fundacji to tworzenie podwalin
pod nieistniejacy jeszcze w Polsce system pomocy dorostym osobom z autyzmem.

Panstwo to rozumieja i chca wspieraé nasza misje. Dziekujemy.

Ewa Szmytkowska

Fundacja DomRain Mana

KRS 0000243408

www.domrainmana.pl

81-881 Sopot, ul. Kolberga 6 B/25

tel. fax (058) 551-84-72; e-mail fundacja@domrainmana.pl
Numer Konta ING Bank Slaski 30 1050 1764 1000 0022 9906 6064
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LIONS CLUB Gdansk Neptun,
sponsor niniejszej edycji AUTYZMu

jest czlonkiem $wiatowego stowarzyszenia charytatywnego LIONS.
Jest organizacja pozytku publicznego (wpis KRS 0000108782) i dziata
w Gdansku na rzecz lokalnej spotecznosci od 1990 roku.

Gléwnym celem dziatalnosci L-C jest pomoc Sybirakom oraz ich
rodzinom, ludziom zestanym na tereny bytego ZSRR, ktérzy wrdcili
do kraju, chcac poczu¢ sie Polakami tak jak ich przodkowie. Pomaga
takze dzieciom niepetnosprawnym, wspétorganizujac ich najlepsze
wakacje - wspélne letnie obozy w Cieciorce koto Gdanska.

Aby pozyska¢ odpowiednie fundusze co roku organizuje koncert
charytatywny w sali Polskiej Filharmonii Baltyckiej im. Fryderyka
Chopina w Gdansku. Do tej pory L-C Gdansk Neptun zorganizowat
ich 17 i dzieki hojnosci Gosci i Sponsoréw zebrat i rozdysponowat
facznie kwote ok. 950 000 z1.



