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SPOLECZNE FUNKCJONOWANIE OSOB Z AUTYZMEM:
CHARAKTERYSTYKA, POTRZEBY I WYZWANIA

Wprowadzenie

Badania spoteczne potwierdzajg, ze poziom spotecznej tolerancji wobec 0sob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest mato zadowalajacy’. Juz od najmtodszych
lat zachowania cierpigcych na tego typu zaburzenia bywaja nazbyt pochopnie
oceniane. Rodzice zglaszaja krytyczne uwagi i spojrzenia, z ktérymi musza si¢
mierzy¢, po tym jak ich dziecko zachowalo si¢ w sposob odbiegajacy od akcep-
towanej normy, a przy tym nierzadko zdarza si¢, Ze osoby postronne odbieraja te
zachowania jako nietaktowne i wynikajace ze zlego wychowania. Opinie takie
sq zazwyczaj krzywdzace dla rodzicow, ktorzy kazdego dnia wkladaja duzy wysi-
tek we wspieranie rozwoju swojego dziecka?.

Spoteczne funkcjonowanie osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, od-
bior tej grupy przez innych cztonkdéw spoleczenstwa, jak i potrzeby zaré6wno ich
samych, jak i rodzin, w ktorych zyja, to istotny problem spoteczny wciaz identyfi-
kowany mimo licznych kampanii spotecznych majacych za cel edukacje i ocie-
plenie odbioru tej grupy w spoteczenstwie.

L J. Bleszynski, Jako$¢ zycia w percepcji uczniéw szkoly podstawowej — analiza poréwnaw-
cza uczniow z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w edukacji segregacyjnej i szkotach masowych
[W:] Pedagogika, niepetnosprawnosé, edukacja. Ku szerokim przestrzeniom rozwoju pedagogiki
specjalnej, red. J. Kosiewicz, S. Opozda-Suder, Krakow 2019, s. 197.

2 E. Pawliszko, Wsparcie spoleczne rodzin z dzieckiem autystycznym [w:] Opieka jako kate-
goria wychowawcza. Metody i formy stymulacji dzieci i miodziezy w rodzinie i Srodowisku lokal-
nym, red. U. Gruca-Miasik, Rzeszow 2016, s. 411.
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W niniejszym artykule podjeto si¢ przyblizenia wizerunku os6b zmagajacych
si¢ tymi zaburzeniami, ale takze specyfiki zaburzenia, przedstawiono histori¢
wprowadzenia do dyskursu tego pojecia, klasyfikacje i metody rozpoznawania/
diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu. Zasadniczym jednak jego celem
jest przedstawienie potrzeb wystepujacych w tej grupie, jak réwniez instytucjo-
nalnych mozliwo$ci wsparcia zar6wno rodzin, jak i samych autystow, zwrocenie
uwagi na wcigz wystepujace deficyty.

Nalezy doda¢, ze zaburzenia te dotycza wielu osob, ktére mimo zmagania si¢
z nimi podejmuja si¢ realizacji wszelkich rél spotecznych i zyja w spoteczenstwie,
nie zwracajac szczegblnej uwagi otoczenia. Zazwyczaj jest to jednak rezultat wielolet-
niej i systematycznej pracy ze strony osob najblizszych, ktore dla dobra dorastajacego
dziecka rezygnuja z wielu aktywnosci praktykowanych w tzw. zdrowych rodzinach.

Autyzm: klasyfikacje, objawy, rozpoznanie

Zwrotu ,,autyzm” po raz pierwszy uzyt Eugeniusz Bleuder (greckie authos
thum. ,,sam”.) W 1912 r. mianem tym stynny szwajcarski lekarz okreslit jeden
sposrod glownych symptomow schizofrenii, w ktérym osoba nie odpowiada na
bodzce zewnetrzne®. Az do lat siedemdziesigtych XX w. uwazano, ze jest to dzie-
ciecy odpowiednik wlasnie tej choroby. Obecnie wiadomo, Ze s3 to catkiem od-
mienne zaburzenia®. Brak odpowiedzi na bodzce, jak i zbyt duza wrazliwo$¢ na
nie, objawiaja si¢ u 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Oznacza to, ze
zbyt mocny dotyk, nadmiernie podniesiony ton, intensywny smak czy zapach sg
przez nie odbierane przesadnie, co okazuja na przyktad przez zatykanie uszu, no-
sa, histeri¢. Charakterystyczne jest rowniez zachowanie zupetnie przeciwne jak
we wspomnianym wczesniej symptomie opisanym przez Bleudera. Reakcja na
stowa i gesty jest wtedy znikoma lub nie ma jej w ogole®.

Okazuje sig, ze juz opowiesci z czasOw starozytnych opisuja specyficzne
zachowania u najmiodszych, ktore moglyby dzi$§ by¢ sygnatem do rozpoczgcia
badan pod katem spektrum zaburzen autystycznych u dziecka®. Jednak po raz

3 A. Florek, J. Rafat-Luniewska, Dzieci z autyzmem i zespolem Aspergera w wychowaniu
przedszkolnym — dostosowanie wymagan edukacyjnych dla dziecka z orzeczeniem o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego, Warszawa (b.d.), s. 2, file:///C:/Users/Dell/Downloads/dzieci-z-autyzmem-i-ze
spolem-aspergera-w-wychowaniu-przedszkolnym.pdf [dostep: 8.11.2021].

4 E. Pisula, Autyzm u dzieci — diagnoza, klasyfikacja, etiologia, Warszawa 2000, s. 32.

5 Objawy autyzmu — u dzieci, mlodziezy i dorostych, Czy to jest autyzm? (0.d.), https://polski
autyzm.pl/objawy-autyzmu-dzieci-mlodziez-dorosli/ [dostep: 15.10.2021].

6 K. Os6bka, Historia autyzmu od basni i legend po badania genetyczne — laboratorium bu-
dowy mitow w nauce, ,,Biuletyn Historii Wychowania” 2017, nr 37(7), s. 95.
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pierwszy autyzm zostal opisany w artykule na podstawie jedenastu przypadkow
dopiero w 1943 1. przez Leo Kannera. Amerykanski psychiatra zauwazyt u dzie-
ci z zaburzeniami nietypowe zachowania niepodlegajace klasyfikacji i przedsta-
wit je jako zespot o nazwie ,,autyzm wczesnodziecigey™’.

Od 1996 r. w Polsce uznawana jest Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfi-
kacja Chor6b i Probleméw Zdrowotnych ICD-10, utworzona w 1994 r. przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia. W klasyfikacji tej autyzm znalazt si¢ w rozdzia-
le pigtym zatytutowanym: Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania.

Klasyfikacja ICD-10 do catosciowych zaburzen rozwojowych zaliczala au-
tyzm dzieciecy (F84.0), autyzm atypowy (F84.1), zespot Retta (F84.1), inne dzie-
ciece zaburzenia dezintegracyjne (F84.3), zaburzenia hiperkinetyczne z towarzysza-
cg niepetnosprawnoscia intelektualng i stereotypami ruchowymi (F84.4), zespot
Aspergera (F84.5), inne cato$ciowe zaburzenia rozwojowe, nieokreslone®.

Klasyfikacja zaburzen Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-5,
opublikowana w 2013 r., nie zawierata juz zespotu Retta i dziecigcych zaburzen
dezintegracyjnych. Utworzona zostata jedna kategoria diagnostyczna, ktorg tworza
symptomy: zaburzenia interakcji spolecznych i komunikacji®. Wylgczenie z klasyfi-
kacji zespotu Retta bylo spowodowane poznaniem jego genetycznych czynnikowC.

Obecnie obowiazuje rowniez wersja ICD-11 udostgpniona w 2018 r., w kto-
rej scharakteryzowano stopnie zaburzen rozwoju intelektualnego badz uposle-
dzenia czynno$ciowego/funkcjonalnego jezyka®!. Klasyfikacja ICD-11 zastapita
ICD-10 pierwszego stycznia 2022 r. Petna nazwa: zaburzenia ze spektrum auty-
zmu, zastgpita W niej autyzm dzieciecy, autyzm atypowy oraz zespot Aspergera®?.
Swiatowa Organizacja Zdrowia przyjmuje rowniez skrot ASD (autistic spectrum
disorders) ttumaczony jako autystyczne spektrum zaburzen®®.

Termin autyzm dziecigcy obejmowat objawy zaburzen ze spektrum autyzmu
ujawniajgce si¢ przed osiggnieciem przez dziecko trzeciego roku zycia. Jak pisza

" M. Chros$cinska-Krawczyk, M. Jasinski, Autyzm dzieciecy — wspdlczesne spojrzenie, ,,Neu-
rologia Dziecigca” 2010, nr 38, s. 75.

8 K. Nowicka-Pasternak, Autyzm bez barier — nowe podejscie do zaburzen ze spektrum auty-
zmu, 2000, https://psychoterapia.plus/autyzm-bez-barier-nowe-podejscie-do-zaburzen-ze-spektrum-
autyzmu/ [dostep: 9.12.2021].

° K. Barlog, Sytuacja w systemach rodzinnych z dzieckiem z ASD w $wietle Modelu Kofowe-
go Davida H. Olsona, Rzeszoéw 2020, s. 43.

10 1hidem.

11 Co to jest Autyzm? (b.d.), https://pomocautyzm.org/co-to-jest-autyzm/ [dostep: 19.11.2021].

12 J. Cabata, Czym jest autyzm? Kompendium wiedzy podstawowej, 2021, https://epedagogi
ka.pl/uczniowie-z-orzeczeniem/czym-jest-autyzm-kompendium-wiedzy-podstawowej-5276.html
[dostep: 25.11.2021].

18 K. Bartég, Sytuacja w systemach rodzinnych..., s. 42.

14 M. Pleskot, Porady zdrowotne. Autyzm czy nie autyzm?, 2015, http://www.drpleskot.pl/pora
dy-zdrowotne/126-autyzm-czy-nie-autyzm [dostep: 13.12.2021].
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Magdalena Chroscinska-Krawczyk i Mirostaw Jasinski, wyrdznia go wystepowanie
uposledzen funkcjonowania spotecznego, zaburzen komunikacji, waskiego i usta-
wicznego wzoru czynnoS$ci oraz zainteresowan, a takze wezesne uaktywnienie si¢
objawow™®. Jesli diagnoza nie mieScita si¢ w kryteriach zespotu Aspergera ani
autyzmu dzieciecego (wedtug ICD-10), przypadek zawieral si¢ w kategorii innych
calo$ciowych zaburzen rozwojowych nieokre$lonych®®. Informacje o nich sg naj-
mniej ukonkretnione. Jak pisze Ewa Pisula, petlne objawy sg zauwazane zwykle
po trzydziestym szostym miesigcu zycia, najwczesniej jednak po trzydziestym?.

Zespot Aspergera jako pierwszy opisal w 1943 r. Hans Asperger. Zespo6t ten
nie jest okreslany jako choroba psychiczna. Co wigcej, niektore osoby nim obcia-
zone bardzo szybko przyswajaja wiedze, s3 dobrymi uczniami, studentami i ce-
chuja si¢ inteligencjg. Odbieraja bodzce z zewnatrz, jednak maja problem z ich
zrozumieniem. Trudnoscig jest tez porozumiewanie si¢, zrozumienie mimiki twa-
rzy czy jednoczesne wykonywanie wigcej niz jednego gestu. Claire Grand pisze,
ze najmtodsi z zespotem Aspergera zwykle wykazuja che¢ komunikacji, ale nie
wiedza, jak nawigza¢ kontakt'®. Obecnie zespot Aspergera okre$la si¢ mianem
zaburzen ze spektrum autyzmu. Charakteryzuja si¢ one problemami w nawiazy-
waniu relacji przyjacielskich, zaburzong kontrola wyrazania emocji oraz trudno-
$ciami z okazywaniem empatii, a takze szczeg6lnym zainteresowaniem wybra-
nymi dziedzinami®®.

Autyzm atypowy diagnozowano u dzieci, ktore miaty zbyt mato objawow
w stosunku do autyzmu dziecigcego lub ich rozwoj byt zgodny z norma do oko-
fo trzeciego roku zycia. Wedlug wywiadu przeprowadzonego przez Aleksandre
Urbanik z doktor Joanng Lawicka lekarze niestety czesto stawiali taka diagnozeg
w przypadkach, gdy nie byli pewni, jak ten rodzaj autyzmu sklasyfikowac. Okre-
slano go jako autyzm wysoko funkcjonujacy, poniewaz jego objawy s3 znacznie
tagodniejsze od autyzmu dzieciecego i wczesne wykrycie oraz rozpoczecie tera-
pii dawato mozliwo$¢ samodzielnego funkcjonowania osoby nim dotknietej%.

ASD to calosciowe zaburzenia rozwojowe (CZR). Dotycza one funkcji per-
cepcyjno-motorycznych oraz sfery komunikowania sie i jest to ogdlna kategoria
wrodzonych zaburzen, ktore bezposrednio nie zagrazajg zyciu, jednak wptywaja

15 M. Chroscinska-Krawczyk, M. Jasinski, Autyzm dzieciecy..., s. 77.

16 A, Urbaniak, Autyzm atypowy daje pézne objawy [wywiad], 2019, https://www.poradnik
zdrowie.pl/zdrowie/psychiatria/autyzm-atypowy-daje-pozne-objawy-wywiad-aa-6i7X-9HtD-6VPbh.html
[dostep: 21.10.2021].

T E. Pisula, Autyzm u dzieci..., s. 28-29.

18 C. Grand, Autyzm i zespol Aspergera, Warszawa 2012, s. 16-21.

9 K. Jaskiewicz, Zespot Aspergera — czym rézni sie od autyzmu?, 2019, https://www.apteka
gemini.pl/poradnik/zdrowie/zespol-aspergera-czym-rozni-sie-od-autyzmu/ [dostep: 29.11.2021].

20 A, Urbaniak, Autyzm atypowy...
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na rozw0j psychiczny?'. Sg nieuleczalne, ale wczesne zdiagnozowanie i rozpo-
czegcie terapii przynosi korzysci dla dalszego rozwoju dziecka i funkcjonowania
jego rodziny. Edukacja dostosowana do indywidualnych potrzeb w efekcie umoz-
liwia rozwdj sprawnos$ci?.

Autyzm nie jest uznany obecnie za chorobg. Nie ma jasno okreslonego pod-
oza biologicznego. Sg to zaburzenia rozwoju mozgu, ktore nie majg konkretnie
sprecyzowanych przyczyn, istnieja jedynie mniej lub bardziej potwierdzone teorie?*.
Znacznie czgSciej jest diagnozowany u mezczyzn niz u kobiet?®. Iwona Chrza-
nowska okre$la autyzm jako spektrum zaburzen autystycznych, z ktérego wyod-
rebni¢ mozna typy obejmujace myslenie, komunikowanie si¢, zdolno$¢ poznaw-
czg 1 motoryczna, a takze rozwdj spoteczny. Typowe dla tego rodzaju zaburzen
jest upo$ledzenie relacji spotecznych?,

U dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu pierwsze objawy zazwyczaj
sa zauwazane przez rodzicoéw. Wedtug badan przeprowadzonych przez Iwone
Malas na temat rozwoju dziecka z autyzmem do trzeciego roku zycia rodzice
13% dzieci przyznali, Ze nie ustyszeli wypowiadanych w tym czasie pierwszych
stow?6. Doktadnie tyle samo respondentow ustyszato je przed pierwszymi urodzi-
nami. W przypadku 44% badanych dziecko nie reagowato ruchami glowy w celu
zgody lub zaprzeczenia. Ponadto rodzice zauwazali zachowania stereotypowe,
takie jak ciagte podkreslanie obecnosci figur geometrycznych w otaczajacych
przedmiotach, poruszanie si¢ ulubionymi trasami, mowienie do siebie, zafascy-
nowanie wybrana zabawka, czgste podskakiwanie i inne. Do ulubionych zabaw
nalezaty miedzy innymi uktadanie przedmiotow w rzedach czy schematyczne
otwieranie i zamykanie drzwi lub szafek?’.

Julie Osterling i Geraldine Dawson przeprowadzily w 1994 r. badania na
podstawie nagran, ktoére dokumentowaly pierwsze urodziny dzieci. Az cztery za-
obserwowane sposoby postepowania u 90% dzieci z ASD byty rézne niz w przy-

2L'S. Lukomski, Co to sq catosciowe zaburzenia rozwoju?, 2021, https://dzidziusiowo.pl/dzie
cko/wychowanie-i-rozwoj/2721-co-to-sa-calosciowe-zaburzenia-rozwoju [dostep: 29.11.2021].

22 g, pawliszko, Instytucjonalne i pozainstytucjonalne formy wsparcia rodzin z dzieckiem au-
tystycznym [w:] Dzialalnos¢ opiekuricza i terapeutyczna w praktyce instytucji pomocy spotecznej,
red. M. Bozacka, R. Wielgos-Struck, Rzeszow 2016, s. 101.

231, Zarnowska, K. Mitosek-Szewczyk, Leczenie Zywieniowe w autyzmie [W:] Osoby ze spek-
trum autyzmu w biegu Zycia, red. A. Prokopiak, Lublin 2020, s. 71.

24 E. Pisula, Autyzm u dzieci..., s. 21.

251, Chrzanowska, Wiedza na temat autyzmu wsréd obecnych i przysztych pedagogéw a dylemat
wspolnego ksztalcenia i integracji w wymiarze edukacyjnym, ,,Rocznik Lubuski” 2012, nr 2, s. 107.

% |, Malas, Predyktory autyzmu u dzieci przed trzecim rokiem zZycia w opinii ich rodzicéw
[w:] Osoby ze spektrum autyzmu w biegu zycia, red. A. Prokopiak, Lublin 2020, s. 28.

27 pidem, s. 28-32.
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padku pozostatych rowiesnikow. Badaczki wykazaty, ze zachowania te to utrzy-
mywanie kontaktu wzrokowego, patrzenie w kierunku osoby zwracajacej sie do
dziecka po imieniu, wskazywanie i pokazywanie lub wreczanie innym przedmio-
tow. Najczesciej zauwazanym objawem podczas tych badan okazalo si¢ unika-
nie patrzenia na inne osoby. Brak kontaktu wzrokowego jest jednym z istotnych
zachowan branych pod uwage przy ocenie mozliwosci wystapienia ASD. Spojrze-
nie dziecka nie koncentruje si¢ na twarzy jego matki, ale jest skierowane w prze-
strzen. Taki rodzaj spojrzenia jest nazywany pustym®, Z kolei brak reakcji na
imie — wedlug badan Wernera — mozna uzna¢ za niepokojacy symptom juz mie-
dzy 6smym a dziesigtym miesigcem zycia®.

U czes$ci 0s6b z autyzmem nigdy nie rozwija si¢ umiejetnos¢ mowy. Z kolei
w innych przypadkach moga wystgpowac stercotypie jezykowe, postugiwanie
sie niegramatycznymi strukturami wyrazoéw i zdan, a takze echolalia®. Zatrzy-
manie rozwoju mowy zazwyczaj nastepuje w fazie gaworzenia. Typowym symp-
tomem w poézniejszym czasie jest wlasnie powtarzanie pojedynczych stow lub
zdan, ktore zostaty gdzie$ ustyszane, ale nie majg stuzyé komunikacji®t. Ponadto
podczas wszelkich zmian pojawiajacych si¢ w otoczeniu dzieci ze spektrum auty-
Zmu bywaja one wyraznie wystraszone, wykazuja zachowania agresywne, na-
stepuje u nich nasilenie stereotypii®.

Czgsto wystepuje takze obronno$¢ dotykowa, ktéra objawia si¢ np. poprzez
nieche¢ do przytulania i dotyku, nadwrazliwo$¢ na metki przyszyte do ubran lub
odmowe noszenia niektorych czesci garderoby z powodu zglaszanego dyskom-
fortu. Dzieci bronig si¢ przed myciem zebow, twarzy, wtoséw, obcinaniem pa-
znokci. Czesto okreslonych potraw nie cheg jes¢, inne za$ preferujg®.

Specjalisci dtugo zadawali sobie pytania odno$nie odpowiedniego wieku do
postawienia diagnozy. Dylemat w przypadku dwuletnich dzieci odnosit si¢ do
obawy przed blednym zdiagnozowaniem autyzmu, a takze przed niewykryciem
go pomimo wystepowania. Pierwszy blad powoduje znaczacy stres u opiekunow,
ktory pozniej okazuje si¢ by¢ zbedny. Drugi natomiast moze znacznie opdznic¢
reakcje i rozpoczecie przez dziecko niezbednej terapii®*. Nowa klasyfikacja DSM-5
zwigkszyla obszar stawianych diagnoz. W przypadku DSM-IV-R oraz ICD-10
brano pod uwage jakosciowe zaburzenia interakcji spotecznych, jakosciowe zabu-

28 M. Chroscifiska-Krawczyk, M. Jasinski, Autyzm dzieciecy..., s. T1.

2 Za: E. Pisula, Mate dziecko z autyzmem, Sopot 2010, s. 67—68.

30 E. Plonska, Dyskryminacja, wykluczenie, wiktymizacja oséb autystycznych [w:] Autyzm
a prawo, red. A. Gorski, B. Kmieciak, Warszawa 2019, s. 57.

31 M. Chroscifiska-Krawczyk, M. Jasinski, Autyzm dzieciecy..., s. T1.

32 |bidem.

3 A. Florek, J. Rafat-Luniewska, Dzieci z autyzmem..., s. 13.

34 E. Pisula, Mate dziecko..., s. 70.
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rzenia komunikacji, a takze ograniczone, powtarzajace si¢ 1 stereotypowe wzory
zachowan, zainteresowan, czynno$ci. Obecne ujecie okreslajace zaburzenia jako
spektrum obejmuje problemy w porozumiewaniu si¢ i integracji spotecznej oraz
ograniczone, powtarzajace si¢ wzory zachowan i czynnosci®.

Spoleczenstwo wobec autyzmu

Wedlug Centrum Badania Opinii Spotecznej w przypadku, gdy rodzice nie
mogg zapanowac nad krzyczacym dzieckiem w sklepie, jedynie 5% respondentow
zwraca uwage na mozliwo$¢ wystepowania u niego choroby, nadpobudliwosci,
zaburzen rozwojowych, ADHD lub autyzmu, wickszo$¢ opinii dotyczyto ztego
wychowania. Chociaz az 85% badanych wie o istnieniu autyzmu, to niewielka
cze$¢ bierze go pod uwage w dostrzeganych sytuacjach zycia codziennego®.

W opinii spolecznej niejednokrotnie spektrum zaburzen autystycznych wia-
zane jest z posiadaniem wyjatkowych umiejetnosci. Sg one wynikiem relatywnie
czestego wystepowania zespotu sawanta u 0s6b z ASD oraz promowania takiego
wizerunku w produkcjach filmowych i ksigzkach®’. Jednak jedynie okoto 10%
z nich posiada takie genialne zdolno$ci®. Zatem popularno$¢ tej opinii moze
powodowac obnizenie samooceny u 0sob z autyzmem, ktore nie maja zadnych
niezwyktych umiejetnosci. Niekiedy czujg one wowczas, ze nie tylko nie moga
dopasowac sie do oczekiwan 0sob neurotypowych, ale rowniez czego$ im bra-
kuje wérod osob z ASD¥.

Bardzo wazne dla 0sob ze spektrum autyzmu jest nastawienie innych ludzi
do nich. To osoby z ich otoczenia majg mozliwos¢ wspiera¢ ich w odnalezieniu
swojego miejsca w zyciu spolecznym i otwarciu na kontakty?®. Zachowanie
innych moze powodowac¢ u nich rezygnacje z kontaktéw i wycofanie, jak réw-
niez motywacj¢ do proby nawigzania relacji. Aby pomoc osobom z ASD, nalezy
przyjmowac postawe niecoceniajaca, pogodng i przyjazng. Raun K. Kaufman wspo-
mina, ze dzieci z ASD szybko wycofuja si¢ i unikaja interakcji z osobami, ktore
sg rozdraznione oraz nie odznaczajg si¢ pozytywnym nastawieniem*!. Autor ten

35 . Bleszynski, Jakosé zycia..., s. 191.

3 Centrum Badania Opinii Spotecznej, Spoleczny obraz autyzmu, Warszawa 2015, s. 2-4.

87 Centrum Badania Opinii Spotecznej, Spoleczny obraz autyzmu, Warszawa 2021, s. 8.

3 U. Drozdowska, K. Goéralczyk, Wybrane cywilnoprawne aspekty statusu prawnego oso-
by z zaburzeniami ze spektrum autyzmu [w:] Autyzm a prawo, red. A. Gorski, B. Kmieciak, War-
szawa 2019, s. 184.

39 R. Simone, Aspergirls: sita kobiet z zespotem Aspergera, Gdansk 2016, s. 20-21.

40 R.K. Kaufman, Autyzm, przetom w podejsciu, Bialystok 2016, s. 307-308.

41 Ibidem.
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przytoczyt w swojej ksigzce fragment tekstu swojego ojca, ktory rowniez byt
pisarzem. Ojciec chtopca opowiadat: Mate rgczki delikatnie trzymajq talerz.
Oczy badajq jego gladki brzeg, buzia usmiecha sie z zachwytem. Chiopiec przy-
gotowuje scene... Ta chwila nalezy do niego, podobnie jak poprzednia. I kazda
Jjg poprzedzajgca®. Fragment ten dowodzi, Ze rodzice starali si¢ zrozumieé cia-
gle powtarzanie czynnos$ci przez chlopca. Ojciec wrecz podziwiat jego zabawe,
uwazal ze byta perfekcyjna. Autor jest bardzo wdzigczny rodzicom za takie po-
zytywne nastawienie do jego osoby. Wspomina, ze to zrozumienie bardzo mu
pomogto. Rodzice wielokrotnie bawili si¢ z synem, podporzadkowujac si¢ jego
upodobaniom np. rowniez krecili talerzem na podtodze. Nie naciskali, nie zmusza-
li do zabaw, na ktore nie miat ochoty, co z czasem pomoglto mu si¢ otworzy¢®,

Warto poruszy¢ rowniez kwesti¢ zwracania si¢ do osoéb z ASD, poniewaz
wielo$¢ poje¢ moze przysporzy¢ problemu. Doroste osoby z autyzmem czasem
chca by¢ nazywane zwrotem autystyczny, poniewaz jest to dla nich czgs¢ ich toz-
samosci. Zdaniem tej grupy sformutowanie osoba z autyzmem poprzez roztgcz-
no$¢ poje¢ przedstawia zaburzenia jako co$ negatywnego, a nie cze$¢ ich oso-
by*. Drugi z najczesciej uzywanych sposobow to wiasnie stawianie najpierw
osoby, a pozniej zaburzenia. Mowi si¢ wigc na przyktad chtopiec z autyzmem,
dziewczynka z autyzmem, czy osoba z autyzmem. Jest to sposob najczesciej wy-
bierany przez opiekunow. Sg rowniez jego zwolennicy wérod osob z ASD, ktore
podkreslaja, ze zaburzenia ich nie definiujg®.

Paddy-Joe Moran uwaza, ze osoby ze spektrum autyzmu czgsto nie trzymaja
si¢ sztywno jednego okreslenia i same naprzemiennie stosuja formy z osobg sta-
wiang przed zaburzeniem oraz bez osoby. Zwykle wigc tez nie zwracaja szcze-
goblnej uwagi, gdy inni ludzie uzywaja wigcej niz jednego okreslenia, ale jest to
kwestia indywidualna*. Wobec 0s6b ze spektrum autyzmu czesto mozna usty-
sze¢ skrotowe formy, uzywane na co dzien, takie jak autystyk, asperger, neuro-
nietypowy, osoba ze spektrum, osoba autystyczna*’. Uzywa si¢ rOwniez zwrotu
autysta“®,

42 |pidem, s. 18.

43 Ipidem, s. 15-19.

4 B.M. Prizant, T. Fields-Meyer, Niezwyczajni ludzie: nowe spojrzenie na autyzm, Kra-
kow 2017, s. 11.

45 |bidem, s. 11.

46 p, Moran, Efektywna komunikacja z osobami ze spektrum autyzmu: 35 wskazéwek dla spe-
cjalistow, Gdansk 2017, s. 16.

47 Spektrum autyzmu. Podobni — rézni, (b.d.), https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2020/
12/Broszura-informacyjna-SPEKTRUM-AUTY ZMU.-Podobni-rozni.pdf [dostep: 13.12.2021].

48 |.W. Grygiel, Autysci sq wsréd nas — co na ich temat wiemy, 2021, https:/portal.librus.pl/
rodzina/artykuly/autysci-sa-wsrod-nas-co-na-ich-temat-wiemy [dostep: 1.04.2021].
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Nazwy medyczne, takie jak zaburzenia ze spektrum autyzmu, ASD sg gtow-
nie uzywane w specjalistycznych osrodkach, podczas diagnozy, w publikacjach
naukowych. Uzywanie ich w mowie potocznej, w watkach niemedycznych, moze
by¢ odbierane jako pigtnowanie*. Okreslanie spektrum ma w tym sformutowaniu
podkreslaé¢ ré6znorodno$¢ symptomow i ich nasilenia u diagnozowanych 0s6b>.

W publikacjach naukowych pojawiaja si¢ tez niekiedy sformutowania stany
ze spektrum autyzmu (autism spectrum conditions) lub rozwd; w spektrum autyzmu
(development on the autism spectrum). By¢ moze kiedy$ osiagna one wicksza
popularno$¢®. Nazwg spektrum autystycznego stanu (spectrum autism disorder —
autistic spectrum condition) postuguje si¢ profesor Matgorzata Sekulowicz. Wy-
jasnia ona, ze to sformulowanie ukazuje autyzm jako ceche, ktéra jest cze$cia
osoby. Jej zdaniem niewtasciwym jest podkre$lanie obecnosci zaburzen®?.

Do sytuacji kazdej osoby trzeba podchodzi¢ indywidualnie. Cho¢ autyzm to
cate spektrum zaburzen, nie powinno si¢ np. okresla¢ osob ze zdiagnozowanym
zespotem Aspergera jako zmagajacych si¢ z tagodng formg autyzmu, jesli sobie
tego nie zycza. Moze to by¢ odebrane jako upraszczanie. Stan kazdej jednostki
zmienia si¢ w biegu jej zycia i kazdy przypadek jest inny®3. Wielo$¢ mozliwych
okreslen nasuwa proste rozwigzanie, jakim jest skonsultowanie wprost z osoba
ze spektrum autyzmu lub, w przypadku braku z nig kontaktu, z jej opiekunem
1 zapytanie, jakie zwroty im odpowiadaja.

Stuzby spoleczne w stosunku do 0s6b z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu i ich rodzin

Za jeden z zasadniczych probleméw dzieci z autyzmem i ich rodzin mozna
uzna¢ zbyt dlugi czas oczekiwania na wizytg u specjalisty w celu postawienia
diagnozy. Wzrost zapotrzebowania na profesjonalne §wiadczenia zdrowotne wy-
nika z rosnacej liczby przypadkow wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu.
Elzbieta Pawliszko wskazuje nawet dwunastomiesieczny okres oczekiwania na
wizyte u psychiatry dziecigcego®.

Badania opinii nauczycieli na temat problemow edukacyjnych dzieci z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu przeprowadzone przez Jennifer M. Cassady wska-

S Jak méwi¢ o osobach w spektrum autyzmu? (b.d.), https://jim.org/wp-content/uploads/2021/
06/Jak-mowic-0-o0sobach-w-spektrum-autyzmu.pdf [dostep: 1.12.2021].

50 K. Nowicka-Pasternak, Autyzm bez barier ...

51 Jak méwié o osobach...

52 Za: K. Nowicka-Pasternak, Autyzm bez barier ...

53 P, Moran, Efektywna komunikacja..., s. 32-33.

54 E. Pawliszko, Instytucjonalne i pozainstytucjonaine formy..., s. 106.
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zaty kilka szczego6lnych trudnosci. Byty to zachowania wynikajace ze specyficz-
nego rozwoju spolecznego i emocjonalnego, niski stopien umiejetnosci komuni-
kacyjnych, oddziatywanie na pozostate dzieci w grupie poprzez m.in. utrudnianie
prowadzenia lekcji, a takze powinno$¢ dobrania odpowiednich metod nauczania
i czasu pracy do potrzeb dziecka z ASD*.

W szkole rodzice uczniéw z ASD moga ubiegaé si¢ o ksztatcenie specjalne
dla os6b niepelnosprawnych zgodnie z §1 pkt 1 rozporzadzenia Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkéw organizowania ksztal-
cenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedosto-
sowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym?®.

Weciaz jednak dzieci te muszg si¢ mierzy¢ z trudnosciami w kontaktach z neu-
rotypowymi rowiesnikami oraz czgsto niezrozumieniem z ich strony. Okres dora-
stania to czas wahania nastrojow, buntu, w ktérym pojawia si¢ wiele zmian i waz-
nych decyzji do podjecia. Niewatpliwie jest do czas trudny do przetrwania dla
miodego cztowieka, ktory ponadto zmaga si¢ rowniez z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu®’. Stres wywolujg nawet proby komunikacji, poniewaz te czgsto
konczg si¢ obrazg ze strony innych, zarzucaniem dziwactwa, $miechem. Autysci
niestety czesto wiedza, kiedy neurotypowi réwiesnicy si¢ z nich $mieja, jednak
nie potrafig zrozumieé, co zrobili lub powiedzieli niewlasciwie. Ciagly lek i stres
skutkujg zatamaniami u mtodych osob, a ich reakcje bywajg odbierane jako prze-
sadne i prowokujgce®®. Dlatego konieczna jest ciggla edukacja na ten temat. Zna-
jomos¢ specyficznych zachowan i wiedza na temat postepowania w stosunku do
0sOb z autyzmem pomagajg unikngé wielu stresujacych sytuacji dla obydwu
stron. Zazwyczaj nie trzeba wklada¢ zbytniego wysitku, aby pomoc drugiej oso-
bie w komunikacji, wystarczy podej$¢ z wyrozumialoscia dla zachowan, ktore
nie sg od niej zalezne.

Dzieci z ASD maja niska oceng percepcji w obszarze interakcji spotecz-
nych, satysfakcji z podejmowanych dziatan i osiagnig¢. Sprawia to, ze stopien
ich zadowolenia z zycia jest obnizony®. Niektore osoby z autyzmem nie chcg

55 Za: 1. Nowakowska, E. Pisula, Wiedza na temat zaburzen ze spektrum autyzmu i opinie do-
tyczqce edukacji wigczajgcej dzieci z tymi zaburzeniami u nauczycieli szkoél podstawowych oraz
studentow kierunkow nauczycielskich, ,,Cztowiek — Niepelnosprawnos$¢ — Spoteczenstwo” 2018,
nr 2(40), s. 31.

% Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warun-
kow organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym (Dz. U. z 2017 r.,
poz. 1578).

57 L. Jackson, Seks, prochy i zespot Aspergera: przewodnik po dorostosci dla 0séb z zespotem
Aspergera, Krakow 2018, s. 62—63.

%8 1bidem.

%9 J. Bleszynski, Jakosé zycia..., s. 196.
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nawigzywac przyjazni i wchodzi¢ w zwiagzki. Ponadto bywaja szczesliwe, wia-
$nie zyjac w pojedynke. Sa tez tacy, ktorzy chca nawigzywac relacje i budowac
wiezi®. Pracujg nad rozumieniem niewerbalnych sygnatéw, jednak potrzebuja
doktadnych i niedwuznacznych wyjasnien. Szczegdlnie widoczne jest to w ob-
szarze edukacji seksualnej, zwykle prowadzonej w sposdb nieprecyzyjny, czesto
niejasny nawet dla 0os6b neurotypowych. Natomiast dla oséb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu okrezne thumaczenie kwestii zwigzanych z seksem moze by¢
zupetnie niezrozumiale, poniewaz odbierajg one przekazy dostownie®?.

W dorostym zyciu osoby z ASD, ktére dobrze funkcjonuja intelektualnie, na-
potykaja trudno$ci w zalezieniu pracy, nawet pomimo posiadanego wyksztalcenia.
W wiekszosci przypadkow najlepiej sprawdzaja sie zawody, ktdre nie wymagaja
cigglego kontaktu z ludzmi, gdzie nie wyst¢puja niespodziewane zadania, a obo-
wiazki sg raczej stale podobne. Beda to na przyklad prace przy komputerze,
w archiwach, w biurze lub na magazynie. Osoby z autyzmem bardzo dobrze ra-
dzg sobie w zawodach, ktore sg zwigzane z ich osobistymi zainteresowaniami,
jednak nie zawsze jest mozliwe znalezienie takiego stanowiska®,

Z uwagi na trudnosci w nawigzywaniu relacji jednym z probleméw dotyka-
jacych osoby z autyzmem jest samotno$¢. Wigkszos¢ ludzi potrzebuje bliskich
przyjaciot lub przynajmniej jednej osoby, do ktdrej moze si¢ zwroci¢ w trudnej
sytuacji, a wsparcie cztonkow rodziny zwykle nie wystarcza. Badania potwier-
dzaja, ze przyjazn doswiadczana przez osoby z ASD podnosi ich poczucie war-
tosci, zmniejsza objawy depresyjne oraz stopien odczuwania samotnosci. Osobie
z autyzmem zwykle trudniej jest znalez¢ przyjacidt niz osobom neurotypowym.
Jednak poddanie si¢ i izolacja z reguly nie przynosza dobrych efektéw dla ich
zdrowia psychicznego®.

Samotnos¢ dotyka takze w duzej mierze rodzicow i opiekundéw 0sdb z auty-
zmem. Wychowanie wymaga od nich duzego wysitku emocjonalnego i codzienne-
go wsparcia dla swoich dzieci. Katarzyna Wisniewska wykazata powigzanie mi¢dzy
poczuciem samotnosci a przezyciami emocjonalnymi wynikajacymi ze zdiagno-
zowania ASD u dziecka®. Najcze$ciej matki catkowicie oddajac si¢ opiece nad
dzieckiem, po$wiecajg zycie towarzyskie 1 rezygnuja z czasu dla siebie. Chca
zadba¢ o to, aby ich dzieci w przysztosci mogly funkcjonowaé na najwyzszym
mozliwym poziomie. Nie jest to tatwe zadanie. Pomimo wielu placéwek w Pol-
sce, ktore oferujg wsparcie dzieciom z ASD, okazuje sig, ze rodziny, zwlaszcza

60 |, Szmania, Mozliwosci i ograniczenia oséb z zaburzeniami spektrum autyzmu w realizacji
wlasnych wizji dorostosci, ,,Studia Edukacyjne” 2016, nr 39, s. 332.

61|, Jackson, Seks prochy i zespol Aspergera..., s. 159.

62 C. PreiBmann, Zespét Aspergera, Sopot 2021, s. 162-163.

63 Za: Z. Dotega, Biedy i bogactwo samotnosci, Warszawa 2020, s. 208.

64 Za: Ibidem, s. 209.
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te mieszkajace w mniejszych miejscowosciach, zglaszaja problemy z dostepem
do specjalistow, szczegolnie w dziedzinie psychiatrii dzieciecej. W codziennym
zyciu czesto doswiadczaja sytuacji problemowych, ktore trudno jest im rozwia-
za¢ w danej chwili bez pomocy specjalisty, jednak musza radzi¢ sobie same, bo
ogranicza ich wyznaczony termin wizyty lub odleglos¢ od konkretnej placowki.
Roéwniez turnusy rehabilitacyjne czesto przekraczaja mozliwosci finansowe ro-
dzin. Ponadto mozna spotkac¢ si¢ z opinia, ze nie zawsze otrzymujg na ten temat
potrzebne informacje®.

Osoby z ASD na wielu plaszczyznach spotykajg sie z dyskryminacjg i wy-
kluczeniem m.in. w zakresie ich podmiotowosci, rownych praw, wolnego wyboru,
zatrudnienia, edukacji. Zmagajg si¢ rOwniez z brakiem $rodkéw finansowych,
opinig spoteczna, niepewnoscia dotyczaca przysztoéci®.

Niestety niejednokrotnie padaja ofiarami manipulacji i naduzy¢ przez pod-
mioty profesjonalne i osoby przekonane o ich naiwnosci. Wynika to z probleméw
w odczytywaniu motywow, niedostrzeganiu potprawd, ktamstw, dwuznacznosci.
Autysci, ktorzy odbieraja wszystko dostownie, maja wysoki potencjat wiktymo-
genny, jesli chodzi o prawdopodobiefistwo do$wiadczenia oszustwa®’. Niektorzy
opiekunowie decydujg si¢ na wnioskowanie o ubezwtasnowolnienie swoich po-
dopiecznych, jesli autysta nie jest zdolny do racjonalnego podejmowana decy-
zji i istnieje ryzyko naduzy¢. Czynnosci prawne dokonywane przez takie osoby

sg niewazne®,

Pomoc dla 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Dzieci z ASD potrzebujg wsparcia od najmtodszych lat, poczynajac od dia-
gnozy, poprzez edukacje. Ich terapia powinna najpierw przygotowac je do pracy
W grupie rowiesniczej, dlatego musi rozpocza¢ sie od zaje¢ sam na sam z terapeuta.
Migjsca takie jak szkoty, przedszkola, specjalistyczne poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne powinny oferowa¢ dzieciom z ASD warunki zapewniajace sku-
teczna edukacj¢. Nie jest to latwe, poniewaz do efektywnej interwencji potrzeba
od czterdziestu do pi¢édziesieciu godzin w przeciggu tygodnia. Odpowiednio
dobrane powinny by¢ metody terapeutyczne, ale rowniez przystosowane otocze-
nie, a wigc akustyka, $wiatto w salach, a takze positki®®.

8 E. Pawliszko, Wsparcie spoteczne rodzin..., s. 409-411.

% E. Plonska, Dyskryminacja..., s. 62.

67 U. Drozdowska, K. Goralczyk, Wybrane cywilnoprawne aspekty..., s. 185-186.

68 |pidem, s. 196-197.

8 Wsparcie rodziny we wspélczesnej Polsce: wybrane aspekty, red. W. Walc, Rzeszow
2016, s. 95.
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System edukacji daje mtodym ludziom z ASD mozliwos¢ ksztalcenia si¢
W wybranych przez nich placoéwkach. Pienigdze przeznaczone na edukacj¢ uczniow
nalezacych do tej grupy okreslane sg zgodnie z najwyzsza waga (P7=9,50) w sto-
sunku do standardu finansowego, ktory jest ustalany co roku’®. Na dziecko z ASD
przypada kwota uzyskana po pomnozeniu wartosci P7 przez wartos¢ standardu
o$wiatowego, aktualng na dany rok™.

W 2021 r. wystartowal projekt opracowany przez Fundacje Aktywnych FURIA
i wspierany przez fundusze europejskie, ktorego celem jest zapewnienie studen-
tom z ASD asystenta. Taka osoba ma pomaga¢ studiujacym autystom w efek-
tywnym komunikowaniu si¢ z pracownikami oraz w zatatwianiu spraw dotycza-
cych edukacji na uczelniach, ktore przystapity do projektu’.

Porozumienie Autyzm Polska dziata na rzecz os6b z autyzmem i pokrewnymi
zaburzeniami oraz ich rodzin od 1997 r. Do jego zadan nalezy rozwo6j organizacji
pozarzadowych, polepszanie jakosci codziennego funkcjonowania autystow, nad-
zOr nad przestrzeganiem praw 0sob z ASD i ich bliskich, wystepowanie w imie-
niu ich spraw i oczekiwan, a takze tworzenie standardow pomocy’>.

Na rzecz 0s6b ze spektrum autyzmu od wielu lat bardzo aktywnie dziata pol-
ska Fundacja Synapsis. To wtasnie w wyniku jej inicjatyw, a takze dziatan Poro-
zumienia Autyzm Polska zostata utworzona w 2001 r. Parlamentarna Grupa ds.
Autyzmu (PGA). Pierwsza tego rodzaju grupa zaistniata w Wielkiej Brytanii,
natomiast polska inicjatywa powstata jako druga. PGA wspiera dziatania placo-
wek realizujacych pomoc dla os6b z autyzmem i ich rodzin, a takze analizuje
obowigzujgce prawo, sugerujac potrzebne korekty. Na wzor Karty Praw Osob
z Autyzmem przyjetej przez Parlament Europejski w 2013 r. zostat wprowadzo-
ny jej polski odpowiednik™. Karta nie uwzglednia norm prawnych réznigcych
si¢ od tych, ktore obowigzuja dla kazdej osoby. Podkresla natomiast specjalne
potrzeby autystow, ktore system wsparcia powinien uwzgledniaé¢™.

Wsparcie oferuja rowniez instytucje pomocy spotecznej, takie jak na przy-
ktad osrodki pomocy spotecznej, domy pomocy spotecznej, warsztaty terapii zaje-
ciowej oraz $wietlice terapeutyczne. Pracownicy socjalni w wielu przypadkach
skupiajg si¢ na $wiadczeniach pieni¢znych dla osob z autyzmem oraz ich rodzin

0 G. Walendzik, W. Nowak, Wsparcie 0séb z autyzmem i zespotem Aspergera, ,Kontrola
Panstwowa” 2021, nr 1, s. 62.

"I Dotacja na uczniéw z orzeczeniem o spektrum autyzmu (b.d.), https://www.nowaera.pl/spe
ktrum-autyzmu-pro/dotacja [dostep: 7.12.2021].

72 Asystent studenta z ASD — podstawowe informacje o projekcie (b.d.), https://sowelo.net.pl/
wp-content/uploads/2021/07/Postawowe-informacje-o-projekcie.pdf [dostep: 17.12.2021].

3 E. Pawliszko, Instytucjonalne i pozainstytucjonalne formy..., s. 102.

7 1bidem.

5 G. Walendzik, W. Nowak, Wsparcie 0séb z autyzmenm..., s. 62.
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i zapominaja o wsparciu plynacym z poradnictwa. Dlatego powinni oni posze-
rza¢ swoja wiedz¢ na temat dostepnych placowek i informacji, ktore moga byc
pomocne dla tej grupy 0s6b’e.

Wsparcie socjalne dla rodzin autystow

Instytucje pomagajace rodzinom dzieci z ASD dzialajg pod kontrolag Mini-
sterstwa Zdrowia, Ministerstwa Polityki Spotecznej i Ministerstwa Edukacji Na-
rodowej’”". Do miejsc, w ktorych osoby ze spektrum autyzmu i ich rodziny moga
szuka¢ wsparcia, naleza: poradnie dzieciece, poradnie zdrowia psychicznego, po-
radnie psychologiczno-pedagogiczne, osrodki terapeutyczne, fundacje, szkoty spe-
cjalne, szkoty integracyjne, punkty konsultacyjne, grupy wsparcia’®,

Te ostatnie sg dobrym sposobem tagodzenia poczucia samotnosci i przeciw-
dziatania depresji, o ktorych wspomniano wczesniej. Okazuje sig, ze rodzice,
ktérzy maja juz wicksze doswiadczenie w kwestii ASD, chetnie dziela si¢ rada-
mi i s3 pomocni wzgledem pozostatych cztonkow grupy ™.

Opiekunowie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mogg ubiegaé si¢
o pomoc finansowa w postaci zasitku rodzinnego, swiadczenia opiekunczego,
dodatkowego urlopu wychowawczego, a takze wczesniejszej emerytury. Mozli-
wos$¢ otrzymania zasitku rodzinnego i dodatkéw maja rodzice, jedno z nich lub
prawny opiekun, opiekun faktyczny oraz osoba uczaca si¢. Sg one przyznawane
na takich samych zasadach jak zasitki dla rodzica dziecka niepetnosprawnego.
Opiekunowie 0s6b z ASD moga rowniez ubiegac si¢ o zasitek opiekunczy w celu
sfinansowania koniecznych wydatkow podczas sprawowania opieki nad osoba
niemogaca funkcjonowaé samodzielnie. Natomiast $§wiadczenie pielegnacyjne
jest przyznawane opiekunom, ktorzy nie mogg pracowaé¢ zawodowo w zwigzku
ze sprawowang piecza. Jednak podobnie jak zasilek rodzinny jest ono zalezne od
dochodu na czlonka rodziny®.

OczywiScie pomoc spoleczna nie odnosi si¢ tylko do wsparcia finansowego.
Jacek Hotub opisat wyznania pracownicy socjalnej Miejskiego Osrodka Pomocy

6 E. Pawliszko, Instytucjonalne i pozainstytucjonalne formy..., s. 106.

T Wsparcie rodziny..., s. 95.

8 M. Fitat, J. Kluczniak, Jak pomoc dziecku z autyzmem? Wybrane formy i metody wspomaga-
nia rozwoju dzieci i mlodziezy [W:] Opieka jako kategoria wychowawcza. Metody i formy stymulacji
dzieci i mlodziezy w rodzinie i sSrodowisku lokalnym, red. U. Gruca-Miasik, Rzeszow 2016, s. 421-422.

9 E. Dobrogowska-Schlebusch, Grupy wsparcia, samopomocy i stowarzyszenia rodzicéw
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — narzedzie wsparcia emocjonalnego, informacyjnego
czy instrumentalnego?, ,,Pomeranian Journal of Life Sciences” 2018, nr 64(3), s. 64—65.

80 |pidem, s. 97-98.
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Spotecznej®!. Kobieta wspomina interwencje po tym, jak sasiedzi telefonicznie
zglaszali krzyki i ptacz dziecka. Kilka razy rocznie miaty miejsce zdarzenia tego
typu dotyczace dzieci z zaburzeniami lub niepelnosprawnos$cia. W wigkszosci
z nich napady histerii u najmtodszych nie byty zalezne od rodzicéw, co nie
oznacza, ze niepokoj i troska sgsiadow o ich dobro byly zla postawa. Jak si¢
okazato, tylko w jednym wspomnianym przypadku, dotyczacym chtopca z ASD,
konieczna byla interwencja i przyznanie asystenta rodziny. Problem dotyczyt mie-
dzy innymi uzaleznienia matki od alkoholu. Ponadto kobieta zwraca uwage na
brak przygotowania pracownikow socjalnych pod katem wiedzy na temat dzieci
z zaburzeniami. Taka wiedza moze okazaé si¢ potrzebna na przyktad podczas
oceniania, czy dziecku nie dzieje si¢ nic ztego i czy ma ono warunki do odpo-
wiedniego rozwoju. Pracownicy pomocy spotecznej, ktorzy majg wiedze na temat
zaburzen, moga pokierowac rodzicow do specjalistycznej placowki zajmujacej
si¢ diagnoza. Maja réwniez mozliwo$¢ proponowania specjalistycznych ustug
opiekunczych (SUO). Jest to niestety ustuga bezptatna tylko dla najbiedniejszych
rodzin, w pozostatych przypadkach optaty uzaleznione sg od wysokosci dochodu
na osob¢ w rodzinie. Specjalistyczng opieka moze zajac si¢ psycholog, pedagog,
logopeda lub terapeuta zajeciowy, w zaleznosci od zapotrzebowania. Niestety
w stabo rozwinigtych miejscowosciach SUO sg niedostgpne®.

Z kolei mozliwosci asystenta rodziny to na przyktad wspoldziatanie z inny-
mi pracownikami stuzb spolecznych oraz doradzanie rodzinom w kwestii uzy-
skiwania pomocy w réznego rodzaju instytucjach. Asystent instruuje opiekunow
i shuzy pomoca podczas podejmowanych krokow®®. Opiekunowie dzieci z niepet-
nosprawnoscig moga otrzyma¢ 120 godzin opieki wytchnieniowej w ciggu roku.
Ten czas majg mozliwos$¢ przeznaczy¢ na wypoczynek, wszelkie zatatwienia, ak-
tywizacje zawodowa lub prace. Moga stara¢ si¢ w powiatowych urzedach pracy
o0 zatrudnienie zdalne lub subsydiowane, a takze szkolenia, staze i wiele innych
szans. Ustawa o pomocy spotecznej w wymagajacych tego przypadkach oferuje
pobyt w mieszkaniu chronionym lub domu samotnej matki®.

Zbyt mato pisze si¢ o dorostosci 0sob autystycznych. Wigkszo$¢ publikacji
dotyczy dzieci i mtodziezy autystycznej®. Jest wiele 0s6b dorostych z ASD, kto-
rych zaburzenia nie zostaly nawet zdiagnozowane i nie rozpoczgly one nigdy
specjalistycznej terapii. Konsekwencjami braku jej podjgcia moga by¢ w przy-

81 J. Holub, Niegrzeczne: historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespolem Aspergera, Woto-
wiec 2020, s. 68-71.

82 1hidem.

8 A. Banasiak, A. Niezabitowska, Mozliwosci asystenta rodziny w obszarze wsparcia rodzi-
ny dziecka ze spektrum autyzmu (ASD), ,,Praca Socjalna” 2020, nr 5(35), s. 158.

8 1bidem, s. 161.

8 Osoby ze spektrum autyzmu w biegu zycia, red. A. Prokopiak, Lublin 2020, s. 13.
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szto$ci miedzy innymi agresywne i autoagresywne zachowania, fobie, podatnosc¢
na uzalezniania, niski poziom higieny. Cz¢$¢ z nich zaktada zwiazki. Kobiety
niekiedy odbieraja niska emocjonalnos¢ i wycofanie os6b z ASD jako oznaki
powagi i ufaja, ze uda im si¢ naktoni¢ partnera do zmiany po pewnym czasie®.
Zdarza sig, ze osoby z niezdiagnozowanym ASD nie moga poradzi¢ sobie
ze stresem, ktory pozniej skutkuje przemoca. Wielokrotnie kobiety z takich zwiaz-
kow sa ofiarami przemocy psychicznej, fizycznej lub finansowej i decyduja si¢
na szukanie wsparcia w osrodkach interwencji kryzysowej. W ksiazce pod re-
dakcja Wiestawy Walc opisana zostata historia interwencji kryzysowej w przy-
padku stosowania przemocy na partnerce i najstarszym synu przez mezczyzng,
u ktorego zdiagnozowano zespdt Aspergera dopiero po pigciu latach trwania ich
malzenstwa. Kobieta dtugo wierzyla, ze uda jej si¢ zmieni¢ meza, jednak niestety
najlepszymi rozwigzaniami okazaty sie rozwéd i przeprowadzka wraz z dzie¢mi®’.
Oprocz wsparcia instytucjonalnego wazne jest rdwniez wsparcie ze strony oto-
czenia, ktére powinno sprawiac, aby rodzina czula si¢ akceptowana i wiedziata,
ze moze liczy¢ na pomoc w trudnych sytuacjach. Efektem spotecznego wspiera-
nia rodziny osoby z ASD powinno by¢ osiagnigcie akceptacji jej stanu. Formy
wsparcia moga by¢ rozne, jak wsparcie emocjonalne, pomoc rzeczowa lub finan-
sowa. Pomocne moze by¢ tez zyczliwe dzielenie si¢ poradami i informacjami®®.

Podsumowanie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu to jedne z najliczniej diagnozowanych za-
burzen rozwojowych. Osoby nimi dotknigte oraz ich bliscy napotykajg w trakcie
zycia wiele przykrosci i przeszkdd zwiazanych z dyskryminacja, wykluczeniem,
brakiem akceptacji oraz niewystarczajacym dostepem do specjalistycznej pomocy.
Oferowane im wsparcie od spoteczenstwa oraz instytucji nie zawsze okazuje si¢
by¢ wystarczajace. Mimo tych brakow moga jednak liczy¢ na wiele form pomocy
miedzy innymi ze strony fundacji, systemu edukacyjnego, shuzby zdrowia i pomo-
cy spotecznej. W zwigzku z rosngcg liczbg przypadkéw pomoc staje si¢ coraz
bardziej potrzebna, dlatego powinno sie jg udoskonala¢, tworzac nowe placowki
i formy wsparcia. Liczba diagnoz autyzmu z roku na rok ciagle rosnie, co pozwala
przypuszczaé, ze z czasem specjalistyczna pomoc bedzie potrzebna coraz wigkszej
liczbie rodzin zmagajacych si¢ z tymi zaburzeniami. Dlatego konieczna jest czyn-
na realizacja dziatan zwigzanych ze wsparciem tych grup spotecznych.

8 Wsparcie rodziny..., s. 59.
87 Ibidem, s. 63-65.
88 |pidem, s. 94.
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SOCIAL FUNCTIONING OF PEOPLE WITH AUTISM:
CHARACTERISTICS, NEEDS AND CHALLENGES

Abstract

Autism spectrum disorders are frequently diagnosed developmental disorders. Individuals with
autism spectrum disorders, as well as their families, experience multiple disadvantages related to
discrimination, exclusion, lack of acceptance, and insufficient access to specialized assistance. The
support offered to them is sometimes insufficient. The article presents the characteristics of people
suffering from autism spectrum disorders, describes the classification, symptoms, and diagnosis of
this type of dysfunction. Referring to social research, the attitudes of the society towards this
group are presented, but most of all the attention is paid to the needs of both the autists and their
families. Possibilities of social support for this group are presented.

Keywords: autism, society, social work, challenges

SPOLECZNE FUNKCJONOWANIE OSOB Z AUTYZMEM:
CHARAKTERYSTYKA, POTRZEBY Il WYZWANIA

Streszczenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu to czg¢sto diagnozowane zaburzenia rozwojowe. Osoby
cierpigce na nie, a takze ich rodziny do$wiadczaja licznych przykrosci zwigzanych z dyskrymina-
cja, wykluczeniem, brakiem akceptacji oraz ograniczonym dostgpem do specjalistycznej pomocy.
Oferowane im wsparcie bywa niewystarczajace. W artykule przedstawiono charakterystyke osob
cierpigcych na zaburzenia ze spektrum autyzmu, opisano klasyfikacje, objawy, rozpoznanie tego
typu dysfunkcji. Odwotujac si¢ do badan spotecznych, przedstawiono postawy spoteczenstwa
wobec tej grupy, ale przede wszystkim zwrocono uwage na potrzeby zarowno samych autystow,
jak i ich rodzin. Przyblizono mozliwo$ci wsparcia socjalnego dla tej grupy.

Stowa kluczowe: autyzm, spoleczenstwo, praca socjalna, wyzwania
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