PORADNIK RODZICA

WYJATKOWE

SERCE

STOWARZYSZENIE

Nowatorskie dziatania
terapeutyczno - edukacyjne na rzecz
osob z autyzmem

Agnieszka Jabtoriska
Sylwia Przybyliriska

www.wyjatkoweserce.pl



+Pochylmy gtowe przed ogromem naszej niewiedzy,
bgdzmy pokorni.

Pokorni nie znaczy bierni.

Poszukujmy wyjasnier na wszelkie mozliwe sposoby.”
[Czestaw Kosakowski, 2003, s.51]

Préba rozwiktania tajemnicy autyzmu trwa juz od dziesiecioleci. Zdawaé by sie mogto, iz badacze,
lekarze i terapeuci - nauczyciele powoli przyblizaja nas do zrozumienia ,zagadkowego zaburzenia”, jednak
wciaz nie znane s3 odpowiedzi na nurtujace pytania, jak patogeneza, leczenie.

Obecne ujecie autyzmu wskazuje, iz nie mozna uznaé go za jednorodny zespét chorobowy, gdyz jest to
niepetnosprawno$é¢ wielozakresowa (Bteszyniski 2005; Pisula 2005). Ma on zréznicowany charakter, nie
tworzy jednolitego obrazu co do symptomatologii i gtebokosci zaburzen. Moze tez wystepowad w sposéb
jednorodny lub sprzezony z innymi zaburzeniami rozwojowymi lub chorobami (Bteszynski, 2005)
Zgodnie z najnowszymi klasyfikacjami autyzm definiowany, jest jako ,cato$ciowe zaburzenia rozwoju”
(DSM-IV-TR, ICD-10) lub ,gtebokie zaburzenia rozwoju” (Pisula, 2000), ktére manifestuja sie przed
ukoriczeniem przez dziecko 36 miesiecy i zwigzane jest z wystepowaniem deficytéw w jego podstawowych
dyspozycjach:

e do przyjmowania i przetwarzania informacji z otoczenia;

e do porozumiewania sie z otoczeniem (nabywania umiejetnosci jezykowych);

e do funkcjonowania w relacjach spotecznych;

e do zachowania spotecznie adekwatnego, przystosowawczego i pozwalajacego na korzystanie ze

spotecznych zrédet interaktywnego rozwoju

Aktualnie w literaturze, w codziennej praktyce terapeutyczno — edukacyjnej przyjmuje sie szersze
rozumienie autyzmu — jako spektrum zaburzei, gdzie poéréd oséb z autyzmem moga by¢ osoby z autyzmem
klasycznym (tzw. kannerowskim), dobrze funkcjonujace, tzn. z matym nasileniem objawéw autystycznych,
o inteligencji mieszczacej sie w granicach normy, ale takze z Zespotem Aspergera (por. Pisula 2005; Gatka,
Peczkowska, 2009).
Trudnosci w jednoznacznym okresleniu patomechanizméw autyzmu, zréznicowanie, co do objawéw oraz
niejednoznacznos¢ skutecznych metod terapii i edukacji sprawito, iz osoby z autyzmem i ich rodziny bardzo
dtugo walczyty o wtasciwe miejsce w systemie oswiaty. Wszak dopiero w drugiej potowie dekady lat 1990
— 2000 za sprawg postulatéw spotecznych i profesjonalistéw zajmujacych sie tg tematyka wyszczegélniono

grupe dzieci i mtodziezy z autyzmem, jako oddzielna grupe oséb niepetnosprawnych (por. Serafin 2005).



Obecnie dzieci z autyzmem w coraz wiekszym zakresie korzystaja z nauki w szkotach ogélnodostepnych lub

integracyjnych, w oddziatach integracyjnych, szkole specjalnej, lub innych formach, ktére dopuszcza

polskie prawo o$wiatowe [Ustawa 1991].

W literaturze przedmiotu wskazuje sie na potrzebe podjecia kompleksowych dziatari w zakresie

wczesnego wspomagania rozwoju skierowanych wobec oséb z autyzmem i ich rodzin. Niemniej nawet

wczesnie podjeta interwencja terapeutyczna nie jest gwarantem, iz dziecko z autyzmem bedzie

samodzielnie funkcjonowato w $rodowisku szkolnym (por. Gatka, Peczkowska, 2009). Musi wspétbrzmie¢

wiele czynnikéw, choéby wymienié:

1.

pozyskanie przez osoby ze $rodowiska szkolnego (nauczyciele, pozostali pracownicy szkoty,
rodzice) wiedzy na temat autyzmu i specyfiki funkcjonowania dziecka z autyzmem;

zapewnienie mozliwie statego planu zaje¢ oraz optymalnej liczby oraz statosci kadry pedagogicznej
i personelu pomocniczego;

w miare mozliwosci wyeliminowanie nadmiaru bodZcéw sensorycznych;

wspodtpraca miedzy nauczycielami uczacymi dziecko a rodzicami;

stworzenie zindywidualizowanego programu edukacyjnego, ktéry zawiera tresci terapeutyczne
i dydaktyczne;

zapewnienie dziecku potrzebnych zaje¢ rewalidacyjnych i terapeutycznych (por. Gatka, Peczkowska,

2009);



7. dobranie kadry pedagogicznej o szczegélnych predyspozycjach osobowosciowych: cierpliwo$¢,
kreatywno$¢ myslenia i dziatania, otwarto$¢ na potrzeby ucznia.

W tym miejscu warto zaznaczy¢, iz pojawity sie prawne rozwiazania, ktére stanowig alternatywe dla
tradycyjnych szkét i placéwek publicznych, a ktére umozliwiaja organizowanie kompleksowej rehabilitacji
i edukacji oséb z autyzmem.
Zapisy zawarte w Ustawie o systemie o$wiaty (1991) wskazuja na trzy podmioty, ktére moga zaktada¢
i prowadzi¢ szkoty lub placéwki, tj.: jednostka samorzadu terytorialnego, inna osoba prawna, osoba
fizyczna. Zatozenie szkoty lub placéwki publicznej przez osobe prawna inng niz jednostka samorzadu
terytorialnego lub osobe fizyczng wymaga zezwolenia whtasciwego organu jednostki samorzadu
terytorialnego, ktérej zadaniem jest prowadzenie szkét lub placéwek publicznych danego typu.
Powotujac sie na punkty w.w. Ustawy powotano w Polsce w 2002 roku pierwsza publiczng placéwke
prowadzong przez stowarzyszenia, ktérych zatozycielami i cztonkami s3 rodzice i nauczyciele - Zespét
Placéwek Edukacyjnych. W jego sktad wchodza: przedszkole integracyjne, specjalne, szkota podstawowa
specjalna, gimnazjum specjalne i szkota przysposabiajaca do pracy.

Stowarzyszenia te nie tracg swojej autonomii, realizujg cele statutowe, jak choéby: wszechstronna
pomoc osobom z réznymi niepetnosprawnosciami, organizowanie i prowadzenie réznych form lecznictwa,
edukacji, opieki i pracy dla oséb z niepetnosprawnosciami, popularyzowanie wiedzy na temat oséb
z r6znymi niepetnosprawnosciami, pomoc i wsparcie dla rodzin.

Podstawowymi celami wspétpracy stowarzyszen jest zapewnienie warunkéw dziatania Placéwki oraz jego
jednostek organizacyjnych, wyposazanie jednostek organizacyjnych Zespotu w pomoce dydaktyczne i sprzet
niezbedny do petnej realizacji programéw nauczania, wychowania i innych zadai wyszczeg6lnionych
w statutach, pozyskiwanie Srodkéw materialnych z przeznaczeniem na rzecz Zespotu oraz jego jednostek
organizacyjnych. Szczeg6towe zasady wspétpracy z organem prowadzacym okreéla Porozumienie zawarte
miedzy stowarzyszeniami (na zasadach umowy cywilno — prawnej), ktére jest gwarantem ciagtosci
i stabilnosci prowadzonych zadan Placéwki w zakresie opieki, wychowania i nauczania dzieci i mtodziezy.
Taka formuta organizacyjna pozwolita na realizacje podstawowych wytycznych odnosnie terapii i edukacji
0s6b z wielozakresowymi niepetnosprawnoéciami (w tym takze oséb z autyzmem), ale przede wszystkim
umozliwita na wprowadzenie nowatorskich i pionierskich rozwigzan.

Pozyskiwanie dodatkowych funduszy

Istotna dla funkcjonowania Placéwki jest mozliwoéé pozyskiwania przez Stowarzyszania (non-profit)
dodatkowych $rodkéw finansowych z programéw, ktére rozszerzajg oferte rehabilitacyjno — edukacyjng dla
0s6b z autyzmem oraz os6b z innymi niepetnosprawnosciami. W ramach programéw prowadzone sg

dodatkowe zajecia z rehabilitacji ruchowej, rewalidacji z wykorzystaniem komputera, komunikacji



alternatywnej, logopedii, terapii Tomatis, Terapii Biofeedback, Integracji Sensorycznej, TUS — Trening
Umiejetnosci Spotecznych, hydroterapii, terapii surdopedagogicznej oraz formy terapii artystycznej.

Swiadomoé¢ permanentnego zmeczenia i streséw, jakie przezywaja rodzice w codziennych
zmaganiach ze swoim niepetnosprawnym dzieckiem zainicjowato organizowanie przez Placéwke tzw.
soboty dla rodzica. W tym dniu, raz w miesigcu, dziecko przebywa w Placéwce od godz. 8.00 do 20.00,
gdzie pod kierunkiem terapeutéw i nauczycieli ma zagwarantowane zajecia rekreacyjno — sportowe. Rodzice
za$ maja mozliwos$¢ dowolnego spedzenia czasu wolnego lub tez spedzenie go z innymi cztonkami rodziny
(inne dzieci, wspétmatzonek). Jest to jeden z elementéw terapii odcigzeniowej rodzin.

Zespét transdyscyplinarny.

.Zmaganie si¢ z trudnymi problemami egzystencjalnymi, $wiadomoscia bycia rodzicami dziecka
z odchyleniami od normy, jego rehabilitacja, wyczerpuije sity. (...) Pomoc rodzinie powinna by¢ wczesna,
dtugotrwata i adekwatna do zmieniajacych sie potrzeb.” (Kosakowski Cz., 2003, s5.23).
Przedsiewzigciem, ktére stanowito o przetamaniu tradycyjnego modelu podejicia do dziecka z autyzmem
i jego rodzicéw jest powotanie w Placéwce tzw. zespotéw transdycyplinarnych, ktére funkcjonuja spéjnie
z zespotami interdyscyplinarnymi.
Do gtéwnych zadan zespotu transdyscyplinarnego nalezy:
» dokonywanie diagnozy wspélnie przez zespét (nauczyciele i rodzice), gdzie rodzice sa
petnoprawnymi i aktywnymi cztonkami zespotu;
» wspélne opracowanie strategii pracy z dzieckiem z uwzglednieniem priorytetéw i potrzeb rodziny;
» wspdlna odpowiedzialnosé cztonkdw zespotu za to, jak program jest wdrazany przez realizatoréw;
P poszerzanie wiedzy i umiejetnosci z réznych dziedzin, praca nad spdjnoscia zespotu.
Z wieloletniej praktyki ich koordynowania uzna¢ mozna ten model za najbardziej kompleksowy i systemowy
w catosciowym programie dziatan na rzecz dziecka z autyzmem i oséb z innymi niepetnosprawnosciami.
Mozliwo$¢ spotkania sie rodzica w jednym czasie ze wszystkimi nauczycielami, specjalistami, ktérzy
prowadzg terapie i zajecia z dzieckiem pozwala na spéjne i catoiciowe przekazanie najistotniejszych
informacji na temat dziecka, wyznaczeniu priorytetowych kierunkéw pracy. Specjalisci wraz z rodzicem
weryfikuja tresci ujete w programie terapeutycznym, jak réwniez wyznaczaja zadania, ktére sa realne do
wdrazania w Placéwce i w domu rodzinnym. Funkcjonowanie zespotéw w takiej formie sprawia, iz rodzice
staja sie partnerami w dyskusji, aktywnymi wspéttwércami programéw, za$ przestajg by¢ postusznymi
wykonawcami zalecen specjalistow.
Spotkanie takie stanowi réwniez diagnoze wydolnodci wychowawczej, psychoemocjonalnej i socjalnej
rodzicéw, co staje sie przyczynkiem do waczenia adekwatnych interwencji pomocowych (spotkanie

z psychologiem, pomoc materialna, ukierunkowanie na inne instytucje pomocowe).



Asystent osoby niepetnosprawnej

Zachowania os6b za autyzmem lub z innymi niepetnosprawnosciami wigzg sie z mozliwoscig
wspétwystepowania zachowaii niepozadanych. W gronie specjalistéw i nauczycieli zachowania takie
traktowane sg, jako przejaw niezaspokojenia potrzeb, niezrozumienia lub lekcewazenia ich przez otoczenie.
Wobec ucznia, ktére przejawia zachowania niepozadane opracowany jest program wygaszania zachowai
niepozadanych, zaakceptowany i wdrazany przez nauczycieli, specjalistow i rodzicow. W celu wtasciwego

realizowania programu oraz w trosce o bezpieczenstwo ucznia, ktére przejawia zachowania niepozadane

w Placéwce zatrudniani s asystenci os6b niepetnosprawnych.

\j

Do gtéwnych zadan asystenta na terenie Placéwki nalezy:

»  udziat w tworzeniu programéw rehabilitacji i rewalidacji

» pobudzanie aktywnosci osoby niepetnosprawnej w celu zaspokojenia potrzeb biologicznych,
psychicznych i spotecznych, utrwalenie nabytych umiejetnosci;

P wspdtuczestniczenie z podnoszeniu jakosci zycia osoby niepetnosprawnej poprzez wspomaganie
w wykonywaniu czynnosci dnia codziennego, wyksztatcenie samodzielno$ci oraz w czesci
przypadkéw stworzenie warunkéw do samodzielnej rehabilitacj;

P wspieranie i wzmacnianie systemu pomocy osobom niepetnosprawnym umozliwiajac realizacje
optymalnego programu rehabilitacji spotecznej;

» aktywna wspétpraca z nauczycielem prowadzacym zespét (co przyczynia sie do optymalnych

warunkéw rozwoju osoby niepetnosprawnej).



Powyzej zaprezentowano kilka nowatorskich przedsiewzie¢, ktére maja na celu podniesienie jakosci

wszelkich dziatan kierowanych wobec rodzicéw i ich dzieci z autyzmem. Codzienna praktyka dowodzi, iz

trzeba wiele cierpliwo$ci i wytrwatosci, aby wdraza¢ nowe rozwiazania. Idzie o przetamywanie oporu wtadz
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samorzadowych, o ,zarazenie” terapeutéw — nauczycieli radoscia, jaka niesie ze sobg dostrzezenie nawet

najmniejszego postepu dziecka w gaszczach jego zaburzei. Pokornie wcigz poszukujemy nowych, lepszych
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drég dotarcia do dziecka, ktére tylko pozornie nie chce ,by¢” w naszym Swiecie. Jest to mozliwe poniewaz

na tej drodze pozyskalismy zaufanie Rodzicéw oraz usmiech Dziecka.
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