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Od redakcji

]\@urordénoroc{nycﬁ c{edyﬁuje wszystﬁim Rodzicom wa[czqcym
0 swge dzieci w osamotnieniu, Nauczyc-ie[om i Wycﬁowawcom
Szkof .Speg’a[nycﬁ 0raz pewnemu Mfodemu Czfowiekowi.

"Neuroroinorodni' to pismo skierowane do Rodzicow i Opiekunow
dzieci z niepetnosprawnosciami o zabarwieniu neurologicznym. Zadaniem
periodyku jest wypetnienie niszy informacyjnej oraz zebranie istotnych
wiadomosci dotyczgeych spraw zwigzanych z rehabilitacjg, rewalidacijg,
terapiq oraz diagnozg w jednym miejscu. Pismo moZe by¢ takie cennym
Zrodlem informacji dla nauczycieli szkotl specjalnych oraz masowych, do
ktorych coraz czescie] uczeszczajg dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi. Istomym aspektem misji  wydawnictwa bedzie takZe
promowanie i eksponowanie umiejetnosci, moZliwosci oraz kompetencji
asob roZnorodnych neurologicznie, w kontekscie wehodzenia na rynek
pracy. Pragniemy zachecaé¢ i aktywizowac rodzicow do samodzielnej
pracy z dzieckiem. Na tamach pisma znajdg Panstwo wiele bezpiecznych
metod pracy, ktore wspomogq dziatania terapeutow oraz placowek
oswiatowych, co w efekcie pozwoli lepiej rozwijac sie Waszym Dzieciom.

Czasopismo jest catkowicie darmowe i zawsze takie bedzie. Nie
prowadzimy dzialalnosé  komercyjnej. Nie publikujemy reklam, ani
ogloszen majgcych na celu promowanie osob prowadzgceych dziatalnosé
gospodarczg. Do wspolpracy zapraszamy rodzicow, pedagogow,
psychologow, psychiatrow, rewalidatorow oraz terapeutow, ktorym

przys§wieca idea pomocy innym.

{ 2
Ao /{?E{ufarf-[?/%/;




KIELCE 2021

NEUROROZNORODNI

ALBERT LEWANDOWSKI
BIBLIOTEKARZ I WYCHOWAWCA W ZESPOLE PLACOWEK
SZKOLNO-WYCHOWAWCZYCH W KIELCACH

2 KWIETNIA.
SWIATOWY DZIEN WIEDZY
O AUTYZMIE

2 kwietnia to bardzo wazny dzien dla
spoteczno$ci autystycznej i wszystkich ludzi,
ktorzy s3 z nig zwigzani. Swieto zainicjowata
Katarska rodzina krolewska, a doktadnie jej
wysoko$¢ Mozah. Rezolucja uzyskata aprobate
Zgromadzenia Ogolnego ONZ w 2017 roku.
Ideg Swiatowego Dnia Wiedzy o Autyzmie jest
skierowania "oczu" wszystkich krajow na pro-
blemy tej spotecznos$ci. Z badan przeprowadzo-
nych w Stanach Zjednoczonych wynika, ze
w tym kraju na 110 urodzen rodzi si¢ jedno
dziecko autystyczne. W ciggu 20 lat jest to
szesciokrotny wzrost. Szacuje si¢, ze w Europie
zyje okolo 5 miliondow o0s6b =z autyzmem.
W Polsce wedlug Swiatowej Organizacji Zdro-
wia - liczba o0s6b zdiagnozowanych wynosi 400
tysiecy. Razem z rodzinami 1 bliskimi, spote-
czno$¢ liczy 3 miliony ludzi. ONZ uznato
autyzm za jeden z najpowazniejszych proble-
méw zdrowotnych $wiata obok raka, cukrzycy
1 AIDS. Symbolem tego wyjatkowego dnia jest
wstazka i kolor niebieski, ktory 1 IV dominuje
w strategicznych miejscach panstwowych i sa-
morzadowych wielu krajow. Tolerancja, akce-
ptacja, zrozumienie, potrzeba integracji, fago-
dzenie objawéw uniemozliwiajacych funkcjo-
nowanie spoteczne, pomoc finansowa, przemoc
psychiczna i fizyczna, to tylko niektére obszary
wokotl ktorych toczy si¢ dyskusja, majaca na
celu poprawe zycia os6b z tg przypadtoscia.

Niestety na dzien dzisiejszy problemoéw jest
wiecej niz rozwigzan. W czasach w ktérych zy-
jemy, $wiatowe gospodarki nastawione na szyb-
ki przeptyw pienigdza i blyskawiczne wzrosty
(funkcjonujace w domenie liberalnej demokracji
- niczego jej oczywiscie nie ujmujac) nie sg
w stanie  wytworzy¢ warunkéow do dlugofa-
lowych dziatan, majacych na celu szeroko
rozumiang poprawe¢ jakosci zycia, poniewaz
trudno jest na takich dziataniach zarobi¢ i nie
wiadomo czy w ogole bedzie si¢ kiedys dato.

Warto podkresli¢,
rynkowe nigdy nie sprzyjaty 1 nie bedg sprzyjac

ze mechanizmy wolno-

przelomowym odkryciom w Zadnej dziedzinie
naukowej. Potrzebne jest finansowane centralne
1 narodowe lub miedzynarodowe programy, ma-
jace podstawy w S$rodkach publicznych. Brak
takiego finansowania w wielu krajach euro-
pejskich (takze w Polsce), lub programy badaw-
cze, ktéore nie uwzgledniaja potrzeb rodzin
zmagajacych si¢ z autyzmem (o tym wiegcej
artykule), sprzyjaja
dualnym prébom rozwiazywania najpilniejszych
spraw tej spolecznos$ci. W odpowiedzi na po-
trzeby $rodowiska autystycznego na calym
$wiecie (takze w Polsce) powstaja liczne
stowarzyszenia zajmujace  si¢
pomoca zainteresowanej strony. Mozna wy-
mieni¢ np. Fundacj¢ Jim, Fundacj¢ dla dzieci
1 dorostych z autyzmem Synapsis, Fundacje

w nastepnych indywi-

i fundacje,
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Promitis oraz Fundacj¢ Ale Klasa. Wszelkiego
rodzaju oddolne inicjatywy, promujgce bezinte-
resowng pomoc, inspirowane mitoscig i checig
zblizenia si¢ do ludzi cierpigcych sg picknym
sygnatem wystanym w stron¢ rodzin i oséb
autystycznych - jestescie potrzebni, wspieramy
Was, pozwdlcie nam pomoc. Jednak od dawna
nurtuje mnie pytanie, czy formy pomocy ofe-
rowane przez rzady i instytucje charytatywne na
pewno sg wlasciwie dobrane i czy w rzeczy-
wisto$ci pomagaja? Wiekszos$¢ z nich oparta jest
na przystosowaniu matego dziecka do zycia
w naszym $wiecie, aby w dorostym zyciu mogto
dostosowac si¢ do regut ustalonych przez ludzi
nie znajacych autyzmu. Takie podej$cie juz na
pierwszym planie ma wady etyczne i moralne.
Jednak dazenie rodzicéw, aby ich pociecha stata
si¢ $wiadomym uczestnikiem zycia spoteczno-
kulturowego, gdy osiggnie dorostos¢, biorgc pod
uwage specyfike funkcjonowania ich srodowisk
lokalnych, jest w petni uzasadniona 1 nie po-
winna podlegac ocenie.

ALBERT LEWANDOWSKI

BIBLIOTEKARZ I WYCHOWAWCA W ZESPOLE PLACOWEK

SZKOLNO-WYCHOWAWCZYCH W KIELCACH

Sytuacja moglaby ulec zmianie gdyby
w spoleczenstwie narodzila si¢ wola poznania
$wiata autystycznego. Nie poznania jego obja-
wow, tylko proby zrozumienia mechanizmoéw
mys$lenia, dotknigcia wyobrazni, uchwycenia
uczu¢ 1 obserwacji rzeczywistosci oczami au-
tystow. By¢ moze okazaloby sie, ze nasz $wiat
ma im niewiele do zaoferowania. Nic nie stoi na
przeszkodzie, aby tego typu dzialania prowadzi¢
réwnolegle z wyciszaniem zachowan, ktore
w przysztosci moga utrudni¢ zycie. To 1 tak
tylko zewngtrzna powloka, w §rodku autysta na
zawsze zostanie autystg.
Z okazji Swiatowego Dnia Wiedzy o Autyzmie,
chcielibysmy wszystkim Wam: maltym i duzym
Autystom, Waszym Mamom, Ojcom, Rodzinom
i wszystkim Bliskim, zyczy¢é, aby obok Was
pojawiali si¢ ludzie, ktorzy zafascynujg sie
Swiatem, w ktérym zyjecie i pokochajq go tak
samo jak swoyj.

KIERUNKI BADAN NAD AUTYZMEM

JAKIE SA TRENDY W BADANIACH I KTO JE KOORDYNUJE? CZY WYZNACZONE
KIERUNKI SPELNIAJA OCZEKIWANIA SPOLECZNE I PRZYCZYNIAJA SIE DO
POPRAWY ZYCIA AUTYSTOW? CZEGO OCZEKUJA AUTYSCI?

Wzrost czestotliwo$ci wystgpowania au-
tyzmu na calym S$wiecie jest zatrwazajacy.
W stosunku do badania epidemiologicznego,
przeprowadzonego na populacji Wielkiej Bryta-
nii w 1966 r., wspotczesnie odnotowano ponad
20-krotne zwigkszenie diagnoz w tym zakresie.
Podobne zjawisko mozna zaobserwowac na ca-

tym S$wiecie. Szacuje si¢, ze 1% mieszkancow
Zjednoczonego Krolestwa to osoby autystyczne.
Ten postepujacy trend determinuje cywilizo-
wane kraje do podejmowania badan, ktore po-
moga lepiej zrozumie¢ autyzm. Niepokojacy
jest jednak fakt, ze prace naukowcow nie wpty-
waja na poprawe jakoSci zycia autystow i ich




KIELCE 2021

NEUROROZNORODNI

rodzin, sg stabo finansowane i1 nie odzwier-
ciedlajg potrzeb wyrazanych przez przedsta-
wicieli tego Srodowiska. W latach 2007-2011
w Stanach Zjednoczonych przeznaczono na
walke z autyzmem 950 milionow dolaréw. Pie-
nigdze ptynety gltownie ze skarbca federalnego,
uruchomionego dzigki Ustawie o zwalczaniu
autyzmu. W analogicznym okresie Wielka Br-
ytania przeznaczyla na badania 21 milionow
funtéw. Czy sa to duze kwoty? W stosunku do
mozliwos$ci tych krajow uwazam, Ze nie. Warto
jednak podkresli¢, ze zrodta finansowania
w obu krajach pochodzity z pienigedzy publi-
cznych, przy matym wktadzie podmiotow pry-

muszg regulowacé i podejmowacé prace zgodne
z oczekiwaniami spotecznymi. W tym przypa-
dku udato si¢ to potowicznie, ale najwazniejsze,
ze pienigdze zostaly uruchomione. W roku
2006 Migdzyagencyjny Komitet Koordynujacy
Autyzm (JACC) w Stanach Zjednoczonych
opracowat 7 kluczowych obszarow badaw-
czych. Zrobiono to na podstawie badan oraz
opinii $rodowisk naukowych, uwzgledniajac
takze glos autystow i ich rodzin. W poprzednich
latach 1997-2006 naukowcy koncentrowali si¢
gldwnie na genetyce i czynnikach, ktére moga
powodowac Nowa  perspektywa
naukowa opracowana w 2006 roku miata takze

autyzm.

Struktura finansowania badan w Stanach Zjednoczonych w 7 obszarach okreslonych przez

Miedzyagencyjny Komitet Koordynujgcy Autyzm w 2009 roku.

Czynniki
srodowiskowe
i genetyczne

37%

Ustugi
i szkolenia
wdrozeniowe

5%

watnych. Jest to niezmiernie istotne, poniewaz
w dobie liberalnej demokracji - rynki finansowe
skierowane sa na szybkie zyski, aprzed-
stawicieli firm nie interesuja dlugofalowe inwe-
stycje w badania, ktére nie gwarantuja sukcesu
finansowego. W takich przypadkach panstwa

Ustugi i wsparcie
Zywnosci

1%

Leczenie
i interwencja

24%

Diagnoza

13%

Nadzor
i infrastruktura

2%

na celu przelozenie nabytej wiedzy i dos-
wiadczen z poprzednich lat na rozwigzania pra-
ktyczne, ktore pomoga leczy¢, diagnozowac
i rozpoznawaé pierwsze symptomy schorzenia.
O ile kierunki badan, zarowno te prowadzone
pod koniec XX wieku, jak 1 te rozwijane
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w pierwszej dekadzie XXI wieku wydajg si¢
by¢ uzasadnione - wiedza na temat autyzmu by-
fa raczej skromna - to w 7 kluczowych obsza-
rach wyznaczonych przez IACC - glos $rodo-
wiska autystow mimo, ze instytucja powotywata
si¢ takze na ich opinie, byl nieznaczny. Nie-
pokéj budzita takze struktura finansowania o-
mawianych obszaréw, gdzie w dalszym ciagu
genetyka, biologia i interwencja byly fawo-
ryzowane (wida¢ to na grafice, gdzie pokazano
kwoty przeznaczone na dany obszar w procen-

WIEDZA

badania takze skupiaty si¢ nad podstawowymi
kwestiami oscylujacymi wokoét genetyki, bio-
logii, czynnikach powodujacych autyzm i dia-
gnostyce. Ponadto wtadze Zjednoczonego Kro-
lestwa nie wypracowaly mechanizméw umoz-
liwiajacych przeptyw informacji miedzy insty-
tucjami naukowymi, wladzom oraz bene-
ficjentami potencjalnych osiggnig¢ naukowych
we wspomnianych dziedzinach. Utrudniato to
identyfikacje podstawowych oczekiwan autys-
tow, ktorych glos nie byt wilasciwie styszalny.

USLUGI
| WSPARCIE

LOGISTYKA

KIERUNKI - g A BAWCTZA

AUTYZMU

tach). W roku 2010 sytuacja si¢ nieco zmienita.
Portfel finansowy rozktadatl si¢ bardziej row-
nomiernie na poszczegolne warianty badawcze.
Mimo, ze zmieniono struktur¢ - co mozna byto
uzna¢ za dobry krok oraz sygnat, ze w Stanach
zaczyna dziata¢ system koordynacji badan nad
autyzmem - to niestety nie zaktualizowano kie-
runkow rozwojowych wychodzac naprzeciw
zainteresowanej stronie. To znaczy nie sformu-
lowano nowych priorytetow w obszarze realnej
pomocy autystom i ich rodzinom. Z podobnymi
problemami zmagata si¢ Wielka Brytania. Ich

Po zidentyfikowaniu tego problemu
postanowiono zapyta¢ autystow i ich rodziny,
czego oczekuja od instytucji, jakie sg ich po-
trzeby, w czym widza najwicksze przeszkody
dla swojego rozwoju 1 w jaki sposéb mozna im
pomodc, aby czuli si¢ bezpiecznie 1 mogli
szczesliwie zy¢. Badanie przeprowadzono na
stosunkowo duzej grupie autystow, cztonkéw
rodzin, specjalistow 1 naukowcoéw. Aby uzyskac
odpowiednie rezultaty wykorzystano dwa
narzedzia: ankiet¢ online oraz wywiad. Ankiete
wypethito 1929 osob, jednak 305 zdecydowano
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nie bra¢ pod uwage z roéznych przyczyn.
W przebadanej grupie 1624 o0sob znalezli si¢:
122 autystyczni dorosli, 825 rodzice, opie-
kunowie dziecka, 24 rodzenstwo, 426 r6zni spe-
cjalisci (nauczyciele, terapeuci, psychologowie,
pediatrzy, lekarze ogoélni, psychiatrzy), 120

RODZICE

RODZICE

WSPARCIE

SPECIALISCI PO
DIAGNOZIE

tkie zainteresowane grupy jednoznacznie stwier-
dzity, ze sg rozczarowane rozwijaniem badan
w zakresie biomedycznym, a okre$lone trendy
ukierunkowane na nauke¢ podstawowsg, nie od-
powiadaja na pytania ,,co najbardziej pomaga"
oraz nie uwzgledniaja realidow zycia ,.tu 1 teraz”.

AUTYSCI

RODZICE

AUTYSCI

SPECIALISCI

USLUGI

WSPARCIE

AUTYSCI

RODZICE

SPECIALISCI

MIEZALEZHOL
Cl o508 Z
AUTYIMEM

RODZICE

AUTYSCI

badaczy autyzmu, 107 - okreslono jako inni (nie
brani pod uwage na etapie podsumowania
wynikow). W wywiadzie wzigto udziat 72 oso-
by w tym: 14 autystycznych dorostych, 27
rodzicow dzieci autystycznych, 20 specjalistow
1 11 badaczy autyzmu.

Respondenci w pierwszej kolejnosci
zostali poproszeni o ustosunkowanie si¢ do
kierunkow badan nad autyzmem w Wielkiej
Brytanii. Z wyjatkiem jednego badacza, wszys-

9

Jeden z ankietowanych uzyl ciekawego stwier-
dzenia na temat struktury finansowania badan.
Uznal, ze nauka skupia si¢ na neurotypowych
priorytetach dotyczacych autyzmu, a powinna:
na priorytetach osob autystycznych.

Waznym wnioskiem, ptynacym z wypo-
wiedzi i ankiet respondentéw, byta nadmierna
koncentracja $rodowisk naukowych nad usta-
leniem przyczyn spektrum, przy jednoczesnym
matym zainteresowaniu zyciem dzieci juz zdia-
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gnozowanych. Uwagi na temat post¢gpowania
w przypadku, gdy u dziecka wykryje si¢ au-
tyzm, odpowiedzi na pytania co dalej, w jakiem
kierunku rehabilitowa¢, czy w ogodle podej-
mowac dziatania terapeutyczne, a jesli tak to ja-
kie, byly glownym elementem narracji bada-
nych rodzin osoéb autystycznych. W kolejnym

RODZICE

RODZICE

jako$ci zycia (rozwijanie umiejetnosci zarza-
dzania codziennym zyciem, ksztaltowanie umie-
jetnos$ci  kluczowych) oraz tworzenie uslug
1 programdéw, ktore pomoga zy¢ bezpiecznie
1 komfortowo, na ile to mozliwe. Dorosli autys$ci
podkreslili takze konieczno$¢ stworzenia na-
rzgdzi, programow, $ciezek edukacyjnych, ktore

AUTYSCI

RODZICE

AUTYSCI

BRAK WIEDZY
U LEKARZY
PEDIATHOW

AUTYSCI

AUTYSCI

ILE
PRZYCOTOWAMIE
DIAGHOSTOW |
SPECIALISTOW

FALUET
POSTETIECANIE

WIEDZA NA

TEMAT
AUTYZMU

ZLE
PREYCOTOWAHNIE

PROMOWANIE W
MEDIACH TYLESD
TOOLHYCH
AUTY ST OW

SPECIALISCI

e AUTYSEN

NAUCIYCIRL

RODZICE

SPECIALISCI

RODZICE

SPECIALISCI

AUTYSCI

etapie respondenci skupili si¢ na wyznaczeniu
priorytetow przysztych brytyjskich badan nad
autyzmem. Po przeanalizowaniu ankiet okres-
lono 3 podstawowe kierunki: ushugi 1 wsparcie,
wiedze¢ na temat autyzmu oraz logistyke
badawcza. Na temat ustug i wsparcia badana
grupa wypowiadata si¢ zgodnie. Ich zdaniem
podstawowym celem powinna by¢ poprawa

10

pomogltyby im lepiej radzi¢ sobie z tru-
dno$ciami sensorycznymi, wielozadaniowos$cia
i niepokojem, z ktorym zmagaja si¢ codziennie.
Priorytetem, zgodnie okreslonym przez au-
tystow 1 rodzicow dzieci z autyzmem byto
zatrudnienie. Podkreslono, ze samo zatrudnienie
nie konczy procesu adaptacyjnego osoby ze

spektrum. Rownie wazne jest utrzymanie go na
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stanowisku. Rodzice i specjalisci podkreslali, ze
potrzebne jest wsparcie rodzin po uzyskaniu
diagnozy, ktore w tej trudnej chwili sg po-
zostawieni sami sobie i1 nie wiedzg co robié.
Rodzice wyrazali potrzebe stworzenie jednego
miejsca (moze by¢ strona internetowa), z kto-
rego mogliby si¢ dowiedzie¢ podstawowych
wiadomosci o przypadiosci dziecka, o tym jak
postepowa¢ 1 co robi¢ w kolejnych latach
rozwoju. Ankietowani zauwazyli takze fakt, ze
dorosli autysci nie otrzymuja zadnego wsparcia
po skonczeniu edukacji. Przestaja istnie¢ jako
autysci. W badaniu zarysowat si¢ takze stosunek
dorostych autystow do dziatah pomocowych.
Podkreslili, ze maja dosy¢ robienia z nich na
site normalnych i chcieliby, aby spoteczenstwo
uczyto si¢ o autyzmie i probowato go zrozu-
mieé. Glosy rodzicow skupiaty sie takze wokot
tematu promowania niezalezno$ci osob z autyz-
mem. Drugim kierunkiem badan - okre§lonym
przez respondentow - 0 czym wspomniano
wczesniej, byly dzialania na temat szerzenia
wiedzy o autyzmie. Niestety priorytet, okres-
lony przez respondentow catkowicie obnazyt
1 tak bardzo kruchy i znieksztatcony obraz spo-
leczenstwa, a co najgorsze - uderzyl w spe-
cjalistow zajmujacych si¢  autyzmem.
Najbardziej zatrwazajace wnioski doty-
czyly jakosci ushug diagnostycznych. Wielu
rodzicow podkreslato, ze zanim dowiedzieli si¢
co dolega dziecku, zdazyli pozna¢ wiele osob
zajmujacych si¢ diagnozowaniem. Swiadczy to
o slabym przygotowaniu specjalistow do pracy,
niecheci do zdobywania wiedzy i elementarnych
brakach merytorycznych. Podobnie wypowia-
dali si¢ doro$li autysci, ktorzy zwracali uwage
na stabg jakos$¢ uslug diagnostycznych dla oséb
dorostych, a zatrwazajaco niska w stosunku do
dziewczynek i kobiet - ktore jak wiadomo, po-
trafia ukrywaé 1 zataja¢ przebieg spektrum.
Waznym elementem narracji wyrazonej w an-
kiecie byla takze staba jako$¢ ustug medycz-
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nych. Pediatrzy, lekarze ogélni oraz - co dziwi
najbardziej — psychiatrzy, zostali bardzo skryty-
kowani przez dorostych autystow 1 rodzicow
dzieci autystycznych. Zarzucano im brak
wiedzy, klopoty w komunikacji oraz nieumie-
jetne podejscie do pacjenta, polegajace na ig-
norowaniu lub braku wiedzy na temat spektrum.
Nie zabrakto krytyki w kierunku edukacji i na-
uczycieli. Wedlug respondentéw wiekszo$¢ na-
uczycieli nie jest przygotowana do pracy z au-
tystami, a proces nauczania wlaczajacego jesz-
cze bardziej obnazyl deficyty kadr os$wia-
towych. Wszystkie grupy respondentéw zgodnie
podkreslaty brak $wiadomosci spolecznej na
temat autyzmu i co ciekawe, wskazaty takze
btedy w kampaniach medialnych. Ich zdaniem
za bardzo skupialy si¢ na prezentowaniu moc-
nych stron autystow np. pokazywania o0sob
wysoko funkcjonujacych. Zdaniem ankieto-
wanych takie dziatania przeklamujg prawdziwy
obraz zycia osOb ze spektrum 1
stereotypy, szkodzace im w dorostosci. Trzecim

tworza

obszarem badan, wskazanym przez respon-
dentow - warto doda¢, ze akurat to zagadnienie
okreslili specjalisci 1 naukowcy - byla logistyka
badawcza. Ankietowani zwrdcili uwage na pod-
trzymanie badan w obszarze poznawczym (ge-
netyka, biologia, diagnoza, czynniki), zwiek-
szenie funduszy, co wplynie na wieksza konku-
rencyjnos¢ badan, elastyczne finansowanie, ob-
jecie badaniami innych obszaréw oraz zwigk-
szenie wspotpracy w tym zakresie.

Sytuacja o0s6b ze spektrum autyzmu
w Stanach Zjednoczonych i1 Wielkiej Brytanii,
wbrew wyobrazeniom i powszechnym opiniom
nie rozni si¢ znacznie od tej, ktora mamy w Pol-
sce. Wiekszo$¢ wnioskoéw uzyskanych z badania
brytyjskich respondentéw, pokrywa si¢ z proble-
mami polskich rodzin 1 polskich dorostych
autystow. Mimo, ze Polska nie jest przygoto-
wana na prowadzenie badan genetycznych, nie
znaczy to, ze jest na straconej pozycji. Warto
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zastanowi¢ si¢ nad badaniami obszaréw wska-
zanych przez brytyjskich respondentéw oraz
rozpowszechnianiu wiedzy juz znanej. Warto
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takze skoncentrowa¢ si¢ nad tworzeniem cen-
tralnych punktéw informacyjnych, w ktorych
rodzic otrzyma niezbgdne wsparcie.

METODA 31.FRANCUSKI MODEL
TERAPII AUTYSTOW

JAKI JEST CEL TERAPII? JAKIE EFEKTY MOZNA OSIAGNAC?
GDZIE SZUKAC OSRODKOW, KTORE JA OFERUJA?

Celem terapii 3i (intensywna - indywi-
dualna - interaktywna) jest przystosowanie dzie-
cka do funkcjonowania w grupie rowiesniczej,
poprzez wyciszenie zachowan wynikajacych
z autyzmu: trudnosci w komunikacji (niechec
komunikowania si¢), strachu przed §wiatem ze-
wnetrznym  (mnogoscig bodzcéw  wizualnych
1 akustycznych), powtarzajacymi si¢ specyficz-
nymi ruchami (ruszania raczkami, gdy dziecko
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si¢ cieszy). Ogolnie rzecz biorgc metoda 3i ma
niwelowa¢ zachowania autystyczne, umozliwia-
jac dziecku lepszy start w Srodowisku szkol-
nym, a co za tym idzie w pdzniejszym zyciu.
W czasie terapii metodg 3i dziecko powolutku,
W sposob najbardziej zblizony do naturalnego
budzi si¢, przechodzac przez wszystkie etapy
rozwojowe: uczy si¢ mowié, nabywa zdolnos$ci
motorycznych 1 potrafi skupia¢ uwage. Metoda
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mozna objg¢ oczywiscie takze starsze dzieci,
stosuje si¢ wtedy tak zwany mechanizm odwro-
conego zegara. Terapia 31 zostala wymyslona
w 2004 roku przez Catherine de La Presle, we
Francji. Kobieta z mitosci do swojego autysty-
cznego wnuka, zdajac sobie sprawg, jak trudno
bedzie mu funkcjonowaé w spoteczenstwie,
postanowita wzig¢ sprawy we wilasne rece 1 wy-
myslita indywidualny model pracy dla dziecka.

Szybko okazalo si¢, ze zaproponowane
przez Catherine dziatania odnosza pozadany
skutek. Metoda 31 rozwingta si¢ we Francji
dzigki Stowarzyszeniu Autisme Espoir Vers
I’Ecole, ktore powotano do zycia, w celu jej
realizacji i popularyzowania. Obecnie stowarzy-
szenie A.E.V.E zatrudnia okolo 6500 tys.
wolontariuszy i 40 psychologow, ktérzy pracuja
z 200 osobami autystycznymi we Francji. Od
roku 2010 z terapii metodg 31 mogg skorzystac¢
takze rodziny mieszkajace w Polsce, za sprawa
Maltanskiego Centrum Pomocy Niepelnospraw-
nym Dzieciom i ich Rodzinom, ktére podpisato
porozumienie z francuskim A.E.V.E.

NA CZYM POLEGA TERAPIA

METODA 31

Metoda 3i opiera si¢ na zabawie z dzie-
ckiem. Uczestniczy w niej rodzina (odgrywa
fundamentalng 1 kluczowg role - potwierdza to
wiele badan naukowych), psycholog (w zale-
znosci od potrzeb dziecka takze logopeda lub
inny specjalista) oraz wolontariusze - niepro-
fesjonalni pomagajacy. Do pracy z jednym dzie-
ckiem potrzebnych jest okoto 30 wolontariuszy.
Terapia trwa 40 godzin tygodniowo. Odbywa
si¢ bez przerw wakacyjnych i feryjnych. Dla-
tego okresla si¢ ja ,,intensywna”. W wielu przy-
padkach - wlasciwie w kazdym - rodzice musza
zrezygnowac z posytania dziecka na zaje¢cia do
szkoty, czy przedszkola. W czasie terapii kazdy
z wolontariuszy spotyka si¢ dzieckiem raz w ty-
godniu i bawi si¢ z nim przez 1,5 godziny. Po
tym czasie wchodzi kolejny wolontariusz i tak
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przez caly cykl. Ochotnicy bawig si¢ z matym
pacjentem szanujac jego reguly, a takze nasla-
dujac go. Ich zadaniem jest proponowanie za-
baw na swoich warunkach, jednak w sposéb
tagodny i wywazony.

Glownym elementem pracy wolon-
tariusza - przynajmniej w poczatkowej fazie
terapii - jest podazanie za dzieckiem, budowanie
jego zaufania i stopniowe zapraszanie go do
$wiata, w ktorym przyjdzie mu zy¢. Swiata bo-
dzcow, komunikacji, informacji, wspotpracy
irelacji. Rola wolontariuszy jest gtéwnym mo-
torem tej terapii. Rotacja migedzy nimi powo-
duje, ze dziecko majace kontakt z wieloma oso-
bami, przyzwyczaja si¢ do regul panujacych
w obcym $wiecie. Pozwala mu to na integracje
spoteczno-kulturowa. Ponadto rotacyjnos$¢ po-
woduje, ze osoba pracujaca z dzieckiem jest
wypoczeta, kreatywna i caty czas zaangazowana
- nie poddaje si¢. Wypoczynek i brak znudzenia
jest tutaj niezmiernie istotny, poniewaz gdy
dziecko wyczuje brak zaangazowania, lub co
gorsza - znudzenie, moze nastgpi¢ efekt odsta-
wienia i mtody pacjent ,,zakonczy" wspolprace
z dang osobg nieodwracalnie - na zawsze. I to
nie jest tylko domena pracy metoda 3i, tylko
zjawisko doskonale znane rodzicom, nauczy-
cielom, terapeutom i wszystkim innym osobom
pracujacym z dziec¢mi.

Waznym czynnikiem wptywajagcym na
efektywno$¢ asymilacji dziecka z obszarem
srodowiskowo-kulturowym jest dobor wolontar-
iuszy. We Francji rodzice maja wpltyw na to kto
bedzie pracowal z ich dzieckiem. Moga w ten
proces wlaczy¢ cztonkdéw najblizszej rodziny
oraz przyjaciot. Istnieje mozliwos¢ doboru wo-
lontariuszy takze w obszarach kulturowych,
takich jak wyznanie, zainteresowania itd. Cecha
charakterystyczng zespotu pracujacego z dzie-
ckiem autystycznym jest zréznicowanie wieko-
we: dziadkowie, kobiety, mezczyzni, mitodzi
dorosli. Pozwala ono dziecku na bezpieczne,
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spokojne poznawanie $srodowiska zroznicowa-
nego populacyjnie w przyjaznych warunkach.
Wolontariusze przed rozpoczg¢ciem sesji tera-
peutycznych przechodzg odpowiednie szko-
lenie. W trakcie zaje¢ prowadza notatki, ktore
pomagaja im poznawac dziecko i monitorowac

fundacje A.E.V.E. Sesje terapeutyczne musza
si¢ odbywa¢ w pomieszczeniu nie przekracza-
jacym
gtownym ,,zadaniem” jest nieoddziatywanie
W sposob negatywny na dziecko. W przypadku
autystyka pomieszczenie musi niwelowac¢ bodz-

10 metréw kwadratowych, ktorego

SZEGOLOWE WYNIKI BADAN W 6 OBSZARACH

Element Etap TO — start 3i T24
1-Mowi rzadko lub nigdy 56 ]
) . o Ao : 5 -
Mowa i gestykulacja 2-Mowi spontanicznie 39 6
= 3-Mowi na Zadanie 5 38
Eacznie 120 120
1-Wzrok niecbecny przez wiskszodéc czasu 2 0
2-Wzrok obecny, ale nie systematyezny 83 11
Jakosc kontaktu wzrokowego [3.gystematyczne korzystanie z spojrzenia do regulowania
interakeji spolecznych 5 43
Eacznie 120 120
1-Niswrazliwy przez wigkszosc czasu na obecnosc osoby
; doroslej 37 1
Regulaqa_ S_QQ]_{QZ_!_IQ: 2-Dazenie do spontaniczne) interakeji z doroshym 80 38
emocjonalna B = N
3-Emocjonalna regulacja twarza w twarz z doroshym 3 il
Lacznie 120 20
1-Brak punktacji i staba § kacja werbalna 59 7
o —— 2.Wykorzv: ik 1 : oW 0 5 74
Komunikacja siewerbal Ly vkorzy s.t anie wyniku i mektm‘chl gestow spolecznych g -
3-Kilka gestow spolecznych w komunikacji 2 38
Lacznie 120 120
1-Prawie brak jezyka z celem komunikacii 32 17
b d 2.Ki e uEyty i 5 42
Wyrazanie slowne : Kilka 510:\-. uz'\ tych odpowiednio : 0
3 Zwroty 3 slow uzytych odpowiednio 18 61
Lacznie 120 120
1-Nie odpowiada na instrukeje lub zaméwisnia 19 1
2-0d czasu do czasu odpowiada na wezwanie imienia i proste
Werbalne zrozumienie zamoéwienia 93 63
3-Systematyeznie cdpowiada na zamdwienia i instrukcje ) 36
Eacznie 120 120

postepy w pracy. Raz w tygodniu spotykaja si¢
z psychologiem na super sesji i omawiajg kazdy
przypadek z osobna. Wymiana informacji poma-
ga im efektywniej prowadzi¢ sesje. Istotnym
czynnikiem majacym bezposredni wplyw na
skuteczno$¢ procesu terapeutycznego ma odpo-
wiednio przygotowane miejsce zabaw.
Terapi¢ mozna prowadzié¢
w domu rodzinnym, jak i w budynku nalezacym
do fundacji, zalezy to od warunkéw panujacych
w domu, zamozno$ci rodziny oraz kwestii logis-
tycznych. ,,Pokdj przebudzenia" (tak okresla go
literatura przedmiotu) powinien by¢ przygoto-
wany zgodnie z wytycznymi okreslonymi przez

zarOwno
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ce z zewnatrz poniewaz dziecko nie posiada
naturalnych umiejetnosci filtrowania - dzigki
terapii ma je dopiero wypracowac. Pokdj nalezy
wyciszy¢ 1 odpowiednio wyregulowaé $wiatto
wpadajace do $rodka. Nie moze by¢ zbyt
intensywne ani za stabe. W pokoju powinna si¢
znalez¢ trampolina lub hustawka, lustro 1 za-
bawki umieszczone wysoko na poétkach, tak aby
dziecko nie mogto samo po nie siegnacé.
OBIECUJACE WYNIKI BADAN

W literaturze przedmiotu funkcjonuje
kilka kluczowych badan potwierdzajacych sku-
teczno$¢ terapii metoda 3i. Na pewno warto
zapoznaé si¢ z praca zbiorowa Elodie Tilmont
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Pittala, Yann Saint-Georges-Chaumet, Claire
Favrot, Antoine Tanet, David Cohen, Catherine
Saint-Georges pt. Wyniki kliniczne interaktyw-
nej, intensywnej i indywidualnej (3i) terapii
zabawowej dla dzieci z ASD: dwuletnie badania
kontrolne, opublikowanej w czasopismie nauko-
wym ,,BMC Pediatr" w 2018 roku. Wyniki opu-
blikowane przez grupe naukowcoéw, wykazuja
duza skuteczno$¢ omawianej metody. Na po-
trzeby artykutu autor zdecydowat si¢ przyblizy¢
inne badanie, w ktorym uczestniczyla Claire
Favrot i Yann Saint-Georges-Chaumet. Publika-
cja pt. Monitorowanie jakosci ewolucji 120
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
wspierane przez 3i. Jakosciowe kontynuowanie
ewolucji 120 dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu  poddawanych terapii metodq 3i,
w szczegblowy sposob prezentuje rezultaty te-
rapii w trzy stopniowej skali oraz w szesciu
wybranych obszarach (mowy 1 gestykulacji,
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jakosci kontaktu wzrokowego, regulacji spo-
teczno-emocjonalnej, wyrazania stow, ekspres;ji
niewerbalnej 1 rozumienia stow). Z badan wyni-
ka, ze wiekszo$¢ uczestnikow w ciggu miesigca
znacznie poprawia swoje umiejetnosci. W 76%
dzieci przechodza z pierwszego poziomu na
drugi. W 54% pozostaja na poziomie drugim, a
tylko 46% przechodzi do 3 etapu. Poszczegdlne
elementy badania warto przeanalizowa¢ same-
mu na podstawie powyzszej tabeli. Nalezy takze
zaznaczy¢, ze przytoczone efekty pokrywaja si¢
z proba kliniczng wykonang na 20 pacjentach,
o ktérej wspomniano wyzej. Zgodnie z bada-
niem prawie wszystkie leczone dzieci poczynity
znaczny postep w komunikacji 1 socjalizacji,
zmniejszajac tym samym intensywno$¢ zespotu
autystycznego. 93% rodzicow zauwazyto postep
w zachowaniu dziecka, a 78% uwaza, ze popra-
wilo si¢ jego funkcjonowanie w Srodowisku
rodzinnym.

AUTYZM. PRZEGLAD BADAN
NAUKOWYCH

NOWE ODKRYCIA, BADANIA I WYNIKI, NA PODSTAWIE ZAGRANICZNYCH
CZASOPISM NAUKOWYCH

LECZENIE PRENATALNE NADZIEJA
DLA CHORYCH

Aby przyblizy¢ 1 wyjasni¢ fenomen
wykonanych badan, ktore zakonczyly si¢ sukce-
sem, nalezy przypomnie¢, ze opdznienie rozwo-
jowe, zaburzenia motoryczne, zaburzenia mo-
wy, drgawki oraz autyzm, cze¢sto wynikajg
z mutacji lub usunigcia genu UBE3A. Kazdy
cztowiek posiada dwie kopie takiego genu,
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jedng od ojca, druga od matki. W neuronach
aktywna jest tylko jedna — zwykle ta od strony
matki. Ojcowska kopia pozostaje wyciszona
Problemy pojawiaja sie, gdy
aktywna kopia genu UBE3A nie dziala pra-
widlowo np. z powodu mutacji, a co za tym
idzie zaburzona jest produkcja bialek. Nau-
kowcy wymyslili metode, dzigki ktorej udato si¢

1 nieaktywna.

aktywowac¢ ojcowska kopie genu, ktéry zaczat
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produkowaé biatko, atym samym cofa¢ lub
ogranicza¢ rozw0j chorob powodowanych jego
brakiem. Do tego celu wykorzystali enzym
CRISPR-Cas9, ktory przerywa proces odpowia-
dajacy za u$pienie ojcowskiej kopi genu. Enzym
przenoszony jest do organizmu za posred-
nictwem zmodyfikowanego wirusa, ktory jest
eskortowany przez odpowiedni przewodnik
RNA. Podobna technika zostata wykorzystana
do stworzenia szczepionek na COVID 19 przez
firmy Pfizer i Moderna. Eksperymentalng tera-
pi¢ przetestowano na myszach, wstrzykujac
substancj¢ do plynu moézgowo-rdzeniowego
wtonie matki i jeden dzieh po urodzeniu.
Wedlug naukowcow efekty utrzymaty sie do 17
miesigcy 1 mogg by¢ trwate. Leczone myszy nie
wykazywaty zadnych skutkéw ubocznych, jed-
nak inni badacze ostrzegaja, ze do terapii nalezy
podchodzi¢ z ostroznoscia, poniewaz w dtuzszej
perspektywie moze powodowac¢ mutacje sgsia-
dujacych genow oraz choroby nowotworowe.

KOBIETY Z PROBLEMAMI

W KOMUNIKACJI MOGA URODZIC
DZIECKO Z AUTYZMEM

Badania przeprowadzone na North-
western University w Evanston w stanie Illinois
— warto dodaé, Zze sa to jedne z pierwszych
badan, sprawdzajgcych czy matka ma wptyw na
rozwdj autyzmu u dziecka — udowadniaja, ze
kobiety, ktéore w codziennym zyciu maja tru-
dnosci w nawigzywaniu kontaktow, wynikajace
z ograniczen zwigzanych z komunikacja spote-
czng, moga urodzi¢ dziecko z takimi samymi
problemami. Naukowcy wskazali takze wiele
wariantow genetycznych zwigzanych z auty-
zmem ubadanej grupy kobiet, warianty te
stanowig az polowe genetycznej podstawy auty-
zmu oraz moga powodowac jego tagodniejsza
odmiang zwang ,szerokim fenotypem auty-
zmu”. W badaniu brali udziat takze ojcowie.
Wyniki wykazaty jednak, ze to cechy kobiet —
zwigzane ze staba komunikacja spoteczng —
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maja wigksze przelozenie na prawdopodo-

bienstwo wystgpienia autyzmu w kolejnym
pokoleniu, jednak nie dzieje si¢ tak w kazdym
przypadku.

AUTYZM, ADHD I ZESPOL. TOURETTEA
WYWOLYWANE PRZEZ TE SAME
MUTACJE GENETYCZNE

W roku 2012 Konsorcjum Genomiki
Psychiatrycznej przeprowadzono badania doty-
czgce wariantow genetycznych powodujacych
m.in. autyzm. Wyniki pokazaly, Zze te same
mutacje genowe powoduja takze inne choroby
neuropsychiatryczne: chorobe afektywna dwu-
biegunowa, schizofreni¢, anoreksje, nadpobu-
dliwo$¢ psychoruchowa (ADHD), zaburzenia
obsesyjno kompulsywne (OCD) oraz zespodt
Tourettea. Wyniki badan wskazaly, ze niektore
z tych schorzen wystgpuja réwnolegle. Dzigki
nim naukowcy stworzyli "mape¢ spektrum", na
ktorej autyzm i zespol Tourettea znajdujg si¢
w §rodku, obok siebie (w 20% wystepuja
razem), ADHD na jednym koncu (sgsiaduje z
autyzmem), OCD na drugim koncu (sgsiaduje
z zespotem. T). Udalo im si¢ takze ustali¢, ktore
z chordob moga wystepowac razem: autyzm nie
wystepuje z OCD, OCD nie wystepuje
z ADHD, autyzm wystepuje z ADHD 1 zespo-
tem Tourettea. W trakcie badania wykryto 7
regiondw genomu 118 gendéw odpowie-
dzialnych za wywotywanie autyzmu, ADHA 1 z.
T, znajdujacych si¢ w okreslonych miejscach
mézgu: podwzgoérzu, przysadce mozgowej
i nadnerczach. Wymienione obszary tworzg sys-
tem, odpowiedzialny za wywolywanie stresu.
Badanie przeprowadzono na probie 93 243
osob. Naukowcy podkreslaja, ze jesli uda sie
ustali¢ ktore geny i S$ciezki odpowiadajg ze
poszczegolne choroby, bedzie mozna opracowac
nowe cele leczenia. REGRES NABYTYCH
UMIEJETNOSCI ZYCIOWYCH U AUTY-
STOW W styczniu 2021 r. Laura Dattaro
opublikowata ciekawy artykul podsumowujacy
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2 letnie badania majace na celu ustalenie, w jaki
sposOb nabyte umiej¢tnosci zyciowe (umie-
jetnosci kluczowe) wplywaja na zatrudnienie
0sOb autystycznych. Badanie zostalo przepro-
wadzone w grupie 253 0sob (wigkszos¢ z nich
miala autyzm) w wieku okoto 25 lat. Wnioski
prezentuja si¢ bardzo interesujagco. U Wszy-
stkich przebadanych stwierdzono poprawe u-
miejetnosci zyciowych do 21 roku Zycia. Proces
ten przebiegal wolniej niz u zdrowych rowie-
$nikoéw. Zaskakujace okazal si¢ fakt, ze u poto-
wy badanych, po ukonczeniu szkoty, do 26 roku
zycia stwierdzono zanik wielu umiejetnosci
nabytych w czasie nauki. Nalezy podkresli¢, iz
regres nie mial zwigzku z poziomem intelektu-
alnym badanych respondentow. Utrata umiejet-
nosci niosta takze za sobg wycofywanie si¢
z zycia zawodowego oraz mniejszg che¢é konty-
nuowania nauki, czy podnoszenia kwalifikacji
w stosunku do drugiej potowy badanych, kto-
rych umiejetnosci utrzymaly si¢ na tym samym
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poziomie, co po skonczeniu edukacji w wieku
21 lat. Naukowcy podkreslili, ze spadek kondy-
cji spotecznej autystow jest spowodowany
migdzy innymi brakiem opieki i programéw
pomocowych dla dorostych autystow. Badanie
ukazato si¢ w pazdzierniku 2020 roku w cza-
sopi$mie ,,Journal of the American of Child and
Adolescent Psychiatry”. Jest kolejnym powo-
dem do stworzenia rozwigzan systemowych,
umozliwiajagcych godne 1 samodzielne zycie
0s0b ze spektrum, ale takze ludzi z op6znieniem
rozwojowym. Brak takich mechanizméw w kra-
jach zamoznych takich jak USA mocno dziwi,
poniewaz konieczno$¢ wprowadzenia takich
rozwigzan sygnalizowali brytyjscy naukowcy
ponad dekade temu. Nalezy si¢ takze zasta-
nowi¢ nad stworzeniem $ciezki kariery dla oséb
neurordznorodnych, ktéra umozliwiatby im szy-
bkie wejScie na rynek pracy i1 zahamowala re-
gres umiejetnosci spotecznych.

SZKOLA OGOLNODOSTEPNA,
INTEGRACYJNA I SPECJALNA

KTORA WYBRAC, ABY DZIECKO BYLO SZCZESLIWE,
ROZWIJAJAC UMIEJETNOSCI I ZAINTERESOWANIA

Na dzien dzisiejszy rodzice dzieci niepetnosprawnych majg wybodr pomiedzy szkolg integracyjng, specjalng

probami wmieszezenia dziecka w placowcee owyklef (paristwowej lub prywatnej). Krystian chodzit de przedszkola

integracyjnego. Cudowne miejsce, cudowni ludzie. Jestem wdzieczna za 5 lat wspdtpracy. Byt nie tylko tolerowany,

byt bardzo lubiany. Zawsze znalazfa sie jukas dziewezynka, kiora go glaskata i ktos, kto prowadzil go za reke,

tylko... Tylko, Ze nadal byt dzieckiem nienormalnym wsréd normalnych. Takim, ktérego nie zaprasza si¢ na

urodziny. Takim, o kiérym opowiada sie w domu, ale do domu sie nie przyprowadza. Jest to zlozony problem

i sama po czescl czuje sie za ten stan odpowiedzialna, ale o tym kiedy indziej.

AGATA KOMOROWSKA - Z MILOSCI DO ZYCIA - BLOG
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Stowa znanej blogerki, ktéra jest mamag
chlopca z zespotem Downa, stanowig dobry
przyczynek do dyskusji o miejscu dziecka z nie-
pelnosprawnoscia w zyciu szkolnym. Przepisy
prawa - idac z duchem wartosci europejskich -
pozwalajg rodzicom dzieci neurordéznorodnych
wybra¢ dla nich odpowiednig placoéwke oswia-
towa, ktora ich zdaniem bgdzie w stanie prowa-
dzi¢ proces edukacyjny i zakonczy¢ go sukce-
sem. Rodzice i opiekunowie majag do wyboru
trzy rodzaje szkot: szkole ogdlnodostepng (ma-
sowa), szkote integracyjna i szkole specjalna.
O ile mozliwos$¢ decyzji jest podstawowym pra-
wem Rodzica, ktérego w zadnym wypadku nie
wolno umniejszaé, krytykowac i podwazac, to
wiadomosci 1 kampanie internetowe prowadzo-
ne przez duze portale zajmujace si¢ tematyka
0sOb niepetnosprawnych - zachecajace do zapi-
sywania dzieci 1 mlodziezy z niepetnospraw-
noscig w stopniu lekkim, autyzmem, zespotem
aspergera 1innymi chorobami do szkét maso-
wych sg szkodliwe i w wielu przypadkach nie-
odwracalnie niszcza zycie mlodych ludzi. Kam-
panie promujace szkote masowa w kontekscie
procesu edukacyjnego dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi maja oczywiscie ide-
alistyczne podejscie, ktore gwarantuje kazdemu
cztowiekowi mozliwo$¢ podejmowania nauki
gdzie chce, ale takze poditoze komercyjne,
szczegoOlnie lezace w interesie placowek niepub-
licznych. Idealizm - swoisty fundament do for-
mulowania argumentdw masowe] integracji
dzieci neuror6znorodnych ze zdrowymi rowies-
nikami - w rzeczywistosci jest tylko wyobra-
zeniem.

Uczniowie w wielu przypadkach - oso-
biscie znam ich bardzo wielu - predzej czy
poézniej tak czy inaczej trafiaja do szkotly spe-
cjalnej. Nieudane proby uspotecznienia w szk-
olach masowych 1 integracyjnych czesto zosta-
wiaja po sobie nieodwracalne skutki. Strach,
wycofanie, aspotecznos¢, obawy przed wej-
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sciem do klasy, sklepu, na poczte, zabraniem
glosu w dyskusji, zwykltym zglaszaniem si¢ na
lekcjach, nie s3 spowodowane niepetnospraw-
nosciami na tle neurologicznym, tylko trau-
mami, ktérych doswiadczato dziecko podczas
nauki w szkole. Gdy uda si¢ zdoby¢ zaufanie
nowego ucznia, czg¢sto pytamy jak przebiegata
nauka w poprzedniej placowce, odpowiedzi si¢
pokrywaja: smiali si¢ ze mnie, nie chce tam
wracaé, kolega mnie bil, nie nadgzatam prze-
pisywac, tu jest fajnie.

Problemem dla dzieci z niepelnospraw-
no$ciami w szkotach integracyjnych i maso-
wych sa takze Rodzicie zdrowych ucznidw.
Stawiajac wysokie wymagania i oczekujac kon-
kretnych efektdow nauczania, czesto krytykuja
sam fakt obecno$ci w klasie dziecka ze specjal-
nymi potrzebami nauczania. Potrafig obwinia¢
stabszych ucznidow za niepowodzenia swoich
pociech i podburza¢ innych rodzicéw. Rozmo-
wy domowe, ktorych bohaterami sg dzieci neur-
oroznorodne, odbijaja si¢ na zachowaniu zdro-
wych dzieci, czesto wyrazajacych otwartg nie-
che¢ do swoich niepelnosprawnych kolegow
i kolezanek zklasy. Zachowania dyskryminu-
jace, wysSmiewajace 1 izolujace nie sg takze
niczym nowym w placowkach integracyjnych.
Warto zwréci¢ uwage np. gdy wybierajg Pan-
stwo przedszkole, na zdjecia udostepniane przez
placowke. Bardzo czesto - moge zaryzykowac
stwierdzenie, ze jest to regulg - dzieci z nie-
petnosprawnosciami, w przypadku zdje¢ grupo-
wych, stoja z boku z nauczycielami wspomaga-
jacymi. Ustawiane sa tam dlatego, Ze nie chca
by¢ blisko innych dzieci i w kazdej chwili
mozna je stamtad zabra¢. Oczywiscie nie wy-
nika to ze zlego podejsScia czy przygotowania
kadry, wrecz przeciwnie. Faktem jest jednak, ze
dzieci takze w szkotach integracyjnych nie za-
wsze chcg si¢ kolegowaé z kim$, kto w ich
mniemaniu zachowuje si¢ niezgodnie z tym co
dziecko uwaza za stosowne. Nie chodzi tu na-
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wet o akceptacje. Nie ulega watpliwosci, ze
wszystkie z wyzej wymienionych szkot prowa-
dza kampanie o tolerancji, ktora odnosi skutek.
Dzieci niepelnosprawne sg akceptowane. Pyta-
nie co to wnosi i czym jest ta akceptacja i tole-
rancja. Czy polega na tym, ze zgadzamy si¢, ze
sa, pozwalamy im si¢ uczy¢ z nami? Niestety,
fakt, ze kogo$ akceptujemy nie przeklada si¢
w wielu przypadkach na rozwijanie relacji
migdzy ludzkich, co pokazuje, Zze proces inte-
gracyjny jest tak na prawde fikcja. Aby lepiej
pozna¢ zasady panujace w szkotach mozliwosci
ksztalcenia w nich dzieci i mtodziezy z r6znymi
niepelnosprawno$ciami warto przyblizy¢ ich
strukture oraz zasady organizacji pracy jakimi

sprawnos$cig. W oddziatach specjalnych liczba
uczniow jest nizsza: odziat dla dzieci z au-
tyzmem w tym z aspergerem 4, odzial dla dzieci
z niepetnosprawnosciami sprzezonymi w kto-
rych jedng z niepetlnosprawnosci jest nie-
pelnosprawnos¢ w stopniu umiarkowanym lub
znacznym - nie wigcej niz 4, odzial dla dzieci
z niepetnosprawnoscia sprz¢zona z wylacze-
niem umiarkowanej i znacznej - nie wigcej niz
6, odzial dla uczniéw niestyszacych i stabo-
styszacych - nie wigcej niz 8, odzial dla ucz-
nidw z niepetnosprawnoscig intelektualna w sto-
pniu umiarkowanym i znacznym - nie wiecej
niz 8, odzial dla uczniéw niewidomych i stabo-
widzacych - nie wigcej niz 10, odziat dla ucz-

Mam dziecko niepetnosprawne i kiedys wystatem je do zwykiej szkoly. Po jakims pot roku pierwszej klasy musiatem

zabraé bo wszyscy byli wyczerpani psychicznie. Dzieci, nauczyciele, ja i samo dziecko. Wystatem dzieciaka do

szkoly specjalnej. Polowa uczniow narodowosci romskiej. Po roku dziecko zapomniato cyfr i liter. Nauczycielki

lotalnie bez przygotowania do pracy z takimi dziecmi. Dzieci romskie spokofnie mogtyby chodzi¢ do zwykltej szkoty.

Posadzili cérke w lawee z normalng dziewczynkq. Zadanie - jaki§ wzorek, dziewczynka dzielo sztuki moja corka

pikasso. Nauczycielka chwali romke i ochrzania cérke. Po kilku takich akcjach romska dziewczynka dostata

cyrklem, a powinna nauczycielka. Po 3 latach dowiedziatem sie o szkole prowadzonej przez siostry zakonne. Kilka

kilometrow dalej. Mafa szkota kilkoro dzieci. Mialem pewne obawy ale stwierdzitem, Ze duzo gorzej nie bedzie. Po

pot roku dziecko plynnie czytalo... Totalnie ustabilizowalo sie emocjonalnie. Zaczelo pomagaé w domu, robié

kanapki itp. Tak wiec szkole specjalng zdecydowanie polecam, ale trzeba dobrze wybrac.

AUTOR: AREK TUR - KOMENTARZ POD ARTYKULEM PT. "JAK TO MOZLIWE, ZE JEDEN NIEPEENOSPRAWNY UMYSEOWO
UCZEN W KAZDEJ KLASIE UNIEMOZLIWIA INNYM UCZENIE SIE I NIE MOZNA NIC Z TYM ZROBIC.

si¢ kieruja. Dyrektorzy szkét powszechnych
(zwanych takze masowymi), za zgoda organu
prowadzacego maja prawo otworzy¢ w swojej
placéwce odzial integracyjny lub specjalny.
Roznica migdzy tymi oddziatami jest zasad-
nicza, jednak w gtownej mierze obejmuje liczbe
uczniow, ktéra ma do nich uczgszczaé. Do
oddzialu integracyjnego (dotyczy to szkol
masowych i integracyjnych) maksymalnie moze
uczeszcza¢ 20 uczniow wtym 5 z niepelno-
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nidéw z niepelnosprawno$cia ruchowa w tym
z afazjg - nie wigcej niz 12, odziat dla uczniow
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim - nie wigcej niz 16, odziat dla uczniow z
réznymi rodzajami niepelnosprawnosci - nie
wiegcej niz 5. Reasumujac, odziat integracyjny
ispecjalny moze by¢ utworzony zar6wno
w szkole masowej jak i integracyjnej, w za-
leznosci od woli dyrekeji 1 zgody organu
prowadzacego. Niezaleznie do tego w jakiej
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szkole funkcjonuja wymienione odziaty (czy
jest to szkola masowa z odzialem integra-
cyjnym, specjalnym, czy szkola integracyjna,
w ktorej sg same odziaty integracyjne) w kaz-
dym przypadku lekcje prowadzi nauczyciel
wlasciwy 1 nauczyciel wspomagajacy. Mozli-
wosci ksztalcenia dzieci niepelnosprawnych nie
konczg si¢ tylko na oddziatach integracyjnych.
Szkoty powszechne (masowe) moga przyjac
ucznia z orzeczeniem bez otwierania wymienio-
nego wyzej oddziatu. W takim przypadku
w licznej klasie (liczba uczniow powyzej 20
0sob), funkcjonuja dzieci ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi. Proces nauczania wspoma-
gany jest przez dodatkowego nauczyciela, ktory
posiada odpowiednie kwalifikacje: ukonczyt
pedagogike specjalng, oligofrenopedagogike,
surdopedagogike lub tyflopedagogike. Tenden-
cja tak zwanego nauczania wiaczajacego, idac
$ciezka wyznaczong przez Stany Zjednoczone,
upowszechniang w Europie zachodniej, nabiera
rozpedu takze w Polsce. Potwierdzeniem tego
rodzaju polityki jest organizacja Specjalisty-
Centrow  Wspierania  Edukacji
Wczesnoszkolnej w kazdym powiecie. SCWEW
- maja takze na celu wzmocnienie prestizu
obecnie funkcjonujacych szkoét specjalnych,
ktore w opinii spotecznej sg postrzegane pejo-
ratywnie, a co za tym idzie rodzice dzieci ze
specjalnymi potrzebami - majac mozliwos¢
zapiania dziecka do szkoty masowej - niechetnie
je wybieraja. Przy wyborze szkoly warto
kierowac si¢ przede wszystkim dobrem dziecka.
W szkole specjalnej, podopieczni maja zapew-
niong infrastrukture rewalidacyjng - nowoczesne
sale z ekranami dotykowymi, specjalistyczny

cznych

sprzgt oraz interdyscyplinarnie wyksztatcony
personel. Ponadto w tego typu placéwkach
dzieci nie uczestnicza w wysScigu i rywalizacji,
ktéra systemowo upowszechnila si¢ w szkotach
masowych i integracyjnych, wyklucza uczniow
stabszych lub tych, ktorzy inaczej postrzegaja
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otaczajacy nas §wiat. W szkole specjalnej dzieci
1 ich rodzice sg akceptowani przez innych, ale
takze sami uczg si¢ akceptacji. Wsparcie dla
nich nie konczy si¢ tylko na procesie dydaktycz-
nym, 1 wychowawczym. W wielu przypadkach
obejmujac takze przyszto$¢ i pierwsze kroki
wychowanka, absolwenta, stawiane na rynku
pracy.

Placoéwki specjalne maja wiele sukcesow
w tym aspekcie, jednak trudno si¢ o tym do-
wiedzie¢ z Internetu. Rzadko si¢ o nich wspo-
mina, poniewaz spoteczenstwo postrzega je jako
"szkoty dla ghupich". Warto skonczy¢ z ta nie-
uzasadniong i krzywdzaca narracja, ktora odbija
si¢ rykoszetem w dzieci i ich rodziny. Oczy-
wiscie wybor szkoly to indywidualna sprawa
kazdego rodzica. Warto oferty
wszystkich wymienionych placowek. Jednak za
nim Panstwo podejma decyzje, skonsultujcie si¢

sprawdzi¢

z kim§ kto zna specyfike pracy z uczniem
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Poz-
najcie zaplecze kazdej ze szkol, odwiedzajac je
osobiscie w trakcie przerwy.

Szkota stanowi dla dziecka drugie, po
domu rodzinnym, naturalne S$rodowisko ro-
zwoju. To tam bedzie nabywa¢ nowe umie-
jetnos$ci spoteczne, edukacyjne i kulturowe. Sta-
nie si¢ dla niego waznym $rodowiskiem maja-
cym bezposredni w plyw na jego dziatanie,
zachowanie, nawyki, jezyk i stosunek do drugie-
go cztowieka. W pewnym momencie szkota
zacznie ksztattowa¢ Wasze Dziecko w wigk-
szym stopniu niz dom rodzinny. Dlatego warto
na spokojnie podej$¢ do wyboru odpowiedniego
miejsca. Mimo, ze artykut zostal napisany dos¢
arbitralnie, celem autora nie bylo podwazanie
pracy nauczycieli w szkotach masowych i inte-
gracyjnych, lub krytykowanie tych instytucji.
Pragnat jedynie napisa¢ kilka budujacych stow
o szkotach specjalnych, ktore nie cieszg si¢
dobrymi opiniami. Wazne jest aby si¢ ich nie
wstydzi¢ 1 nie mysle¢, ze s3 to szkoty ,dla
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ghupich”. W zadnym stopniu tak nie jest. Po-
nadto szkoty specjalne w niczym nie odstajg od
placéwek integracyjnych i masowych — takze od
tych z sektora prywatnego. Czgsto sa lepiej
wyposazone 1 dofinansowane, co pozwala bar-
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dziej dostosowa¢ je do potrzeb edukacyjnych
dzieci 1 mtodziezy niepelnosprawnych. Zajrzyj-
cie do nich zanim wycofacie si¢ z podjecia
najlepszej decyzji.

BAJKI TERAPEUTYCZNE

MOGA WSPOMOC PROCES USPOLECZNIANIA DZIECKA

,,Dziecko — wartos¢ wigksza od zlota,
a takze bardziej krucha niz zloto. Mozna je ta-
two urazic¢, a strata pozniej ogromna”. W takich
stowach Amos Komenski scharakteryzowat naj-
stabsze ogniwo wchodzace w sktad spoteczen-
stwa. Kontekst stow wybitnego badacza nalezy
odnosi¢ przede wszystkim do wychowania,
ktore stanowi jedno z najwiekszych wyzwan do-
rostego cztowieka, wchodzacego lub podazaja-
cego Sciezkg rodzicielstwa, a maty blad wptywa
na zachowanie potomka w dorostym zyciu. Sro-
dowisko rodzinne jest jednym znajwaz-
niejszych obszaréw determinujacych ksztalto-
wanie postaw u dzieci, takze w odniesieniu do
kompetencji czytelniczych. Rodzice, ktorzy
sami interesujg si¢ literatura, posiadaja wlasny
ksiggozbior, spedzaja czas wolny na czytaniu,
duzo tatwiej beda umieli przekazaé zaintereso-
wanie stowem pisanych swojemu dziecku.
Ksztaltowanie nawykow czytania u dzieci po-
przez: ciche zajecia z ksigzka, glosne czytanie,
dyskusje na temat literatury oraz poszanowanie
ksigzki, jako dziedzictwa kulturowego, wytworu
czyjej$ ciezkiej pracy, czy przedmiotu mater-
ialnego, przyczynia si¢ do przejmowania postaw
rodzicow przez dzieci. W tym miejscu warto
podkresli¢, ze rodzice — do pewnego okresu
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zycia dziecka — sa dla niego jedynymi autory-
tetami 1 ich postawy w kolejnych etapach roz-
woju beda mialy fundamentalny wptyw na ich
ksztaltowanie. Niestety w obecnych czasach po-
gon za pienigdzem oraz konieczno$¢ podejmo-
wania pracy zawodowej przez obojga rodzicow,
powoduje, ze kultura czytelnicza nie gosci
w wigkszosci domow, a prosba: ,,Poczytaj mi
mamo”, jest coraz rzadziej styszalna. Proces
ksztattowania postaw czytelniczych u dzieci jest
istotny w kazdym przypadku,
szczegllnego znaczenia wtedy, gdy wystepuja
u nich problemy zwigzane z lgkiem, komunika-
cja, nawigzywaniem kontaktow, agresja oraz
wyobcowaniem 1 izolacja $rodowiskowa np.
w szkole, czy przedszkolu. W takich przypad-
kach z pomoca rodzicom przychodzi bibliote-

ale nabiera

rapia.

Rodzina, w ktorej obcowanie ze stowem
pisanym jest czym$ naturalnym duzo tatwiej
bedzie umiata wdrozy¢ elementy terapeutyczno-
czytelnicze w plan dnia swojego dziecka. Nale-
zy zaznaczy¢, ze biblioterapia zazwyczaj jest
prowadzona w szkole, gléwnie w przypadkach
gdy dziecko chodzi na zajecia terapeutyczne lub
rewalidacyjne. Warto ja prowadzi¢ w domu 1 nie
nalezy si¢ ba¢ podejmowania tego typu dziatan.
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Biblioterapia jest dziataniem terapeutycznym
opierajacym si¢ o zastosowanie materiatow czy-
telniczych, rozumianym jako S$rodek wspiera-
jacy proces terapeutyczny. Petni role wsparcia
psychicznego, pomaga dziecku w rozwigzywa-
niu problemow, wplywa na poprawe samo-
poczucia, pomaga zaakceptowac siebie 1 innych
oraz ksztaltowa¢ postawy spoleczne. Waznym
elementem biblioterapii jest takze bezposredni
kontakt z terapeuta (w tym przypadku z rodzi-
cem), wspolne spedzanie czasu oraz wspolne
rozwigzywanie problemow, pozytywnie wplywa
na rozladowywanie stresu oraz zacie$nia wigzi.
Glo$ne, samodzielne czytanie wyselekcjonowa-
nych tekstow przez dzieci rozwija percepcije
wzrokowa, usprawnia aparat mowy, buduje po-
czucie wigzi ze slowem pisanym, poszanowanie
do ksigzki oraz ksztattuje nawyki spedzania
czasu wolnego z lektura.
Stuchanie tekstow,
przez rodzicéw - moga to by¢ utwory o cha-
rakterze relaksacyjnym lub aktywizujacym -

czytanie ksigzek

oprocz waloréow terapeutycznych, buduje wiez
migdzy rodzicem a dzieckiem, stwarza poczucie
bezpieczenstwa, redukuje stres oraz napigcia.
Dyskusja nad czytanym utworem (cze¢sto ro-
zmowa na temat omawianego tekstu, pobudza
dziecko do poruszania jego osobistych proble-
moéw, zupetnie nie zwigzanych z treScig oma-
wianego utworu). Ponadto rozmawiajac z dziec-
kiem na temat przeczytanego tekstu mozemy si¢
dowiedzie¢ czy zostal odpowiednio zrozumiany.
Pisanie listu do bohatera literackiego, jest
ciekawym ¢wiczeniem, rozwijajacym technike
pisania, abstrakcyjnego mysSlenia, rozwijania
umieje¢tnosci malej motoryki (sprawnosci dloni
ipalcéw), a takze ksztaltowaniem relacji
miedzyludzkich. Wymys§lanie innego zakoncze-
nia utworu. Jego celem moze by¢ poznanie
nastroju dziecka, problemoéow, ktére mu do-
skwierajg. Ponadto to bardzo dobra metoda roz-
wijania wyobrazni, umiej¢tnosci oceny sytuacji
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oraz zdolnosci do rozwigzywania probleméw.
Utozsamianie si¢ z bohaterem poprzez wykony-
wanie scenek zwigzanych z jego przygodami.
Zabawy z wykorzystaniem dramy stanowig do-
skonaty pomyst na spedzenie czasu wolnego
z dzieckiem. Wspdlne wykonywanie strojow
1 rekwizytow wspomaga rozw0j emocjonalny
dziecka. Odgrywanie scenek pomaga ksztal-
towa¢ rozw0j ruchowy oraz postawy spoleczne.
Wykonywanie szeregu prac plastycznych, celem
ktorych jest zobrazowanie emocji ptynacych
z przeczytanego utworu. Dzigki tej metodzie
dziecko rozwija zainteresowania plastyczno-
techniczne oraz mata motoryke. Ponadto pozwa-
la przyzwyczai¢ si¢ do prac, ktére wykonywane
sa w czasie lekcji.

ZNACZENIE BAJEK I BASNI

W PROCESIE TERAPEUTYCZNYM

Bajki 1 basnie stanowig rodzaj literatury
pocieszenia, dzigki niej dzieci majg mozliwos¢
pokrzepienia serc a takze zrozumie¢ mecha-
nizmy funkcjonujace w $wiecie i codziennym
zyciu. Adresowane s3 glownie do dzieci
w wieku od 4 do 9 lat. Maja na celu uspoko-
jenie, zredukowanie probleméw emocjonalnych
1 wspieranie rozwoju osobistego dziecka. W baj-
kach §wiat realny, polaczony ze §wiatem fikcyj-
nym, przedstawia ideaty ducha 1 sprawie-
dliwos$ci, zachowany jest wzorzec kulturowy,
porzadek moralny, a zwycigstwo dobra nad
ztem, daje nadziej¢ czytelnikowi lub stuchaczo-
wi, na pozytywne rozwigzanie problemow,
z ktorymi si¢ utozsamia. Ponadto identyfikowa-
nie si¢ z bohaterem bajki, pozwala dziecku
przejs$¢ kolejne szczeble drabiny, kontrolujac lek
iradzi¢ sobie z nim. Bajki i basnie stanowia
doskonata baze do rozwijania stownictwa,
wzbogacania zycia wewngtrznego oraz sg pew-
nego symulacja wydarzen, dzigki
ktérym dziecko bez lgku pozna rozwigzania
trudnych dla niego sytuacji i bedzie moglo je

rodzaju

zastosowac w zyciu codziennym.




KIELCE 2021

NEUROROZNORODNI

Wsrod bajek terapeutycznych wyréznia-
my: bajki relaksacyjne, bajki psychoedukacyjne
oraz bajki psychoterapeutyczne. Bajki relaksa-
cyjne maja na celu rozladowanie emocji,
odprezenie 1 uspokojenie np. po napigtym dniu.
Zaleca si¢ aby trwaly maksymalnie do 7 minut.
Powinny odwolywac si¢ do wszystkich zmy-
stow (np. opisywa¢ szum drzew, zapach trawy,
szum wody, $piew ptakéw). Waznym elemen-
tem bajki relaksacyjnej moze by¢ takze latanie,
ktéremu przypisuje si¢ wlasciwosci relaksa-
cyjne. Bohater opowiadania musi dzieli¢ si¢
swoimi do§wiadczeniami, barwnie opisywac co
widzi, to co czuje i styszy. Trzymajac si¢ tych
podstawowym zasad, ktore charakteryzuja bajke
relaksacyjng, mozna wymysli¢ lub napisaé ja
samemu. Jesli nie ma na to czasu, wiele z nich
jest dostgpnych na stronach internetowych,
wystarczy w wyszukiwarke wpisa¢ fraze ,,bajka
relaksacyjna”. Bajki psychoedukacyjne réznig
si¢ od relaksacyjnych przede wszystkim celem
oddziatywania, ktory ma za zadanie zmiane
zachowania dziecka w réznych sytuacjach.

Przykladow jest tak duzo jak sytuacji,
w ktorych dziecko moze si¢ znalez¢. Dzigki
bajce psychoedukacyjnej mozemy nauczyc
dziecko np. ostroznego kontaktu z obcymi,
sprzatania po sobie zabawek, rozwigzywania
trudnych sytuacji w grupie rowiesniczej, akcep-
tacji nowej sytuacji jaka dziecko przezywa, gdy
idzie do przedszkola lub do szkoty itd. W baj-
kach terapeutycznych kladzie si¢ nacisk na
strategie skutecznego radzenia sobie w trudnych
sytuacjach. Bajka psychoedukacyjna powinna
dawac¢ przyklady oraz wzory prawidtowych za-
chowan, dzigki ktorym mozna rozwigzaé pro-
blem. Innym typem bajek, o nieco bardziej
skomplikowanej budowie i1 przeznaczeniu s3
bajki psychoterapeutyczne. Ich celem jest
przede wszystkim zredukowanie leku poprzez

dowartosciowanie dziecka, kompensowanie
jego niezaspokojonych potrzeb bezpieczenstwa,
akceptacji, mitosci, uznania i przynaleznosci.
Fabuta tego typu bajki powinna by¢ rozbudo-
wana, a ulozenie jej wymaga dokladnej analizy
emocji. Nalezy pamigtaé, ze jesli dziecko ma
tendencje do autoagresji to napisanie bajki,
z ktorej wynika, Ze to co robi jest zle, nie przy-
niesie zadnego rezultatu. Nalezy znalez¢ przy-
czyng, ktora powoduje niepozadane zachowanie
i dopiero wtedy przystapi¢ do pisania lub wybo-
ru gotowego utworu literackiego.

Bajkoterapia nie tylko pomoze dziecku
radzi¢ sobie z emocjami i lepiej funkcjonowac
w spotecznosci szkolnej. Dzigki regularnemu
czytaniu, nie zaleznie od tego czy dzieci beda
czyta¢ samemu, czy tylko shuchaé, wyrobig so-
bie nawyki i rytuaty, ktére w przysztosci na
pewno zaowocujag. W tym miejscu jeszcze raz
warto zaakcentowaé iz $rodowisko rodzinne —
czytajace, inicjujace spedzanie czasu wolnego
z ksigzkag — ma elementarne znaczenie dla do-
rostych czytelnikow. Jesli mtody cztowiek nie
ma wzorcow, do ktorych bedzie mogt si¢ odwo-
tywa¢ w przysztosci zastgpi je innymi, tymi
ktore zna, np. siedzeniem przed telewizorem,
wynikajacym — w wielu przypadkach z braku
jakichkolwiek zainteresowan. Wracajac do ba-
jek terapeutycznych warto poleci¢ darmowa
publikacje pt. ,, Bajki terapeutyczne” — znajda ja
panstwo, wpisujac te fraz¢ w wyszukiwarke.
Zawiera kilka ciekawych, dobrze napisanych
opowiadan, nawigzujacych do wielu trudnych
sytuacji, ktore dziecko napotka na swojej drodze
zyciowe] w szkole, w domu i na podworku.
Serdecznie zach¢cam do prowadzenia samo-
dzielnych sesji terapeutycznych w Waszych
domach oraz do czytania dzieciom ksigzek.
Zapewniam, ze wszyscy na tym skorzystaja.

E
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ROZWOJ UMIEJETNOSCI
KLUCZOWYCH

ZABAWA 1 PRAKTYKA PODCZAS ROBIENIA ZAKUPOW

Rozw¢j  umiejetnosci  praktycznych
(zwanych takze kluczowymi) dzieci 1 mlodziezy
z niepelnosprawnosciami na tle neurologicznym
stanowi duze wyzwanie dla nauczycieli, tera-
peutow, rewalidantow, jak i1samych rodzicow.
W tym procesie najwigksza rolg¢ odgrywa czas.
Nie chodzi tu tylko o to, aby jak najszybciej
zaczaé proces edukacyjny w tym zakresie, ale
takze o to, aby podtrzymac¢ juz nabyte umiejet-
nosci do momentu, gdy wychowanek, wejdzie
na rynek pracy. O tym dlaczego to takie wazne,
wyjasni¢ przy innej okazji. Istotnym elementem
odpowiadajacym za efektywno$¢ wykonywanej
pracy z uczniem ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi jest wspdlpraca oraz dobra
komunikacja migedzy rodzicem (od niego zalezy
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najwiecej), nauczycielem i rewalidantem. Warto
ja wypracowaé juz na etapie przedszkolnym,
gdzie wprowadzenie odpowiednich metod pracy
z dzieckiem bedzie miatlo kluczowe znaczenie
w jego dalszym rozwoju psychofizycznym.
Niezmiernie istotne jest, aby rodzice
uczestniczyli w procesie poznawczym dziecka
1 inicjowali nowe wyzwania dla swoich pociech.
Warto rozpocza¢ je od prostych czynnosci,
stopniowo podwyzszajac poprzeczke (wspoOlne
spacery z psem, dziecko pod opieka, samo
psa, samodzielne wyprowadzanie
psa). Sklep to doskonale miejsce do pracy nad
uspotecznieniem dziecka 1 przelamywaniem
jego barier ilekoéw. Strach przed ludzmi, duza
przestrzeniag oraz mnogoscig dzwickow, ktore

prowadzi
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stanowig najwicksze Dbariery dla dzieci
z zespotem aspergera 1 autyzmem, moze by¢
stopniowo wyciszany, gdy regularnie bedziemy
przyzwyczaja¢ dziecko do warunkow tam
panujacych. Sklep to takze strategiczne miejsce,
bez ktorego nie da si¢ przezy¢. Samodzielne
robienie zakupoéw jest podstawa niezaleznego
funkcjonowania w spoteczenstwie, dlatego tak
duza uwage powinno si¢ przywigzywac¢ do
¢wiczen w przestrzeniach handlowych, ksztattu-
jac umiejetnosci kluczowe u dzieci i mtodziezy
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.
W sklepie mozemy nauczy¢ dziecko wielu rze-
czy: komunikacji spotecznej, kultury osobiste;j,
orientacji w przestrzeni, racjonalnego zaspoka-
jania podstawowych potrzeb oraz dziatan mate-
matycznych. Jezeli rodzice uznaja, ze jego po-
ciecha radzi sobie z komunikacjg oraz potrafi
porusza¢ si¢ po lokalnym hipermarkecie moga
rozpoczynaé¢ ¢wiczenia praktyczne np. wypisac
na karteczce grupy produktow i poprosi¢ dziec-
ko o umieszczenie ich w koszyku; wypisa¢ na
karteczce grupy produktéw i poprosi¢ dziecko
o dopisanie do nich cen. Wymienione czynnosci
naprawde ufatwiaja mtodym ludziom porusza-
nie si¢ po sklepie i przygotowuja do samodziel-
nych zakupéw. Na podstawie obserwacji, ktora
regularnie prowadze w pracy, wynika ze trening
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z odnajdowaniem produktéw jest skuteczny
1 przynosi efekty (dzieci 1 mtodziez, odnajduja
produkty i potrafig przypisa¢ im ceny), jednak u
czegsci wychowankow problem stanowig dziala-
nia matematyczne, a co za tym idzie oszacowa-
nie wartos$ci koszyka, mimo ze znajg warto$¢
posiadanego budzetu. W trudnych przypadkach
z pomoca przychodzi materialowy woreczek
z koralikami. Dajac dziecku 10 zt w papierku,
wkladamy do woreczka 10 koralikéw. Jego za-
daniem bedzie odnalezienie produktu, przeczy-
tanie ceny i1 wyjecie z woreczka tylu koralikow
ile ona wynosi + jeden koralik. W przypadku,
gdy woreczek si¢ oprozni, dziecko bedzie
wiedziato, ze pieniagdze mu si¢ skonczyly i nie
moze juz niczego doktada¢ do koszyka. W taki
sposdéb mozna rozwigza¢ problem odktadania
produktéw przy kasie, ktory - zapewniam Pan-
stwa, jest dosy¢ powszechny.

Wykonujac ¢wiczenia praktyczne moze-
my catkowicie wyeliminowa¢ btedy popetniane
przez dzieci i mtodziez. Na koniec, warto dodac,
ze ¢wiczenia tego typu mozna wykonywac tylko
w Specjalnych Osrodkach Szkolno-Wychowaw-
czych. Dlatego zachgcam Panstwa - z nalezytym
szacunkiem 1 pokorg - do samodzielnej pracy
z dzieckiem, przetamywania barier oraz otwie-
rania przed nimi nowych mozliwosci.




KIELCE 2021

NEUROROZNORODNI

ALBERT LEWANDOWSKI

BIBLIOTEKARZ I WYCHOWAWCA W ZESPOLE PLACOWEK

SZKOLNO-WYCHOWAWCZYCH W KIELCACH

NEUROROZNORODNI
NA RYNKU PRACY

CELE I WYZWANIA

Aktywizacja zawodowa 0sOb niepeino-
sprawnych stanowi niezwykle wyzwanie nie
tylko w naszym kraju, ale wbrew wielu
opiniom, na catym $wiecie. Gléwny Urzad Sta-
tystyczny w raporcie na temat bezrobocia w IV
kwartale 2020 roku wykazal, iz osoby bierne
zawodowo w wieku produkcyjnym wywodza
si¢ z trzech grup: osob, ktorym w podjeciu
zatrudnienia przeszkadzaja obowiazki rodzinne,
0s6b podnoszacych swoje kwalifikacje zawodo-
we oraz osOb niepetnosprawnych (w raporcie
nie ma szczegdlowych danych na temat rodzaju
niepetnosprawnosci). Emma Kearns, szefowa
do spraw =zatrudnienia w National Autistic
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Society (NAS), w wywiadzie dla ,,The Guar-
dian” w 2020 roku powiedziata, ze tylko 16%
osOb autystycznych jest zatrudniona w petnym
wymiarze czasu w Wielkiej Brytanii. Jakie
czynniki maja wpltyw na stan rzeczy? Jest ich
wiele, poczawszy od stereotypowego podejs$cia
do niepetnosprawnych (w tym takze, a moze
przede wszystkim neurordznorodnych), strachu
przed odrzuceniem i niepowodzeniem, brakiem
wiedzy przedsigbiorcow na temat zalet i moc-
nych stron tej grupy spotecznej. Niezmiernie
istotnym czynnikiem wplywajacym negatywnie
na rekrutacje jest sam jej proces. Podkreslaja to
specjaliSci m.in. Liz Jonson wspodtzatozyciela
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The Ability People brytyjskiej firmy konsul-
tacyjnej, zajmujgcej si¢ niepelnosprawnoscia.
Jonson uwaza, ze osobom neuroréznorodnym
nalezy stworzy¢ odpowiednie warunki rekruta-
cyjne. Odpowiednio przeszkoli¢ ankieterow, aby
podczas wywiadu z kandydatem dobieral odpo-
wiedni zestaw pytan, uprosci¢ ogloszenia o na-
borze kandydatow oraz zaakcentowac w nich,
ze na stanowisku mile widziane bgda osoby
z niepetnosprawnoscia, ze spektrum itd. Po-
nadto nalezy odpowiednio przystosowaé po-
mieszczenie rekrutacyjne, tacznie z biurkiem
1 wystrojem wnetrza, w taki sposob, aby kandy-
daci nie doswiadczali przecigzenia sensorycz-
nego.

W Wielkiej Brytanii dziatajg instytucje,
ktére pomagaja wchodzi¢ na rynek pracy
osobom nieneuronormatywnym. Mozna do nich
zaliczy¢ wspomniane wyzej National Autistic
Society oraz Vercide, zajmujacg si¢ promowa-
niem pracownikow rdéznorodnych kulturowo,
wyznaniowo, a takze ze wzgledu na niepetno-
sprawnos$ci. W Niemczech z powodzeniem dzia-
fa Federalne Stowarzyszenie Autyzmu. Repre-
zentujgc interesy autystow i ich rodzin, mocno
angazuje si¢ w sprawy zatrudnienia i tamania
stereotypow. Waznym elementem struktury
niemieckiego systemu rekrutacyjnego, wpiera-
jacego osoby neurordznorodne jest Deversicon,
ktory we wspotpracy z Federalng Agencjom
Pracy, promuje, szkoli i wprowadza osoby z au-
tyzmem na rynek pracy, krok po kroku.

W Polsce autor nie znalazt portalu, firmy
lub instytucji, ktéra specjalizowataby si¢ w wy-
szukiwaniu ofert pracy dla oséb z zespotem
aspergera, autyzmem, niepetnosprawnoscig inte-
lektualng itd., lub na wigksza skal¢ pomagata im
zdoby¢ zatrudnienie. By¢ moze istnieje taki
podmiot, jednak jest zbyt stabo pozycjonowany
przez wyszukiwarki. Nalezy oczywiscie wspo-
mnie¢ o Fundacji Synapsis, ale chyba tylko dla-
tego, ze jest popularna. Niestety w jej ofercie
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nie znajdujg si¢ materiaty §wiadczace o tym, ze
podejmuja szerokie dziatania na rzecz promocji
0sOb z autyzmem, w celu ich zatrudnienia. By¢
moze to robig, ale nie jest to widoczne, ani
promowane. Taki stan rzeczy pokazuje co mamy
w tej materii do zrobienia. Oczywiscie w na-
szym kraju sg podmioty, ktore probuja cos$ robic¢
w tej materii, jednak nie jest to wystarczajace.
W tym miejscu warto wspomnie¢ o programie
zainicjowanym przez PFRON ,Praca-Integra-
ktorego celem jest rehabilitacja 0séb

cja’,
niepetnosprawnych poprzez prace. W ramach
projektu podpisano umowy z przedsiebiorcami
na tworzenie i dostosowywanie miejsc pracy do
potrzeb tej grupy. Interesujace dziatania prowa-
dzi Spoétdzielnia Socjalna ,,Samodzielno$¢ Praca
Aktywno$¢” funkcjonujaca w Ostrotgce. Zatru-
dnia osoby niepelnosprawne, ktore zajmuja si¢
sprzataniem 1 ogrodnictwem. Ciekawym pod-
miotami sg takze Fundacja Aktywizacja i Fun-
dacja Neuron Plus. Wspieraja osoby niepeino-
sprawne w wejSciu na rynek pracy. Takich
instytucji jest w Polsce coraz wigcej. Niestety
nie maja one realnego wptywy na zamiany w
procesach rekrutacyjnych. Poza tym — to nie jest
tylko problem Polski — bardzo czesto np. w fil-
mikach promocyjnych pokazuja osoby wysoko
funkcjonujace, ktore by¢ moze same poradzitby
sobie ze znalezieniem pracy. Problem polskiego
rynku pracy w kontek$cie oséb z orzeczeniami
polega gtownie na matej wiedzy pracodawcow
o mozliwosciach, talentach i mocnych stronach
zainteresowanej strony. Fundacje, ktore oferuja
wsparcie — mozna ich wymieni¢ duzo wigcej —
powstaty podyktowane checig bezinteresowne;j
pomocy, opartej na empatii, tolerancji i wrazli-
wosci. Bardzo czesto ich pracownicy sami szu-
kaja pracy dla podopiecznych. Nalezy wspiera¢
takie inicjatywy 1 stara¢ si¢ aby mialy jak naj-
wiecej srodkow — to rola panstwa i nas samych.
Warto jednak, na kazdym kroku u$wiadamiac
pracodawcow 1 przedsigbiorcow, ze jesli nie
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otworzg si¢ na osoby niepetnosprawne, szczego-
Inie uwzgledniajac grup¢ neurordznorodnych
1 same nie zaczng o nich zabiega¢, w pewnym
momencie przestang by¢ konkurencyjni, ponie-
waz pozbawig swoje firmy niekonwencjonal-
nego podejscia do problemow, swiezej mysli,
niecodziennych rozwigzan i wielu innych aspek-
tow, bez ktorych rozwoj jest niemozliwy.

Z doswiadczenia w pracy zawodowej -
dydaktycznej, opiekunczej i wychowawczej -
moge podawaé w nieskonczono$¢ przyktady
umieje¢tnosci dzieci 1 mtodziezy niepetnospraw-
nych, napotkanych na swojej drodze. Przede
wszystkich cechuje ich wysoka odpowiedzial-
no$¢ oraz che¢é¢ podejmowania dziatan. ,,Lubig
sprobowac” 1 sg otwarci na pracg. Wielu z nich
ma cechy organizacyjne, potrafig sami zaplano-
wac dzialanie i je wykona¢ (mowa o dzialaniach
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na duza skalg). Posiadajg doskonale umie-
pokazemy im, ze nam na nich zalezy, zainte-
resujemy si¢ ich problemami, pdjda za nami
w ogien. Wigkszo$¢ z nich jest bardzo wrazliwa,
dlatego czesto angazuja si¢ w akcje charyta-
tywne. Posiadaja umiejetnosci pedagogiczne.
Opiekuja si¢ miodszymi kolegami 1 kole-
zankami, dbajg o nich, odrabiajg z nimi lekcje.
Osoby ze spektrum maja umiej¢tnosci magazy-
nowania wiedzy, a ich nietypowe podej$cie do
otaczajacego S$wiata potrafi zachwyci¢. Naj-
cieckawsze sformutowania i przemyslenia na
temat zycia (nazwe je umownie - madrosciami),
ktore ustyszatem, nie pochodza ze studiow, czy
rozméw ze znajomymi, ustyszalem je w pracy
z osobami niepetnosprawnymi.

MALOWANIE 10 PALCAMI

POKAZ SWOJ RYSUNEK A POWIEM CI KIM JESTES

Malowanie 10 palcami (finger paiting)
juz od dawna jest powszechnie wykorzystywane
przez polskich terapeutow.  Metode wymyslita
pedagog Ruth Show, ktéra zauwazyla, ze
malowanie 10 palcami ma wiele wspdlnego
z naturalng sktonnoscig dzieci do ,packania
si¢”. Celem terapii jest przede wszystkim rozwi-
janie procesOw poznawczych i1 motorycznych.
W trakcie zabawy — spontanicznej dziatalno$ci
plastycznej — u dzieci ksztattuje si¢ emocjonalny
i poznawczy stosunek do $wiata. Ponadto
tworczos¢ plastyczna daje duze mozliwosci
wyrazania uczu¢. Autorzy przedstawiaja na
kartkach to co lubig, czym si¢ interesujg i to
czego si¢ boja. Malowanie 10 palcami inicjuje u
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dzieci kilka pozytywnych procesow natury
psychicznej 1 fizycznej: wzmacnia wiar¢ we
wlasne sity i mozliwosci, uwalnia od zahamo-
wan, jednoczes$nie wyciszajac lek, zmniejsza
nadpobudliwo$¢, wzmacnia regce 1 palce, regu-
luje napigcie mig$niowe, stymuluje sensorycz-
nie (dotyk, wech, stuch) oraz wyzwala pozytyw-
ne postawy spoleczne. Oczywiscie podczas
¢wiczen dazy si¢ do osiagni¢cia wymienionych
celow. Nie wkazdym przypadku uda si¢
osiggna¢ wszystkie, ale systematyczna praca na
pewno przyniesie rezultaty. Poza tym wspolne
zabawy z dzie¢mi same w sobie majg charakter
uspoteczniajacy 1 wyciszajacy.
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PRZYGOTOWANIE STANOWISKA
PRACY

Do pracy bedziecie potrzebowac: stolika
(wazne aby nie byl za wysoki 1ipomiescit
wszystkie potrzebne rzeczy), 6 miseczek (nalezy
pamigta¢, aby miseczki mialy odpowiednia
srednice — dziecko swobodnie musi do nich
wlozy¢ rgke), 6 koloréow farb (to bardzo wazne
— musi by¢ 6 kolorow): czerwony, zielony,
brazowy, zo6tty, niebieski 1 czarny, duza kartka
papieru (zalecany bristol, ale moze by¢ A3),
w poblizu powinny by¢ takze: woda, mydto
irecznik. Stolik nie moze by¢ ustawiony przy
$cianie, poniewaz dziecko powinno mie¢ moz-
liwos¢ dojscia do kartki z kazdej strony. Farby
mozna przygotowa¢ samemu. W Internecie jest
wiele poradnikow jak to zrobi¢, sa nawet prze-
pisy na jadalne farby z jogurtow i innych
pysznych sktadnikow. Wazne, aby byto ich 6
i nie stanowity zagrozenia dla zdrowia dziecka.
Oczywiscie moga Panstwo takze zakupic¢ zestaw
farb. W przypadku dzieci nadwrazliwych senso-
rycznie — warto aby w pomieszczeniu, gdzie
bedziecie malowa¢ ograniczy¢ zbedne bodzce
do minimum.

TECHNIKA WYKONANIA

Przystepujemy do pracy! Na poczatku
nalezy przedstawi¢ dziecku instrukcje, co bedzie
robito i w jaki sposéb. W mys$l odwiecznej
madrosci, ktora mowi: ,,kazdy rodzi¢ najlepiej
zna swoje dziecko” — napisze tylko, ze zasady
nalezy wytlumaczy¢ adekwatnie do
dziecka i1 jego cech indywidualnych. Zajgcia
powinny trwa¢ od 2 do 40 minut, w zaleznosci
od wieku dziecka. W trakcie zabawy dziecko
wykonuje obrazek i odpowiada na pytania z nim
zwigzane. By¢ moze na poczatku bedzie si¢ bato
wlozy¢ reke do miseczki z farbg. Nalezy wtedy
je zacheci¢ 1 samemu sprobowaé to zrobic.
Kiedy obrazek zostanie warto

wieku

skonczony,
wyeksponowa¢ go w widocznym miejscu.
OBSERWACJA
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W trakcie malowania rodzic powinien bacznie
obserwowa¢ dziecko, jego
stosunek do malowania (czy wykazuje dystans,
czy zaangazowanie), element pracy (czas pracy
1 przerwy), tempo pracy, sposob nabierania i na-
ktadania farb (kropki, wcieranie, koleiny, kle-
panie), reakcje na zanurzanie r¢ki w farbach,
kierunek ekspresji ruchowej (odsrodkowy, do-
srodkowy), zachowanie si¢ wobec koloréw (ko-
lejno$¢ uzycia koloréw, nieche¢ do jakiego$
koloru, reakcje mimiczne na dany kolor).
ANALIZA WYKONANEJ PRACY
Linie i smugi

Osobowos¢ dziecka okreslaja linie 1 ich

kierunek. Linie pionowe i ich przewaga sygna-

a mianowicie:

lizuja, ze dziecko ma poczucie sity i jest pewne
siebie. Przewaga linii poziomych wskazuje na
Igk 1 jest przejawem mechanizmu samoobrony.
Linie promieniste charakteryzuja dziecko agre-
sywne. Zachowania uczuciowe wyrazane s3 za
pomoca zanikajacych smug, a smugi koliste
i potkoliste §wiadcza o duzej wrazliwosci uczu-
ciowej.
Sposob zamalowania plaszczyzny

jest istotna
w konteks$cie potrzeb wyrazanych przez dziecko
w trakcie pracy. Ostrozne mazanie po kartce to
bardzo niepokojacy sygnat. Oznacza, ze dziecko
nie ma poczucia bezpieczenstwa. O jego za-

Plaszczyzna niezwykle

chwianiu $§wiadczy réwniez brak podstawy ry-
sunku. Mazanie ruchami zamaszystymi sygna-
lizuje pewnosci siebie. Pojawienie si¢ ramki,
ograniczajacej rysunek, moze $wiadczy¢ o zabu-
rzeniach emocjonalnych dziecka. Wykraczanie
przez mtodego cztowieka poza arkusz papieru,
mowi o jego zaborczosci, impulsywnosci i nie-
pohamowaniu. Dziecko skryte, ktére nie chce
ujawnia¢ przezy¢ i nie pozwala wej$¢ do swoje-
go $wiata, bedzie rysowa¢ przedmioty, ktore je
otaczajg oraz figury geometryczne. Osoby, ktore
nie wykorzystuja calej przestrzeni arkusza, maja
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tendencje do wucieczki od ludzi, czujg si¢
osamotnione 1 zdradzajg stany lekowe. Dzieci,
ktore uzywaja duzej iloSci kontur, charakte-
ryzuja si¢ malg spontanicznoscig. Istotnym
elementem zamalowywania plaszczyzny s3
takze barwy. Osoby uzywajace barw zimnych
potrafia kontrolowaé swoje emocje. Przewaga
barw cieptych, stanowi przeciwienstwo opano-
wania, czyli nadpobudliwos$¢. Dzieci malujace
na zielono sa zwykle bardzo opanowane i maja
duzy potencjat tworczy.

PODSUMOWANIE
Malowanie 10 palcami
$wietnym sposobem na spgdzenie czasu wolne-

moze by¢

go z dzie¢mi. Mimo, ze wykorzystywane jest
w diagnozie przez specjalistow, bedziecie mogli
Panstwo sami dowiedzie¢ si¢ czego$ wiecej
o swoich pociechach podczas wspolnej zabawy.
Nalezy jednak pamigta¢ o zasadach bezpieczen-
stwa. Farby lepiej przygotowaé¢ samemu, aby
by¢ pewnym, ze nie zaszkodza dziecku. Ruth
Shaw potrzebowata az pigciu lat na znalezienie
nieszkodliwych farb. Dla pocieszenia dodam, ze
dzialo si¢ to na przetomie lat 20. i 30. XX
wieku. Dzi§ zajmie to duzo mniej czasu,
a decyzja na samodzielne przygotowanie ma-
terialu do malowania moze da¢ pretekst do
spedzenia interesujacego dnia w gronie rodzin-
nym.

RYSUNKIAUTYSTOW

WYBRANE OBRAZY Z KSIAZKI PT. DRAWING AUTISM POSWIECONEJ
TWORCZOSCI OSOB AUTYSTYCZNYCH

bonna Williams - Outsider
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h\/Iilda Bandzaite — Wojna w Wietnamie‘

31




KIELCE 2021

NEUROROZNORODNI

32

bavid Barth (lat 10) ,, Ptaki” w jezyku niderlandzkim
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h:elix (lat 11) — Wyimaginowana mapa miasta
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tEmily Williams — Lata przestepne ‘

33




NEUROROZNORODNI

ROZNORODNI
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