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WPROWADZENIE

Identyfikacja skali, przejawow i skutkow przemocy wobec 0s6b z zaburzeniami
autystycznymi w perspektywie planowania efektywnych mechanizméw przeciwdziatania
przemocy to projekt badawczy zrealizowany w 2019 r. przez Fundacje bioAutyzm z
siedzibg w Ostoi dofinansowany przez Marszatka Wojewddztwa Zachodniopomorskiego.
Potrzeba zidentyfikowania skali i skutkoéw przemocy, dos§wiadczanej przez osoby doroste
I dzieci z zaburzeniami autystycznymi (ASD — autism spectrum disorder), zarowno w
srodowisku domowym, jak i szkolnym czy instytucjonalnym wynika z pomijania tego
rodzaju problematyki w prowadzonych dotychczas projektach badawczych i
analitycznych. Wigkszo§¢ tego rodzaju prac realizowanych w wojewddztwie
zachodniopomorskim koncentruje si¢ na ogdlnym scharakteryzowaniu zjawiska, brakuje
natomiast poglebionej analizy ztozonej sytuacji, w jakiej znajduja si¢ osoby z autyzmem.
Bariery komunikacyjne, zwigzane z autyzmem, problemy w nawigzywaniu relacji
spotecznych i zachowania zewnetrzne, ktore przez otoczenie moga by¢ postrzegane jako
dziwaczne — to wszystko sprawia, ze osoba z autyzmem staje si¢ bardzo podatna na
do$wiadczanie przemocy. Z doswiadczen rodzicow kilkuletnich i nastoletnich dzieci z
autyzmem, uczestniczacych w spotkaniach grupy wsparcia organizowanych przez

Fundacj¢ wynika, iz przemoc ta dotyczy bardzo wielu dzieci.

Problem przemocy wobec o0sOb z autyzmem stanowi jeden z obszaréw
badawczych, ktérego zdiagnozowanie jest szczegdlnie wazne z uwagi na fakt, ze jest to
zjawisko o nieprecyzyjnie okreslonym spolecznym zasiegu, skala tego zjawiska w
odniesieniu do grupy osob z autyzmem jest catkowicie nieznana. Nie sposOb zatem
planowa¢ skutecznych dzialan w obszarze przeciwdziatania takiej przemocy. Nie mozna
réwniez zapomnie¢ o wptywie skutkdw zdarzen przemocy na pozostate dziedziny zycia
spolecznego oraz na ciaggle niewystarczajace zasoby wsparcia 0sob 1 rodzin doznajacych

przemocy.
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Stosowaniu przemocy wobec 0sob ze spektrum autyzmu sprzyja trudna sytuacja
rodzin tych osob oraz bariery w ich codziennym funkcjonowaniu. Skumulowanie si¢
réznych problemow zyciowych moze wywotywac frustracje , ktora z kolei moze sprzyjac
pojawieniu si¢ przemocy w rodzinie. Osamotnienie rodziny, znajdujacej si¢ W trudnej
sytuacji zyciowej, izolacja, brak wsparcia z zewnatrz — osobistego lub instytucjonalnego —
W sposob znaczgcy moze wptynaé na nasilenie zachowan zwigzanych z przemoca. Wobec
powyzszego raport poszerzono o0 przedstawienie barier zycia osob z zaburzeniami

autystycznymi oraz ich rodzin.

Jako szczegdtowe problemy badawcze postawiliSmy nastepujace pytania: Jaka jest
skala zjawiska przemocy, doswiadczanej przez osoby doroste i dzieci z zaburzeniami
autystycznymi (mieszkancéw wojewodztwa zachodniopomorskiego)? Czy i w jakim
zakresie istniejg bariery instytucjonalne i $wiadomosciowe utrudniajagce zapewnienie
efektywnego wsparcia dla 0sob z zaburzeniami autystycznymi? Czym charakteryzuje si¢
przemoc wobec 0so0b autystycznych wedlug rodzaju przemocy (przemoc fizyczna,
psychiczna, ekonomiczna, seksualna) oraz wedtug miejsca, gdzie przemoc jest stosowana
(dom, szkota, instytucje pomocowe)? Czy istnieje system wsparcia dla 0sob autystycznych

doswiadczajacych przemocy?

Analiza miala zasig¢g regionalny - badanie prowadzone byto wylacznie na terenie
wojewoOdztwa zachodniopomorskiego, zarowno w duzych jak 1 mniejszych miastach oraz
wsiach. Spore terytorialne zréznicowanie wojewodztwa pozwoli petniej ukazac specyfiki
przemoc wobec 0sob ze spektrum autyzmu oraz funkcjonowanie rodzin z dzie¢mi z

zaburzeniami autystycznymi.

Uzylismy w badaniu trzech technik badawczych: analizy danych zastanych,
wywiadu grupowego (dwoch paneli eksperckich) oraz indywidualnych wywiadow
pogtebionych. W zakresie analizy danych zastanych wykorzystano istniejace dokumenty i
ewidencje instytucji dziatajacych na rzecz dzieci z zaburzeniami autystycznymi w
wojewddztwie zachodniopomorskim (Kuratorium Os$wiaty, zespoty interdyscyplinarne ds.
przeciwdziatania przemocy w rodzinie, policja, prokuratura, organizacje pozarzadowe
dziatajace na rzecz pokrzywdzonych przemoca). Formulujac zatozenia badawcze

przyjeliSmy, ze istniejace dane statystyczne pozwola na stwierdzenie skali problemu. Jak
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si¢ okazato, nie znalazto to potwierdzenia w analizie istniejgcych danych statystycznych.
Problemem okazato si¢ juz ustalenie liczby oséb z zaburzeniami autystycznymi w
wojewodztwie zachodniopomorskim (udato si¢ to jedynie cz¢sciowo w odniesieniu do
dzieci), natomiast z uwagi na réznego rodzaju bariery, o ktorych szerzej bedzie mowa w
dalszej czeSci raportu, precyzyjne ustalenie ilosci osob z zaburzeniami autystycznymi,

pokrzywdzonych zachowaniami przemocowymi, nie jest mozliwe.

Uczestnicy paneli eksperckich wybrani zostali metodg doboru celowego na
podstawie wstepnego rozpoznania Srodowiska. Byli to w duzej mierze przedstawiciele
srodowiska rodzicow dzieci z zaburzeniami autystycznymi, terapeuci, przedstawiciele
Policji 1 prokuratury, organizacji pozarzadowych dziatajacych na rzecz o0s6b
pokrzywdzonych przemoca, przedstawiciele wtadz samorzadowych. Zorganizowano dwa
wywiady panelowe w dwoch cze$ciach wojewodztwa (w Szczecinie i w Kolobrzegu).
Wywiady panelowe dostarczyly przede wszystkim informacji odnos$nie grupowych
pogladow badanego $rodowiska na temat przemocy wobec oso6b z zaburzeniami
autystycznymi. Grupowy charakter wywiadu umozliwia wzajemne zachgcanie czy
prowokowanie do wyrazania opinii, niemozliwych do uzyskania podczas wywiadow
indywidualnych. Spotkanie byto moderowane przez cztonkéw zespolu badawczego, w
oparciu o opracowany wczesniej scenariusz, zawierajacy opisy zestawoOw opinii do

pozyskania na kazdym z etapow panelu.

Wywiady indywidualne prowadzono w celu identyfikacji osobistych do§wiadczen,
opinii, ocen, pogladéw, doswiadczen respondentow co do przemocy domowej,
instytucjonalnej czy rowiesniczej, jak rowniez barier wystepujacych w ich sytuacji
zyciowej. Wywiady miaty postac¢ czesciowo skategoryzowang i przeprowadzane byty w
oparciu o tzw. list¢ dyspozycji (kategorii pytan), obejmujaca wyodrgbnione obszary
badawcze. Przeprowadzono tacznie 20 wywiadéw indywidualnych z rodzicami dzieci z
zaburzeniami autystycznymi, opiekunami dorostych ze spektrum autyzmu oraz jedng
osobg dorostg z autyzmem. Respondenci reprezentowali zréznicowany status spoteczno-
ekonomiczny, pochodzili z r6znych srodowisk (zarowno ze wsi, z matych miast, jak i ze

Szczecina i Koszalina).
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Prezentowany raport podzielony jest na kilka rozdziatdéw. Cztery pierwsze
rozdzialy maja charakter teoretyczny, wprowadzajagcy w tematyke charakterystyki
zaburzen autystycznych, aktualnych rozwigzan systemowych w obszarze pomocy osobom
z autyzmem, jak réwniez definicji i rodzajéw przemocy w ujeciu socjologicznym i
prawnym. Kolejny rozdzial poswiecono skali autyzmu wsérod dzieci i miodziezy
wojewodztwa zachodniopomorskiego. Zaprezentowane wnioski oparto zaro6wno o
dostgpne najbardziej aktualne statystyki migdzynarodowe, europejskie, ogoélnopolskie i
regionalne, jak i o dane pozyskane dla potrzeb projektu z Systemu Informacji Oswiatowe;j
oraz z biura Pelnomocnika ds. Oséb Niepelnosprawnych na temat ilosci dzieci w wieku
przedszkolnym i szkolnym ze zdiagnozowanym autyzmem w ujeciu chronologicznym od
2013 do 2018 roku. Kolejny rozdziat przedstawia dane zastane na temat skali przemocy
wobec 0sOb z zaburzeniami autystycznymi w wojewodztwie zachodniopomorskim.
Sytuacji rodzin dzieci z zaburzeniami autystycznymi oraz osob dorostych ze spektrum
autyzmu poswigcony zostal rozdziaty siodmy w ktorym omawiane sg bariery
instytucjonalne i $wiadomos$ciowe utrudniajace ré6znego rodzaju dziatania na rzecz osob z
zaburzeniami autystycznymi. Ostatni rozdzial zawiera diagnoz¢ problemu przemocy w
srodowisku oséb ze spektrum autyzmu — przemocy w rodzinie, wsrdd rowiesnikow i
instytucjonalnej. Dwa ostatnie rozdzialy zostaly opracowane w calosci na podstawie
uzyskanych w toku wywiadow indywidualnych 1 grupowych spostrzezen wiasnych

respondentow.

Prezentowany raport jest wyjatkowy, gdyz ukazuje problemy osob z zaburzeniami
autystycznymi, w tym zjawisk przemocowych, przez pryzmat ich wiasnych do§wiadczen i
opinii. Liczbowe, statystyczne ujecie tak specyficznych probleméw byloby dalece
niewystarczajagce do przedstawienia rzeczywistego obrazu funkcjonowania osob ze
spektrum autyzmu 1 ich rodzin, ich probleméw i1 dylematow, obaw 1 oczekiwan, tym
bardziej, iz statystyka w tym zakresie jest niekompletna. Wobec powyzszego w toku
projektu badawczego podjeto probg spojrzenia na problem z punktu widzenia osob,
ktorych problem ten dotyczy. Na tej podstawie sformutowano wnioski i rekomendacje

zawarte w ostatniej czesci raportu.
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1. SPEKTRUM ZABURZEN AUTYSTYCZNYCH WEDLUG
AKTUALNYCH KRYTERIOW DIAGNOSTYCZNYCH.

Spektrum zaburzen autystycznych (ASD) to bardzo szerokie pojecie, obejmujace
roznego rodzaju zaburzenia rozwoju, zblizone do siebie pod wzgledem objawoéw
spotecznych, poznawczych i behawioralnych, ktére mozna uszeregowac, poczawszy od
tych, w ktorych mamy do czynienia z najstabszym nate¢zeniem autyzmu do tych, w ktérych
objawy autyzmu sg najsilniejsze. W takim rozumieniu w spektrum zaburzen autystycznych
beda miesci¢ sie osoby o bardzo r6znym modelu funkcjonowania, o réznych objawach i
réznym natezeniu zaburzen. Wszystkie te objawy dotyczy¢ beda jednak jednej z trzech

sfer, okreslanych jako tzw. triada zaburzen autystycznych, czyli:

1. Zaburzenie wigzi migdzyludzkich przejawiajace si¢  niewystarczajaca
swiadomoscig egzystencji czy uczu¢ innych ludzi, trudno$cig nasladowania innych,
wchodzenia z nimi w kontakty 1 wiezi oraz rozumienia konwencji w interakcjach
spotecznych.

2. Zaburzenie komunikacji i fantazji sprowadzajace si¢ do: braku porozumiewania si¢
werbalnego i pozawerbalnego, trudnosci w odgrywaniu rol i zabaw fikcyjno —
iluzyjnych, uposledzenia zdolnosci inicjowania i podtrzymywania rozmowy.

3. Ograniczony repertuar aktywnoS$ci 1 zainteresowan wyrazajacy si¢ stereotypiami
ruchowymi, uporczywym zajmowaniem si¢ tymi samymi przedmiotami czy
sprawami, zawezeniem, zainteresowan 1 przejawami niepokoju przy nieznacznych
juz zmianach w otoczeniu.*

U os6b cierpiacych na zaburzenia autystyczne wystepuje zatem uposledzenie w
zakresie interakcji spotecznych, komunikacji i wyobrazni.? Aktualnie psychiatrzy
definiujg autyzm dziecigcy jako ,,ztozone zaburzenie rozwoju 1 funkcjonowania
osrodkowego uktadu nerwowego, charakteryzujace si¢ zakldceniami zdolnosci

komunikowania uczu¢ 1 budowania relacji interpersonalnych, zubozeniem i

1 Maciarz A.,,Biadasiewicz M., Dziecko autystyczne z zespotem Aspergera, Krakow 2000 s. 11.

2 Dijkxhoorn Y., Czym jest autyzm?, w: Wroniszewska M. (red.), Autyzm. Zasady dobrej praktyki w zapobieganiu
przemocy, Warszawa 2003, Fundacja SYNAPSIS, s. 14
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stereotypowoscia zachowan oraz trudnosciami z integracja wrazen zmystowych”?
Podkreslana jest roznorodnosc¢ i wielopostaciowos¢ zaburzen autystycznych, wynikajaca z
réznego natezenia objawow.

Nie zawsze jednak zaburzenia autystyczne rozumiane byly jako spektrum réznych
zachowan. Poczatkowo obraz autyzmu byl bardziej jednoznaczny i schematyczny.
Pierwszymi dzie¢mi, opisanymi jako dzieci autystyczne, zajmowat si¢ w latach 40.
ubiegtego wieku w Baltimore europejski emigrant Leo Kanner. W 1943 roku opisat on typ
zaburzenia dotychczas nierozpoznanego jako jednostka kliniczna. Zaburzenie, ktérym
dotknigte byty te dzieci nazwal autyzmem wczesnodziecigcym (od starogreckiego stowa
»autos” — czyli: ,,sam’) 1 w jego przeswiadczeniu oznaczat on: ,,brak fantazji lub zdolno$ci
do kreowania rzeczywistosci”*. Po publikacji Kannera w kazdej duzej klinice natychmiast
znajdowano przypadki pasujace do kategorii autyzmu wczesnodzieciecego.® Leo Kanner
wyodrebnil pig¢ charakterystycznych cech, ktére nazwal wlasnie autyzmem
wczesnodziecigcym. Byty to:

1. Niezdolno$¢ do nawigzywania wigzi oraz interakcji z ludzmi wystepujaca od
poczatku zycia;
Niezdolnos$¢ do porozumienia si¢ z innymi za pomocg jezyka;
Obsesja na punkcie niezmiennosci otoczenia i opor przed zmianami,

Zaabsorbowanie rzeczami, przedmiotami a nie ludzmi,

o &~ N

Sporadyczne wykazywanie sporych mozliwosci intelektualnych.

Odkad Kanner przedstawit pig¢ powyzszych wlasciwosci, przyjeto je powszechnie
jako opisujace dzieci autystyczne.® W miare prowadzenia swych badan Kanner uzupehit
powyzsze objawy o szereg objawow dodatkowych — ,brak mimiki, brak kontaktu
wzrokowego, monotonny gtos, chodzenie na palcach, skakanie, fascynacja $wiattami 1
wirujacymi przedmiotami, (...) nasladownictwo automatyczne bez zrozumienia znaczenia
danej czynnosci, (...) problemy z jedzeniem, (...) dzieci autystyczne byly agresywne,

destruktywne i zalgknione”’

3 Puzynski S., Rybakowski J., Wciorka J.(red.), Psychiatria. Tom II: Psychiatria kliniczna, Wroctaw 2010, s. 592
4 Jaklewicz H., Autyzm wezesnodziecigey. Diagnoza-przebieg-leczenie, Gdansk 1993, s. 11.

5 Frith U., Asperger i zespot Aspergera [w:] Autyzm i zespot Aspergera, U. Frith (red.), Warszawa 2005, s. 12.

6 Delacato C., Dziwne, niepojete. Autystyczne dziecko, Warszawa 1995, s. 30.

7 Mtynarska M., Autyzm w uj¢ciu psycholingwistycznym, Wroctaw 2008, s. 79
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Podkresli¢ nalezy, iz aktualne standardy diagnostyczne nie ograniczajg zaburzen
autystycznych jedynie do klasycznych, ,,kannerowskich” przypadkéw, a podkresla si¢
raczej, iz nie ma dwoch identycznych przypadkow autyzmu. Rozwdj dzieci z autyzmem
jest nicharmonijny. Charakteryzuja go dysfunkcje i deficyty w pewnych obszarach i dobry,
a nawet nadzwyczaj dobry poziom rozwoju w innych obszarach. U kazdego dziecka te
deficyty i dobre poziomy rozwoju wystepuja w roéznych obszarach. W pewnych
przypadkach nawet z autyzmem moze wigza¢ si¢ ogromny potencjal, cho¢ jego
wykorzystanie napotyka na wielkie trudno$ci.®

Ilustracje tej tezy stanowig wyniki badan przeprowadzonych przez zespdt Lorny
Wing, ktory wyodrebnit trzy podgrupy osob autystycznych — catkowicie odmienne w
zakresie swojego funkcjonowania. Prizant i Schuler scharakteryzowali nast¢pnie osoby
autystyczne w tych grupach:

- osoby powsciagliwe, petne rezerwy - sa powsciagliwe 1 oboj¢tne w wigkszosci sytuacji,
z wyjatkiem tych, ktore zaspokajaja ich specyficzne potrzeby, wykazuja mate
zainteresowanie spolecznymi aspektami kontaktu, charakterystyczne sa nikle oznaki
uczestniczenia ~ w werbalnych lub niewerbalnych interakcjach, rzadkie oznaki
wspotuczestniczenia w jakiej$ aktywnosci, staby kontakt wzrokowy 1 aktywne unikanie
patrzenia w oczy, mozliwos¢ wystepowania powtarzalnych stereotypowych zachowan,
nieuswiadamianie sobie zmian w otoczeniu, deficyty poznawcze;

- 0soby pasywne — nie inicjujg kontaktow spotecznych ale akceptuja je w sposob bierny,
odczuwaja matg przyjemnosc¢ z kontaktow spotecznych, wigkszo$¢ z nich posiada zdolnos¢
do komunikowania si¢ werbalnego i niewerbalnego, charakterystyczne jest czestsze
wystepowanie echolalii bezposredniej niz opo6znionej oraz zrdéznicowany stopien
deficytow poznawczych;

- 0soby aktywne, specyficzne w kontakcie — spontanicznie nawigzuja kontakty spoteczne,
ktére moga przybiera¢ dziwaczne formy, interakcja moze stuzy¢ komunikowaniu si¢ lub
nie, osoby te s3 zainteresowane raczej rutynowym przebiegiem interakcji niz jej trescia,
prezentuja powtarzane, idiosynkratyczne wzorce zachowan, charakterystyczne jest
wystepowanie echolalia bezposredniej i opdznionej, niektére z tych dzieci moga by¢

Swiadome reakcji innych osob.

8 Pisula E., Mate dziecko z autyzmem, Gdansk 2005, s. 29.
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Przynalezno$¢ do okreslonej grupy nie jest stata i moze ulega¢ zmianie. Dynamika
rozwoju kazdego dziecka uwarunkowana wieloma czynnikami sprawia, ze dziecko
powsciagliwe, aktywnie unikajace kontaktu moze, np. w okresie dojrzewania, zaczacC je
akceptowaé i odwrotnie.® W obrebie jednego rodzaju zaburzen — spektrum zaburzeh
autystycznych — mieszczg si¢ zatem osoby o catkowicie odmiennym od siebie sposobie
funkcjonowania i zachowania.

Aktualnie na §wiecie wykorzystywana jest przy diagnozowaniu choréb uniwersalna
Migdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Problemow Zdrowotnych 1CD-10
(ang. International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) —
opracowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia i obowiazujaca w Polsce od roku 1996.
W tej klasyfikacji wyodrebniono ,,Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania” (kod
F), a w nich — ,,Cato$ciowe zaburzenia rozwojowe” (kod F84). Wsrdd catosciowych
zaburzen rozwojowych wyrdznia si¢ natomiast:

- autyzm dzieciecy (F84.0)
- autyzm atypowy (F84.1)
- zespol Retta (F84.2)
- inne dziecigce zaburzenia dezintegracyjne (F84.3)
- zaburzenie hiperkinetyczne z towarzyszacym upos$ledzeniem umystowym i ruchami
stereotypowymi (F84.4)
- zespot Aspergera (F84.5)
- inne catosciowe zaburzenia rozwojowe (F84.8)
- cato$ciowe zaburzenia rozwojowe, nieokreslone (F84.9).
Kazde z tych zaburzen posiada wiasne kryteria rozpoznania, wszystkie jednak

dotycza nastepujacych obszarow:
1. Jako$ciowe nieprawidlowosci wzajemnych interakcji spolecznych, tj.:

a. niedostateczne wykorzystywanie kontaktu wzrokowego, wyrazu twarzy, postawy

ciata i gestow do odpowiedniego regulowania interakcji spotecznych,

° Pisula E., Autyzm u dzieci. Diagnoza, klasyfikacja, etiologia, Warszawa 2001, PWN, s. 36 — 41
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b. niedostateczny (adekwatnie do wieku umystowego i pomimo licznych okazji)
rozw6j zwigzkow réwiesniczych, obejmujacych wzajemne wspotdzielenie
zainteresowan, aktywnosci i emocji,

c. brak odwzajemniania spoteczno-emocjonalnego, przejawiajacy si¢ uposledzeniem
lub odmiennos$cig reagowania na emocje innych osob; lub brak modulowania
zachowania odpowiednio do spotecznego kontekstu; lub staba integracja zachowan
spotecznych, emocjonalnych i komunikacyjnych,

d. brak spontanicznej potrzeby dzielenia z innymi osobami radosci, zainteresowan lub
osiggnie¢ (np. brak pokazywania, przynoszenia lub wskazywania innym ludziom
przedmiotow osobistego zainteresowania).

2. Jakosciowe nieprawidlowosci w porozumiewaniu sie, {j.:

a. opoOznienie lub catkowity brak rozwoju jezyka mowionego, ktore nie wigza si¢ z
préba kompensowania za pomoca gestow lub mimiki jako alternatywnego sposobu
porozumiewania si¢ (czesto poprzedzane przez brak komunikatywnego
gaworzenia),

b. wzgledny niedostatek inicjatyw i wytrwatosci w podejmowaniu wymiany
konwersacyjnej (na jakimkolwiek wystepujagcym poziomie umiejetnosci
jezykowych), w ktorej zachodza zwrotne reakcje na komunikaty innej osoby,

C. stereotypowe 1 powtarzajace si¢, idiosynkratyczne wykorzystywanie stow i
wyrazen,

d. brak spontanicznej réoznorodnosci zabawy w udawanie (,,na niby”) lub zabawy
nasladujacej role spoteczne.

3. Ograniczone, powtarzajace si¢ i stereotypowe wzorce zachowania, zainteresowan i

aktywnosci, tj.”

a. pochlonigcie jednym lub liczniejszymi stereotypowymi zainteresowaniami o
nieprawidlowej tresci 1 zogniskowaniu, lub jednym lub wigcej zainteresowaniami
nieprawidlowymi z powodu swej intensywnos$ci 1 ograniczenia, a nie z powodu
tresci 1 zogniskowania,

b. wyraziscie kompulsywne przywigzanie do specyficznych, niefunkcjonalnych

czynnos$ci rutynowych i zrytualizowanych,

11
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C. stereotypowe i powtarzajace si¢ manieryzmy ruchowe, obejmujace stukanie badz
krecenie palcami; lub zlozone ruchy catego ciala,

d. koncentracja na czastkowych lub niefunkcjonalnych wtasciwosciach przedmiotow
stuzacych do =zabawy (jak np. ich zapach, odczuwanie powierzchni,
powodowanego hatasu lub wibracji).

Od 1 stycznia 2022 r. obowigzywa¢ bedzie nowa Mig¢dzynarodowa Statystyczna
Klasyfikacja Chorob i Probleméw Zdrowotnych, czyli ICD-11, ktora catkowicie inaczej
szereguje zaburzenia autystyczne. Mieszczg si¢ one w kodzie 06 —,,Zaburzenia psychiczne,
behawioralne lub neurorozwojowe”. Wyszczeg6lniono tam w ramach kodu 6A02
»Spektrum zaburzen autystycznych”.

Definicja tego spektrum zaproponowana w ICD-11 to ,,state deficyty w zakresie
zdolnosci inicjowania 1 podtrzymywania wzajemnych interakcji spotecznych i
komunikacji spolecznej oraz w zakresie ograniczonych, powtarzalnych i nieelastycznych
wzorcow zachowania i zainteresowan. Poczatek zaburzen ma miejsce w okresie rozwoju,
zwykle we wezesnym dziecinstwie, ale objawy moga nie manifestowac si¢ w petni dopoki
oczekiwania spoteczne nie przekrocza ograniczonych mozliwosci dziecka. Deficyty sa
powazne na tyle, aby zaburzy¢ tak istotne obszary funkcjonowania jak: osobisty, rodzinny,
spoteczny, edukacyjny, zawodowy czy inne, jak réwniez stanowig widoczne cechy
funkcjonowania osoby, ktore mozna zaobserwowa¢ w roznych srodowiskach, chociaz
moga rozni¢ si¢ w odniesieniu do kontekstu spotecznego, edukacyjnego czy innego. Osoby
ze spektrum prezentujg rdzny zakres funkcjonowania w zakresie intelektu 1 umiejetnosci
jezykowych.”10

ICD-11 wyrdznia¢ bedzie pie¢ gltéwnych rodzajow spektrum zaburzen

autystycznych:

10 Autism spectrum disorder is characterized by persistent deficits in the ability to initiate and to sustain reciprocal
social interaction and social communication, and by a range of restricted, repetitive, and inflexible patterns of behaviour
and interests. The onset of the disorder occurs during the developmental period, typically in early childhood, but
symptoms may not become fully manifest until later, when social demands exceed limited capacities. Deficits are
sufficiently severe to cause impairment in personal, family, social, educational, occupational or other important areas of
functioning and are usually a pervasive feature of the individual’s functioning observable in all settings, although they
may vary according to social, educational, or other context. Individuals along the spectrum exhibit a full range of
intellectual functioning and language abilities.” - https://icd.who.int/browse11/I-
m/en#/http://id.who.int/icd/entity/437815624, thumaczenie wlasne

12


https://icd.who.int/browse11/l-m/en#/http://id.who.int/icd/entity/437815624
https://icd.who.int/browse11/l-m/en#/http://id.who.int/icd/entity/437815624

[Wybierz datel

- spektrum zaburzen autystycznych bez zaburzen rozwoju intelektualnego oraz z
tagodnym zaburzeniem funkcjonalnej komunikacji lub brakiem zaburzen w tym zakresie
(6A02.0)

- spektrum zaburzen autystycznych z towarzyszacym zaburzeniem rozwoju
intelektualnego oraz z tagodnym zaburzeniem funkcjonalnej komunikacji lub brakiem
zaburzen w tym zakresie (6A02.1)

- spektrum zaburzen autystycznych bez zaburzen rozwoju intelektualnego oraz z
zaburzeniem funkcjonalnej komunikacji (6A02.2)

- spektrum zaburzen autystycznych z towarzyszagcym zaburzeniem rozwoju
intelektualnego oraz z zaburzeniem funkcjonalnej komunikacji (6A02.3)

- spektrum zaburzen autystycznych bez zaburzen rozwoju intelektualnego oraz z
catkowitym brakiem funkcjonalnej komunikacji (6A02.4)

- spektrum zaburzen autystycznych z towarzyszacym zaburzeniem rozwoju
intelektualnego oraz z catkowitym brakiem funkcjonalnej komunikacji (6A02.5).

Powyzsze wyliczenie uzupelniajg inne zaburzenia ze spektrum autyzmu (6A02.Y)
oraz nieokreslone zaburzenia ze spektrum autyzmu (6A02.7).

Powyzsze zmiany pozytywnie oceniane s3 przez przedstawicieli psychiatrii.
Podkresla si¢, iz ,,w ICD-11 wprowadzono specyfikatory dla zaburzen ze spektrum
autyzmu, aby wskaza¢ wspolwystepowanie zaburzen w ogdélnym funkcjonowaniu
intelektualnym i funkcjonalnych umiejetnosciach jezykowych (w mowie lub pismie), ktore
sg wazne przy wyborze odpowiedniego leczenia.”*!

Rownolegle z wprowadzona przez Swiatowa Organizacje Zdrowia klasyfikacja
ICD-10 wykorzystywana jest opracowana przez Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne klasyfikacja DSM, odnoszaca si¢ wylacznie do chordéb i zaburzen
psychicznych. W 2013 r. wprowadzono piata edycje tej klasyfikacji. W DSM-V
wyroznione sg trzy kryteria. Osoba u ktorej zdiagnozuje si¢ autyzm musi przejawiac co
najmniej 6 cech wymienionych w punktach (w tym co najmniej dwie w punkcie 1 i po

jednej z punktu 2).

9 Gaebel W., Zielasek J., Reed G. M., ,,Zaburzenia psychiczne i behawioralne w ICD-11: koncepcje, metodologie oraz
obecny status, Psychiatr. Pol. 2017; 51(2): 169-195
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1. Klinicznie znaczace, stale nieprawidlowosci w obrebie komunikacji spolecznej 1
interakcji.
a. Wyrazne deficyty w komunikacji werbalnej i niewerbalnej wykorzystywanej w
interakcjach spotecznych,
b. Brak wzajemnosci spotecznej,
c. Nieumiejetno$¢ rozwijania i utrzymywania relacji z rowiesnikami wiasciwej dla
poziomu rozwoju.
2. Ograniczone, powtarzalne wzorce zachowan, zainteresowan i aktywnos$ci objawiajace
si¢ poprzez co najmniej dwa z ponizszych objawow:
a. Stereotypowe zachowania motoryczne lub werbalne lub nietypowe zachowania
SENSOoryczne,
b. Nadmierne przywigzanie do rutyny i zrytualizowanych wzorcéw zachowania,
c. Ograniczone zainteresowania.
3. Objawy musza wystapi¢ we wczesnym dziecinstwie (ale moga nie manifestowac si¢ w
petni dopoki oczekiwania spoteczne nie przekrocza ograniczonych mozliwosci dziecka).
Przyczyny rozwoju zaburzen autystycznych u dzieci pozostajag w peini nieodkryte
do dzi$. Juz w 1964 roku dr Bernard Rimland, uczen Leo Kannera, opublikowat ksigzke
»Autyzm wczesnodziecigcy. Syndrom 1 jego konsekwencje dla neuronowej teorii
zachowania”, w ktorej przedstawit argumenty przeciwko psychogennej przyczynie
autyzmu i jasno wyjasnil, dlaczego autyzm jest bardziej spojny z biologiczng przyczyna.
Trwa poszukiwanie czynnikow $rodowiskowych, majacych wptyw na pojawienie si¢ 1
intensywno$¢ zaburzen autystycznych. Wsrdd przyczyn mogacych mie¢ pewien zwigzek
z zachorowalnoscia na autyzm wymienia si¢ rowniez czynniki neurologiczne 1
neurochemiczne (uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego)3, problemy metaboliczne
(gtéwnie nietolerancja na gluten i kazeing), przebyte infekcje (w okresie niemowlecym 1
)

wczesnodziecigcym), makrocefalie (wielkoglowie)™, a takze toksoplazmoze wrodzona.

12 E. Szmytkowska, Dzieci zagubione w rzeczywistosci. Krotka historia wiedzy o autyzmie., Autyzm nr 19/2019, s. 47
13 E, Pisula, Autyzm u dzieci. Diagnoza, klasyfikacja, etiologia, Warszawa 2000, s. 101-107
14 Tamze, s. 107-109
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2. CHARAKTERYSTYKA OBJAWOW ZABURZEN
AUTYSTYCZNYCH.

W rozwoju spolecznym osob z autyzmem deficyty dotycza bardzo czgsto
podstawy - uczestnictwa w interakcjach opartych na schemacie ,,dawania i brania”. We
wczesnym dziecinstwie moga przejawiac si¢ w niepokojacych zachowaniach niemowlecia,
ktére nie pozwala si¢ karmié, nosi¢ na rekach czy reaguje ptaczem na przytulanie. W
kolejnych miesigcach zycia niepokoj rodzica wywoluje brak zainteresowania dziecka
rowiesnikami, Niektére dzieci caltkowicie ignorujg obecnos¢ rowiesnikow, nie podejmujg
zadnej wspolnej aktywnosci, nie rozumiejg prostych zasad rzadzacych zabawami i grami.
Bawig sie ,,0bok”, pochtonigte wlasnymi zajeciami, zazwyczaj malo atrakcyjnymi dla
innych. Nie okazuja zainteresowania tym, czym zajmujg si¢ inni, 1 nie potrafig zaciekawic
ich tym, co jest dla nich wazne 1 interesujace. Czg¢$ciej szukaja kontaktu z osobami
dorostymi lub dzie¢mi duzo starszymi albo mtodszymi od siebie.’®

Ogromng trudno$¢ w relacjach migdzyludzkich sprawia dzieciom z zaburzeniami
autystycznymi nieumiej¢tno$¢ wlasciwej interpretacji gestow, mimiki czy postawy ciata.
Przyczyne takiego stanu rzeczy badacze przypisuja nierozwinigtej u autystow ,teorii
umyshu”. Z przeprowadzonych badan wynika, iz osoby z zaburzeniami autystycznymi sg
zainteresowane ludzmi tylko w zakresie ich wygladu, czy zachowania natomiast nie
wykazujg zainteresowania tym, Ze inni mogg co$ mysle¢, czué czy przypuszczaé.’* W
konsekwencji $wiat spoteczny dla takiej osoby staje si¢ chaotyczny i1 niezrozumiaty, poza
tym S$ciSle taczy sie¢ to z brakiem lub znacznym ograniczeniem zdolnosci do
wspodlodczuwania standw emocjonalnych innych oséb. Osoby z autyzmem postrzegane sa

zatem jako nieempatyczne, nierozumiejace motywacji innych ludzi.

Na podstawie badan nad dzie¢mi z zaburzeniami autystycznymi S. Baron-Cohen i
J. Swettenham opracowali list¢ problemoéw przejawianych przez dzieci w zwiagzku z
defektem w rozwoju teorii umyshu. M.in. wskazano tam na zaburzenia kontaktu

wzrokowego wynikajace z tego, ze dzieci nie identyfikowaty obszaru oczu i twarzy jako

15 B. Winczura, Dziecko z autyzmem. Terapia deficytow poznawczych a teoria umystu, Krakow 2008, s.32.
16 Tamze, s. 85
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waznego zrodla informacji na temat emocji i stanow umyshu.}” Wskazano réwniez na to,
iz dzieci z zaburzeniami autystycznymi rozumiejg jedynie proste zwigzki migdzy
emocjami a wydarzeniami, nie rozumieja stanu umyshu, jakim jest udawanie. Nie
rozumiejg na czym polegaja intencje i udawanie, w zwigzku z tym nie rozumieja, gdy kto$

je zwodzi 1 oszukuje, nie rozumiejg metafor i ironii.

Zaburzenia charakterystyczne dla autyzmu obejmujg tez catg sfer¢ komunikacji i
dotycza réznorodnych jej form. ,,Podstawowa trudno$¢ oséb z autyzmem polega w tym
obszarze na zrozumieniu, do czego stluzy komunikacja oraz na niezdolnosci do
wykorzystania jej do regulacji stosunkdw z innymi ludzmi. Zaburzenia obejmujg zaré6wno
rozumienie komunikatéw, jak i1 ekspresje. Moga dotyczy¢ gestykulacji, mowy ciala, tonu
glosu oraz kontaktu wzrokowego. (...) Rowniez nieprawidlowosci w rozwoju jezykowym
sa rozmaite: od catkowitego braku mowy do ptynnego, cho¢ specyficznego sposobu
moéwienia”.® Wiele o0sob autystycznych nie méwi, badz nie komunikuje si¢ w sposob
jasny z punktu widzenia spotecznej konwencji. Obecnie za jedng z najbardziej
charakterystycznych cech autyzmu uwaza si¢ zaburzenia w spotecznym uzywaniu jezyka
méwionego 1 gestow. Wystepuja jakosciowe zaburzenia w komunikowaniu si¢, od
opo6znionego lub calkowitego braku rozwoju mowy, poprzez zaburzong zdolnos¢ do
inicjowania i podtrzymywania konwersacji do stereotypowego uzycia jezyka lub jezyka

idiosynkratycznego.'® Obrazuje je ponizsza tabela:

gestykulacja

Opoznienia w mowie

- krotkie (miesigczne)

- dlugotrwale
(wieloletnie)

Ograniczona mowa

Odwracanie zaimkow
Neologizmy

Metaforyczne uzycie
jezyka

Deficyty ilosciowe Deficyty jakosciowe Deficyty w
pragmatycznym uzyciu
jezyka
Brak mowy Echolalia Niezdolnos¢ do
-z brakiem gestykulacji - hatychmiastowa naprzemiennego wystawiania
- zelementarng - opodzniona si¢

Brak komunikowania si¢ W
stosunku do dorostych

Brak komunikowania si¢ w
stosunku do rowiesnikow

17 Tamze, s. 87

18 pisula E., Dziecko z autyzmem jako ofiara przemocy, Dziecko krzywdzone nr 1/2008
19 Bobkowicz — Lewartowska L., Autyzm dziecigcy, zagadnienia diagnozy i terapii, Krakow 2005, s. 57.
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- tylko fancuch: bodziec Nieodpowiednie uwagi Niezdolnos¢ do symbolicznego
— reakcja uzycia przedmiotow
- bardziej Jezyk stereotypowy
zaawansowane, lecz Stabe uzywanie prozodii dla
ograniczone Defekty w artykutowaniu |wyrazenia zamiaru
postugiwanie si¢
mowa Stabe wykorzystanie bodzcow
wzrokowo — twarzowych dla
metakomunikacji

Tabela 1. Podstawowe deficyty jezykowe w komunikowaniu sie dzieci autystycznych.?

Jak opisuje to B. Winczura, ,,mowa dziecka autystycznego jest monotonna,
»ptaska”, przerywana, skandowana, brakuje jej ptynnosci, niekiedy bywa przesadnie
uroczysta, bezosobowa i w swojej sktadni dos¢ skomplikowana, dziwnie uzyte stowa i
zdania przeplataja si¢ z potocznie uzywanymi sformutowaniami. Wystepuja czgsto:
przedtuzanie sylab, nieprawidlowy akcent, przesadne artykutowanie gtosek, nierowne
tempo mowy, nieustabilizowana skala gtosu, zahamowana ekspresja oddechowa, czgste

perseweracje.”?!

W obszarze stereotypowych zachowan dzieci z zaburzeniami autystycznymi
charakteryzuja stereotypie ruchowe (powtarzalne ruchy ciata, jak np. klaskanie, krecenie
si¢ w kotko, kotysanie cialem), manieryzmy, kompulsywne i uporczywe zajmowanie si¢
tymi samymi przedmiotami czy sprawami. Wiele z tych zachowan ma swoje podtoze w
zaburzeniach sensorycznych. Tematem tym jako pierwszy zajmowat si¢ Carl Delacato,
zdaniem ktorego u oséb z autyzmem wystepuja uszkodzenia moézgu, ktore z kolei sg
przyczyng zaburzen w funkcjonowaniu co najmniej jednego kanalu sensorycznego
prowadzacego z narzadu zmystu (wzroku, stuchu, smaku, wechu i czucia) do mozgu. Praca

tych kanatow moze zosta¢ zaktdcona na jeden z trzech sposobow:

1. Nadwrazliwo$¢ — kanaly sensoryczne sa ,zbyt otwarte”, wigc do modzgu
przedostaje si¢ zbyt duza ilos¢ bodzcow, by mogl si¢ z nimi uporac.

2. Zbyt mata wrazliwo$¢ (niedowrazliwos$¢) — drogi sensoryczne nie sa wystarczajaco
,otwarte”, co prowadzi do deprywacji sensorycznej mozgu na skutek zbyt matej

ilosci docierajacych do niego bodzcow.

20 Tamze, s. 58.
21 Winczura B.,Dziecko z autyzmem.Terapia deficytow poznawczych a teoria umystu, Impuls Krakow 2008, s.33
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3. ,Bialy szum” — wadliwe dziatanie kanatow sensorycznych powoduje, ze
wytwarzajg one wlasne bodzce, zatem przekaz ptyngcy ze §wiata zewnetrznego jest
zaktocony lub w skrajnych przypadkach niedopuszczany do mozgu przez szumy
panujace w uktadzie.

Gdy dowiemy si¢, ktore kanaly sensoryczne sg uszkodzone, mozemy pomoc
dziecku w ich ,,naprawie”, dostarczajagc mu przez dany kanat odpowiednie doswiadczenia
i bodzce.?? Inni autorzy rowniez podkreslaja znaczenie przestymulowania bodzcem dla
wystgpienia zarowno stereotypowych zachowan, jak 1 zaburzen koncentracji. Jak wskazuje
R. L. Koegel, ,,innym ogromnie waznym kluczowym zachowaniem jest reagowanie na
wielorakie bodzce. W wyniku wielu badan stwierdzono, ze u wielu dzieci z autyzmem
istnieje specyficzna cecha (wlasciwo$¢) uwagi. Te wiasciwosci okreslono nazwa
"nadselektywnos¢ bodzca" ("stimulus overselectivity") i oznacza ona niezdolnos¢ do
wykorzystania wszystkich waznych wskazoéwek (sygnatéw), w sytuacji uczenia sie.”?®

Na marginesie nalezy stwierdzi¢, iz istotnym problemem w rozwoju dzieci z
autyzmem jest brak motywacji. ,,Dzieci z autyzmem styng z braku motywacji do nauki
nowych zadan i og6lnie do uczestnictwa w ich spotecznym i szkolnym otoczeniu. Taki
brak motywacji moze wyraza¢ si¢ w wybuchach zlo$ci, ptaczu, niepostuszenstwie, braku
uwagi, zaniepokojeniu, probach opuszczenia sytuacji, w ktérej nastepuje nauczanie lub
ospatosci”.?* Znacznie utrudnia to realizowanie oddzialywan terapeutycznych i wymaga

duzego zaangazowania od terapeutow.

22 Delacato C., Dziwne, niepoj¢te. Autystyczne dziecko, Warszawa 1995, s. 90 — 91.
23 Jak uczy¢ dzieci z autyzmem zachowan kluczowych, R. L. Koegel et al., University of California, s. 4
24 Tamze, S. 3
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3. SYTUACJA PRAWNA OSOB Z ZABURZENIAMI
AUTYSTYCZNYMI.

Prawa o0s6b niepelnosprawnych okreslone s3 w porzadku prawnym
Rzeczypospolitej Polskiej zarowno w wigzacych Polske umowach miedzynarodowych, jak

I Konstytucji Rzeczypospolitej Polskie;j.

W Karcie Praw Podstawowych Unii Europejskiej opublikowanej w dniu
14.12.2007 r. (2007/C 303/01) w artykule 26 wskazano, iz Unia uznaje i szanuje prawo
0sOb niepetnosprawnych do korzystania ze $rodkéw majacych zapewni¢ im
samodzielno$¢, integracje spoleczng i1 zawodowa oraz udzial w Zyciu spolecznosci.
Podobnie Europejska Karta Spoteczna z 1961roku (zrewidowana w 1996 roku) ustala
prawa osob niepetlnosprawnych fizycznie lub umystowo do szkolenia zawodowego,

rehabilitacji oraz readaptacji zawodowej 1 spoteczne;j.

Aktem prawnym o ogromnym znaczeniu dla os6b z autyzmem oraz ich rodzin jest
Karta Praw dla Oséb Autystycznych przyjeta jako pisemna deklaracja przez Parlament
Europejski dnia 9 maja 1996 roku. Karta ta wymienia nast¢pujace uprawnienia osob

autystycznych:

1. Prawo obywatelskie osob autystycznych do niezaleznej 1 wartosciowej egzystencji
pozwalajacej na petne rozwinigcie mozliwosci 1 wykorzystanie szans zyciowych.

2. Prawo obywatelskie osob autystycznych do tatwo dostgpnej, bezstronnej i
doktadnej diagnozy 1 opinii lekarskie;.

3. Prawo obywatelskie oséb autystycznych do tatwo dostgpnego i odpowiedniego
wyksztatcenia.

4. Prawo obywatelskie osob autystycznych (a takze reprezentantow) do peinej
partycypacji w procesie podejmowania wszelkich decyzji ksztattujacych ich
przysztos¢: w miare mozliwosci, zyczenia jednostek indywidualnych powinny by¢
zapewnione 1 uwzglednione.

5. Prawo obywatelskie os6b autystycznych do odpowiedniego i tatwo dostgpnego

mieszkania.

19



10.

11.

12.

13.

14.

15.

[Wybierz datel

Prawo obywatelskie osob autystycznych do wyposazenia, pomocy 1 opieki
niezbednej do zapewnienia w peini produktywnej egzystencji gwarantujacej
szacunek 1 niezaleznos¢.

Prawo obywatelskie o0sOb autystycznych do =zarobku i odpowiedniego
wynagrodzenia zapewniajgcego niezbedne wyzywienie, odziez, mieszkanie, a
takze gwarantujacego zaspokojenie wszystkich pozostatych potrzeb zyciowych.
Prawo obywatelskie 0sob autystycznych do uczestniczenia, w miar¢ mozliwosci,
W procesie rozwoju i zarzadzania placowkami specjalnymi, ktére stworzono w celu
zapewnienia im niezbednej opieki.

Prawo obywatelskie osob autystycznych do odpowiedniej porady i1 opieki
zapewniajacej popraw¢ kondycji fizycznej, ochrong zdrowia psychicznego i
zaspokojenie potrzeb duchowych, w ramach ktérych nalezy uwzgledni¢ takze
odpowiednie metody terapeutyczne i leczenie farmakologiczne, majac na uwadze
zapewnienie bezpiecznej terapii uwarunkowanej prawami i przywilejami osoby
zainteresowane;j.

Prawo obywatelskie os6b autystycznych do odpowiedniego wyksztatcenia i
szkolenia zawodowego wykluczajacego dyskryminacje i stereotypy; szkolenie 1
zatrudnienie powinny uwzglednia¢ zdolnosci i prawo wyboru jednostki.

Prawo obywatelskie osob autystycznych do korzystania ze $rodkoéw transportu i
nieograniczonej swobody poruszania sig.

Prawo obywatelskie osob autystycznych do uczestniczenia i1 korzystania z dobr
kulturalnych, mozliwosci uczestniczenia w ro6znych formach dziatalnosci
rozrywkowej, wypoczynku i sportu.

Prawo obywatelskie 0sob autystycznych do korzystania z tych samych udogodnien,
ustug, a takze mozliwosci aktywnej wspolpracy i1 dzialania w spoteczenstwie.
Prawo obywatelskie o0so6b autystycznych do nawigzywania stosunkéw o
charakterze seksualnym, a takze innych zwigzkow, miedzy innymi matzenskich,
pozbawionych zniewolenia.

Prawo obywatelskie os6b autystycznych do korzystania z porady prawnej i ustug

adwokackich, adwokackich takze do petnej opieki prawnej i ochrony ustawowe;.
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16. Prawo obywatelskie 0sob autystycznych do egzystencji pozbawionej leku i
poczucia zagrozenia zwigzanego z bezprawnym umieszczeniem w szpitalu
psychiatrycznym albo w innych instytucjach ograniczajacych swobode¢ i wolnos¢
osobistg.

17. Prawo obywatelskie osob autystycznych do niezaleznej i1 pelnej godnosci
egzystencji pozbawionej cierpienia i bolu fizycznego albo zaniedbania.

18. Prawo obywatelskie oséb autystycznych do uniezaleznienia si¢ od naduzywania i
przedawkowania $§rodkow farmakologicznych.

19. Prawo obywatelskie do uzyskania przystepnych informacji, udzielanych osobom
autystycznym ( i ich reprezentantom ), dotyczacych danych pochodzacych z akt
personalnych, rejestréw medycznych, psychologicznych i edukacyjnych.

W Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z 1997 roku wskazano na odpowiadajacy
prawom o0séb niepetnosprawnym obowigzek wiladz publicznych wobec tego rodzaju
polegajacy na zakazie dyskryminacji w Zyciu publicznym, spotecznym lub gospodarczym
(artykut 32). Dodatkowo Sejm Rzeczypospolitej Polskiej 1 sierpnia 1997 roku uchwalit
Karte Praw Osob Niepelnosprawnych, przyznajac jednoczesnie tej grupie osob prawa
do pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym i zawodowym, niezaleznego, aktywnego i
samodzielnego Zycia oraz specjalistycznej pomocy. Sejm stwierdzil jednoczesnie, iz
oznacza to w szczegolnosci prawo 0sob niepetnosprawnych do:

1) dostepu do dobr 1 ustug umozliwiajgcych pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym,

2) dostepu do leczenia i opieki medycznej, wezesnej diagnostyki, rehabilitacji 1 edukacji
leczniczej, a takze do $wiadczen zdrowotnych uwzgledniajacych rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci, w tym do zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, S$rodki
pomocnicze, sprzet rehabilitacyjny,

3) dostgpu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu adaptacje spoteczna,

4) nauki w szkotach wspoélnie ze swymi petnosprawnymi rowiesnikami, jak rowniez do
korzystania ze szkolnictwa specjalnego lub edukacji indywidualnej,

5) pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej pomocy specjalistycznej
umozliwiajacej rozwoj, zdobycie lub podniesienie kwalifikacji ogélnych i zawodowych,
6) pracy na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wyksztatceniem 1

mozliwosciami oraz korzystania z doradztwa zawodowego i1 posrednictwa, a gdy
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niepetnosprawnos$¢ i stan zdrowia tego wymaga — prawo do pracy w warunkach
dostosowanych do potrzeb niepetnosprawnych,

7) zabezpieczenia spotecznego uwzgledniajacego koniecznosé ponoszenia zwigkszonych
kosztow wynikajacych z niepetnosprawnosci, jak réwniez uwzglednienia tych kosztow w
systemie podatkowym,

8) zycia w srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych, w tym:

-dostepu do urzgdow, punktdéw wyborczych i obiektow uzytecznosci publicznej,
-swobodnego przemieszczania si¢ i powszechnego korzystania ze srodkow transportu,
-dostepu do informac;ji,

-mozliwosci komunikacji miedzyludzkiej,

9) posiadania samorzadnej reprezentacji swego srodowiska oraz do konsultowania z nim
wszelkich projektow aktow prawnych dotyczacych osob niepetnosprawnych,

10) petnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spotecznym, kulturalnym, artystycznym,

sportowym oraz rekreacji i turystyce odpowiednio do swych zainteresowan i potrzeb.

a. Szczegodlne uprawnienia os6b z zaburzeniami autystycznymi
w obszarze pomocy spolecznej. Swiadczenia finansowe dla
rodzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami autystycznymai.

W Polsce aktem prawnym regulujagcym problemy pomocy spotecznej jest ustawa o
pomocy spotecznej z dnia 12 marca 2004 roku?®. W mysl przepisow ustawy pomoc
spoleczna jest instytucjg polityki spolecznej panstwa, majaca na celu umozliwienie
osobom i rodzinom przezwyci¢zanie trudnych sytuacji zyciowych, ktérych nie s one w
stanie pokona¢ wykorzystujac wtasne uprawnienia, zasoby i mozliwo$ci. Pomoc spoteczna
wspiera osoby i1 rodziny w wysitkach zmierzajacych do zaspokojenia niezbednych potrzeb

1 umozliwia im zycie w warunkach odpowiadajgcych godnosci cztowieka.

25 Ustawa z dnia 12 marca 2004 roku o pomocy spoteczne;j. ( tekst jednolity, Dz. U. 2004 r., nr 64, poz. 593)
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Swoim zakresem podmiotowym obejmuje rowniez osoby niepetnosprawne oraz ich
rodziny. Z art. 7 ustawy wynika wprost, iz jedng z przestanek ubiegania si¢ o pomoc jest
niepetnosprawnos¢.

Zadania pomocy spotecznej okreslone zostaly w art. 15 ustawy: ,,Pomoc spoteczna
polega w szczegdlnosci na:

1) przyznawaniu i wyptacaniu przewidzianych ustawg swiadczen;

2) pracy socjalnej;
3) prowadzeniu i rozwoju niezbednej infrastruktury socjalnej;
4) analizie i ocenie zjawisk rodzacych zapotrzebowanie na $wiadczenia pomocy
spotecznej,
5) realizacji zadan wynikajacych z rozeznanych potrzeb spotecznych;
6) rozwijaniu nowych form pomocy spolecznej i1 samopomocy w ramach
zidentyfikowanych potrzeb.”

Dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi, a zatem réwniez dla osoéb z autyzmem
ustawa wprowadza w art. 18 ust.1 pkt 3 $wiadczenie w postaci specjalistycznych ustug
opiekunczych. W przepisie tym wskazano, iz ,,do zadan zleconych z zakresu administracji
rzagdowej realizowanych przez gming¢ nalezy: 3) organizowanie 1 $wiadczenie
specjalistycznych ustug opiekunczych w miejscu zamieszkania dla os6b z zaburzeniami
psychicznymi”. Przepisy prawne zawarte w ustawie pozwalaja osrodkom pomocy
spolecznej na stosowanie wobec dzieci, mtodziezy, osob dorostych z autyzmem oraz ich
rodzin skutecznej formy pomocy, jaka s3 specjalistyczne ustugi opiekuncze. Zapis o
Swiadczeniu specjalistycznych ustug opiekunczych zostal rozwinigty 1 uszczegdtowiony w
Rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 18 grudnia 1996 roku.?® Zgodnie
z § 1 punkt 1 rozporzadzenia: ,,Ustala si¢ nastepujace rodzaje specjalistycznych ustug
opiekunczych, (...) dostosowanych do szczeg6lnych potrzeb wynikajacych z rodzaju
schorzenia lub niepetnosprawnosci: 1) usprawnianie do funkcjonowania w spoteczenstwie,
2) pielegnacja, 3) rehabilitacja fizyczna, 4) wsparcie psychologiczno — pedagogiczne i

edukacyjno — terapeutyczne, 5) pomoc mieszkaniowa.” Przepisy rozporzadzenia ustalaja

2 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z dnia 18 grudnia 1996 roku w sprawie rodzajow
specjalistycznych ustug opiekunczych oraz kwalifikacji os6b §wiadczacych takie ushugi dla 0s6b z zaburzeniami
psychicznymi, zasad i trybu ustalania i pobierania optat za te ustugi, jak rowniez warunkow czg$ciowego lub
calkowitego zwolnienia z optat. ( Dz. U. 1997 r., nr 2, poz. 12)
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rowniez kwalifikacje os6b §wiadczacych takie ustugi, zasady i tryb ustalania i pobierania
opflat za te ustugi oraz warunki czgsciowego lub catkowitego zwolnienia z optat.

Pomoc spoteczna moze mie¢ réwniez forme instytucjonalng, do ktorej zalicza si¢
w szczegoOlnosci osrodki wsparcia dla os6b z zaburzeniami psychicznymi (art. 51a
ustawy), tj. srodowiskowy dom samopomocy lub klub samopomocy dla oséb z
zaburzeniami psychicznymi. Te formy pomocy adresowane sg do osob, ktére w wyniku
uposledzenia niektorych funkcji organizmu lub zdolnosci adaptacyjnych wymagaja
pomocy do zycia w $rodowisku rodzinnym i spolecznym, w szczegdlnosci w celu
zwiekszania zaradno$ci 1 samodzielnosci zyciowej, a takze ich integracji spotecznej. W
szczegOlnosci  przydatne dla osOb z zaburzeniami autystycznymi bedg ushugi
srodowiskowych domow samopomocy w zakresie ,,indywidualnych lub zespotowych
treningdw samoobstugi 1 treningdw umiejetnosci spotecznych, polegajacych na nauce,
rozwijaniu lub podtrzymywaniu umiejetno$ci w zakresie czynno$ci dnia codziennego i
funkcjonowania w zyciu spotecznym” (art. 51a ust. 2 ustawy). Okres korzystania z miejsca
catodobowego pobytu w srodowiskowym domu samopomocy nie moze by¢ jednorazowo
dluzszy niz 3 miesigce, z mozliwoscig przedtuzenia do 6 miesigcy w uzasadnionych
przypadkach, przy czym maksymalny okres pobytu calodobowego osoby w roku
kalendarzowym nie moze by¢ dtuzszy niz 8 miesigcy. Odplatno$¢ miesigczng za ustugi
swiadczone w osrodkach wsparcia osobom z zaburzeniami psychicznymi ustala si¢ w
wysokosci 5% kwoty dochodu osoby samotnie gospodarujacej lub kwoty dochodu na
osobe w rodzinie.

Ponadto ustawodawca wprowadzit jako formy pomocy instytucjonalnej osrodki
wsparcia dla os6b z zaburzeniami psychicznymi, tworzone przez jednostki samorzadu
terytorialnego w porozumieniu z wojewodg (art. 51c ustawy), nadto osoby
niepetnosprawne moga korzysta¢ z pomocy spotecznej w rodzinnych domach pomocy (art.
52) i mieszkaniach chronionych (art. 53), jak rowniez w domach pomocy spolecznej (art.
54-66 ustawy).

Swiadczenia dla oséb niepelnosprawnych moga byé rowniez wyplacane w
formie pieni¢znej (jako zasitek staly, okresowy, celowy i specjalny zasitek celowy, o
ktorych mowa w art. 37, 38, 39, 40 i 41 ustawy) oraz niepienieznej. Swiadczeniami

niepieni¢znymi sg mi¢dzy innymi poradnictwo specjalistyczne, ustugi opiekuncze w
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miejscu zamieszkania, w o$rodkach wsparcia oraz w rodzinnych domach pomocy a takze
wymienione wczesniej specjalistyczne ustugi opiekuncze, ktore moga by¢ §wiadczone w
domu lub w osrodkach wsparcia. Art. 46 ust. 1 ustawy stanowi iz ,,poradnictwo
specjalistyczne, w szczegbdlnosci prawne, psychologiczne i rodzinne jest §wiadczone
osobom 1 rodzinom, ktére majg trudnosci lub wykazuja potrzeb¢ wsparcia w
rozwigzywaniu swoich probleméw zyciowych, bez wzgledu na posiadany dochéd.”

Rodzice i opiekunowie prawni dzieci z zaburzeniami autystycznymi posiadaja
przywileje takie jak rodzice wszystkich dzieci niepelnosprawnych, tj. w szczego6lnosci
prawo do zasilku rodzinnego oraz $wiadczen opiekunczych. Zasitek rodzinny i
Swiadczenia opiekuncze wyptacane sg na podstawie ustawy z dnia 28 listopada 2003 roku
o $wiadczeniach rodzinnych?’. Art. 2 ustawy stanowi, iz §wiadczeniami rodzinnymi sa
zasitek rodzinny wraz z dodatkami oraz §wiadczenia opiekuncze.

Prawo do zasitku rodzinnego i dodatkow do tego zasitku przystuguje: 1) rodzicom,
jednemu z rodzicow albo opiekunowi prawnemu dziecka, 2) opiekunowi faktycznemu
dziecka 3) osobie uczacej si¢. Zasilek rodzinny uzalezniony jest od dochodu rodziny i
aktualnie dochéd ten nie moze przekracza¢ 674 zt w przeliczeniu na osobe. Przystuguje
wyzej wymienionym osobom do ukonczenia przez dziecko 24 roku zycia, jezeli
kontynuuje nauke w szkole lub szkole wyzszej i1 legitymuje si¢ orzeczeniem o
umiarkowanym albo o znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Do zasitku rodzinnego
przystuguja dodatki: m.in. z tytutu samotnego wychowywania dziecka, z tytutu opieki nad
dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowawczego oraz z tytulu ksztalcenia i
rehabilitacji dziecka.

Zasitek pielegnacyjny jest $wiadczeniem opiekunczym przyznawanym ,,w celu
czgsciowego pokrycia wydatkow wynikajacych z koniecznoSci zapewnienia osobie
niepetnosprawnej opieki i pomocy innej osoby w zwiazku z niezdolnoscig do samodzielne;j
egzystencji” (art. 16 ustawy). Zasitek ten przyznaje si¢ 1) niepelnosprawnym dzieciom, 2)
osobie niepetnosprawnej w wieku powyzej 16 roku zycia, jezeli legitymuje si¢
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Wynosi aktualnie 184,42 zi

miesigcznie.

27 Ustawa z dnia 28.11.2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych, ( Dz. U. 2003 r. nr 228 poz. 2255)
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Inng formg wsparcia rodziny jest §wiadczenie pielegnacyjne. W mysl art. 17 ust 1
ustawy ,.$wiadczenie pielggnacyjne /.../ przystuguje matce lub ojcu, opiekunowi
faktycznemu dziecka lub opiekunowi prawnemu dziecka, jezeli nie podejmuje lub
rezygnuje z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki nad
dzieckiem legitymujacym si¢ orzeczeniem o niepetnosprawnosci albo znacznym stopniu
niepetnosprawnos$ci.” Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje w kwocie 1.583 zt

miesi¢cznie i podlega waloryzacji.

b. Szczegdlne uprawnienia os6b z zaburzeniami autystycznymi
w obszarze edukacji.

Dzieci i mlodziez z autyzmem nalezg do kategorii ucznidw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi, wobec czego maja zagwarantowane prawo do nauki w szkole,
indywidualnych programow nauczania, dostosowania organizacji i metod nauczania do ich

mozliwo$ci, prawo do opieki i pomocy psychologiczno — pedagogicznej.

Art. 1 ustawy z dnia 14.12.2016 r. Prawo o$wiatowe?® stanowi, iz ,, system o$wiaty
zapewnia w szczegoOlnosci: 1) realizacje prawa kazdego obywatela Rzeczypospolitej
Polskiej do ksztalcenia si¢ oraz prawa dzieci i mlodziezy do wychowania i opieki,
odpowiednich do wieku i osiagnigtego rozwoju, (...) 6) mozliwos¢ pobierania nauki we
wszystkich typach szkot przez dzieci 1 mlodziez niepetnosprawng oraz niedostosowang
spotecznie, zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz
predyspozycjami, 7) opiecke¢ nad uczniami niepelnosprawnymi przez umozliwianie
realizowania zindywidualizowanego procesu ksztatcenia, form i programoéw nauczania

oraz zaj¢¢ rewalidacyjnych.”

Dodatkowo art. 127 ustawy stanowi, iz: ,,ksztalceniem specjalnym obejmuje si¢
dzieci 1 mlodziez niepelnosprawne, niedostosowane spotecznie 1 zagrozone
niedostosowaniem spotecznym, wymagajace stosowania specjalnej organizacji nauki i

metod pracy. Uczniowi objetemu ksztatceniem specjalnym dostosowuje si¢ odpowiednio

28 Ustawa z dnia 14.12.2016 . Prawo o$wiatowe (Dz. U. z 2017 r., poz. 60)
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program wychowania przedszkolnego i program nauczania do indywidualnych potrzeb
rozwojowych 1 edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych ucznia. Dostosowanie
nastepuje na podstawie opracowanego dla ucznia indywidualnego programu edukacyjno-
terapeutycznego uwzgledniajacego zalecenia zawarte w orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia

specjalnego.”

Ponadto w placowkach o$wiatowych oraz poradniach psychologiczno-
pedagogicznych, w tym poradniach specjalistycznych mogg by¢ tworzone zespotly
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w celu pobudzania psychoruchowego i
spotecznego rozwoju dziecka, od chwili wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki

w szkole, prowadzonego bezposrednio z dzieckiem i jego rodzing

Opinie o0 potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka oraz orzeczenia o
potrzebie ksztalcenia specjalnego albo indywidualnego obowigzkowego rocznego
przygotowania przedszkolnego i1 indywidualnego nauczania, a takze o potrzebie zajec
rewalidacyjno-wychowawczych organizowanych zgodnie z przepisami 0 ochronie
zdrowia psychicznego wydaja zespoly orzekajace dzialajace w publicznych poradniach
psychologiczno-pedagogicznych, w tym w poradniach specjalistycznych. Orzeczenie o
potrzebie ksztalcenia specjalnego okresla zalecane formy ksztalcenia specjalnego, z
uwzglednieniem rodzaju niepelnosprawnosci, w tym stopnia niepetlnosprawnosci
intelektualnej. Starosta wlasciwy ze wzgledu na miejsce zamieszkania dziecka
posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, na wniosek rodzicow,

zapewnia mu odpowiednig form¢ ksztatcenia, uwzgledniajac rodzaj niepetnosprawnosci,

Ponadto z art. 38 ustawy wynika uprawnienie do odroczenia spelniania
obowiazku szkolnego u dzieci z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
Rozpoczecie spetniania obowigzku szkolnego moze by¢ odroczone nie dtuzej niz do konca

roku szkolnego w roku kalendarzowym, w ktorym dziecko konczy 9 lat.

Warunki organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy
posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego okreSlone s3 w
rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie

warunkow organizowania ksztalcenia, wychowania 1 opieki dla dzieci 1 mlodziezy
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niepetnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i1 zagrozonych niedostosowaniem
spolecznym. Wskazano w tresci tego rozporzadzenia wprost, iz dotyczy uczniow z
autyzmem, w tym z zespotem Aspergera. Polega na obowigzku zapewnienia przez

placowki o§wiatowe:
I)realizacji zalecen zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztatcenia specjalnego;

2)warunkéw do nauki, sprzet specjalistyczny i1 §rodki dydaktyczne, odpowiednich ze
wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe 1 edukacyjne oraz mozliwosci

psychofizyczne uczniow;
3)zaje¢ specjalistycznych;

4)innych zaje¢ odpowiednich ze wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe i
edukacyjne oraz mozliwosci psychofizyczne uczniow (w szczegodlnosci sg to zajecia

rewalidacyjne, resocjalizacyjne i socjoterapeutyczne);
5)integracji uczniéw ze srodowiskiem rowiesniczym, w tym z uczniami petnosprawnymi,
6)przygotowania uczniéw do samodzielnosci w zyciu dorostym.

Zalecenia poradni realizowane sg na podstawie Indywidualnego Planu
Edukacyjno-Terapeutycznego (IPET), opracowywanego przez zespdt zlozony z
nauczycieli 1  specjalistow. Zesp6t opracowuje program po  dokonaniu
wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania ucznia, uwzgledniajac diagnoze i
wnioski sformutowane na jej podstawie oraz zalecenia zawarte w orzeczeniu o potrzebie
ksztalcenia specjalnego, we wspolpracy, w zaleznosci od potrzeb, z poradnig
psychologiczno-pedagogiczng, w tym poradnig specjalistyczng. Zespot, co najmniej dwa
razy w roku szkolnym, dokonuje okresowej wielospecjalistycznej oceny poziomu
funkcjonowania ucznia, uwzglgdniajac oceng¢ efektywnosci programu oraz, w miar¢
potrzeb, dokonuje modyfikacji programu. Okresowej wielospecjalistycznej oceny
poziomu funkcjonowania ucznia i modyfikacji programu dokonuje si¢, w zaleznosci od
potrzeb, we wspolpracy z poradnig psychologiczno-pedagogiczng, w tym poradnig

specjalistyczna, a takze - za zgoda rodzicoOw ucznia - z innymi podmiotami.
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Rozporzadzenie w kilku miejscach w sposob szczegdétowy odnosi si¢ do uczniow z
zaburzeniami autystycznymi. W placowkach, w ktorych ksztatceniem specjalnym sg objeci
uczniowie posiadajacy orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydane ze wzgledu
na autyzm, w tym zespdt Aspergera, lub niepelnosprawnos$ci sprz¢zone, zatrudnia si¢
dodatkowo nauczycieli posiadajacych kwalifikacje z zakresu pedagogiki specjalnej lub
pomoc nauczyciela. Nadto w ramach zaje¢ rewalidacyjnych w programie nalezy
uwzgledni¢ w szczegoélnos$ci rozwijanie umiej¢tnosci komunikacyjnych przez zajecia
rozwijajace umiejetnosci spoteczne, w tym umiejetnosci komunikacyjne - w przypadku

ucznia z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera

Ksztalcenie uczniow niepetnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i
zagrozonych niedostosowaniem spotecznym moze by¢ prowadzone do konca roku
szkolnego w tym roku kalendarzowym, w ktorym uczen konczy: 20. rok zycia - w

przypadku szkoty podstawowej lub 24. rok zycia - w przypadku szkoty ponadpodstawowe;.

c. Orzecznictwo o niepelnosprawnosci.

Orzeczenie o niepelnosprawnosci, to prawne potwierdzenie posiadania statusu
osoby z niepelnosprawno$cig, ktore umozliwia ubieganie si¢ o roznego rodzaju
Swiadczenia, uprawnienia, ulgi i zwolnienia osobom sprawujacym opiekg. W zaleznoS$ci
od rodzaju uprawnienia podstawg jego nabycia moze by¢ samo orzeczenie, badz tez
uzyskanie dodatkowo okre§lonych przepisami szczegdlowych wskazan, ktore s3 czgscig
orzeczenia. Orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci powinno zawiera¢ wskazania do

szeroko pojetej rehabilitacji.

Orzekanie o stopniu niepelnosprawnos$ci dorostych (oséb, ktore ukonczyty 16 rok
zycia) jest, w mysl przepisow, orzecznictwem dla celéw pozarentowych 1 nie moze by¢
bowiem podstawg ubiegania si¢ o rent¢ z ubezpieczenia spotecznego. W celu uzyskania
prawa do renty niezbedne jest orzeczenie lekarza orzecznika ZUS wydane osobie

niezdolnej do pracy.
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Orzekaniem o niepelnosprawnosci zajmujg si¢ powiatowe zespoty do spraw

orzekania o niepetnosprawnosci.

Osoby, ktore nie ukonczyty 16 roku zycia sg zaliczane do 0sob niepetnosprawnych,
jezeli maja naruszong sprawno$¢ fizyczng lub psychiczng o przewidywanym okresie
trwania powyzej 12 miesiecy, z powodu wady wrodzonej, dhugotrwalej choroby lub
uszkodzenia organizmu, powodujaca konieczno$¢ zapewnienia im catkowitej opieki lub
pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposob przewyzszajacy
wsparcie potrzebne osobie w danym wieku. W tym przypadku nie okres$la si¢ stopnia

niepetnosprawnosci.

Wisréd kryteriow na podstawie, ktoérych dokonuje si¢ oceny niepetnosprawnosci

dziecka przepisy prawa wymieniajg m.in.:

— przewidywany okres trwania uposledzenia stanu zdrowia przekraczajacy 12 miesigcy,

— niezdolno$¢ do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, takich jak:
samoobstuga, samodzielne poruszanie si¢, komunikowanie z otoczeniem, powodujaca
koniecznos$¢ zapewnienia statej opieki lub pomocy, w sposob przewyzszajacy zakres
opieki nad zdrowym dzieckiem w danym wieku, albo

— znaczne zaburzenie funkcjonowania organizmu, wymagajace systematycznych i
czestych zabiegdw leczniczych i rehabilitacyjnych w domu 1 poza domem.

Czes$cig orzeczenia o niepetlnosprawnosci sg wskazania do rehabilitacji 1 opieki. Od
ich uzyskania zalezy, co w zwigzku ze specyfika niepetnosprawnosci moze przystugiwac
dziecku badz jego opiekunowi. W oparciu o wskazania rodzic moze na przyktad ubiegac
si¢ o $wiadczenie pielegnacyjne. ktore otrzyma pod warunkiem, ze w orzeczeniu o
niepetnosprawnosci jego dziecka sg spelnione lacznie: a) wskazanie o koniecznosci statej
lub dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwos$cig samodzielnej egzystencji (pkt 7 orzeczenia) oraz b) wskazanie o koniecznosci
statego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji

i edukacji (pkt 8 orzeczenia).

Kazde dziecko legitymujace si¢ orzeczeniem o niepetnosprawnosci ma prawo do

zasitku pielggnacyjnego. W przypadku, gdy rodzic korzysta z $wiadczen rodzinnych
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otrzyma dodatek z tytulu ksztalcenia i rehabilitacji. Przystuguja mu tez np. ulgi w
podatkach, w przejazdach $rodkami transportu, dofinansowanie do turnusu
rehabilitacyjnego, dofinansowanie w likwidacji barier architektonicznych i w

komunikowaniu sig¢.

d. System wsparcia instytucjonalnego osob z zaburzeniami
autystycznymi oraz ich rodzin w wojewodztwie
zachodniopomorskim.

W systemie wsparcia instytucjonalnego najliczniej reprezentowang grupa sg
placéwki oswiatowe, do ktéorych nalezg przedszkola, szkoty roéznego typu oraz
specjalistyczne poradnie psychologiczno — pedagogiczne. Edukacja dzieci i mtodziezy z
autyzmem jest kosztowna i stanowi powazny problem organizacyjny. W literaturze
problemu podkresla si¢, iz nauczanie na odpowiednim poziomie tej grupy ucznidw

wymaga przyjecia nastgpujacych zasad:

»- aby uzyska¢ poprawe¢ w zakresie funkcjonowania dziecka zasadnicze zajgcia

terapeutyczne muszg by¢ prowadzone w relacji 1 : 1 ( jedno dziecko — jeden terapeuta );
- skuteczna interwencja wymaga 40 — 50 godzin planowych oddziatywan tygodniowo;

- wymagane jest stosowanie metod terapii i edukacji specyficznych dla dzieci

autystycznych;

- konieczne jest zapewnienie w placowce odpowiednich warunkow $rodowiska

dotyczacych o$wietlenia, akustyki, aranzacji przestrzeni, wentylacji i zywienia.”?°

Do placowek zajmujacych si¢ osobami z zaburzeniami autystycznymi, podleglych
resortowi pomocy spotecznej naleza w szczegolnosci srodowiskowe domy samopomocy,

warsztaty terapii zajgciowej oraz $wietlice terapeutyczne.

29 Rajner A., Wroniszewski M. (red.), Skutecznie i profesjonalnie, Warszawa 2002, Fundacja SYNAPSIS, s. 83
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W rozwigzywaniu problemow osob niepelnosprawnych, rowniez autystycznych 1
ich rodzin wazng rolg odgrywaja organizacje pozarzadowe, tj. stowarzyszenia, fundacje,
ktore skupiajg rodziny osob niepelnosprawnych, ich samych oraz osoby zainteresowane
niesieniem pomocy i udzielaniem wsparcia. Najwickszy zasi¢g dzialania majg organizacje
ogolnopolskie, do ktorych zalicza si¢ Krajowe Towarzystwo Autyzmu oraz Fundacja

SYNAPSIS.

Jak wskazano w poprzednim rozdziale, liczba os6b z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu w wojewodztwie zachodniopomorskim znacznie wzrasta. Niestety w §lad za tym
W niewystarczajacym tempie rozwija si¢ oferta placowek i instytucji wspierajacych dzieci
z zaburzeniami autystycznym. Dostep do instytucji i placéwek, publicznych oraz
niepublicznych, $wiadczacych pomoc na rzecz dzieci z zaburzeniami autystycznymi w
wojewodztwie zachodniopomorskim jest mocno zréznicowany w zaleznosci od powiatu.
Istniejg miejsca, gdzie oferta terapeutyczna dla dzieci jest zadowalajaca, jednak sg powiaty,

w ktorych takie placowki terapeutyczne sg nieliczne.

Ilo$¢ placowek oswiatowych w konkretnych powiatach przedstawia si¢

nastgpujaco:

— Bialogardzki — 6 placowki
— Choszczenski — 8 placowek
— Drawski — 16 placowek

— Goleniowski — 16 placowek
— Gryficki — 8 placowek

— Gryfinski — 11 placéwek

— Kamienski - 9 placéwek

— Kolobrzeski - 14 placéwek
— Koszalinski - 7 placowek

— Lobeski - 6 placéwek

— Kaoszalin — 16 placowek

— Szczecin — 41 placowek

—  Swinoujécie — 13 placowek
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— mysliborski— 10 placéwek

— policki — 15 placowek

— pyrzycki — 10 placowek

— stawienski — 7 placéwek

— stargardzki — 18 placowek

— szczecinecki — 10 placowek

— $widwinski — 9 placowek

— watecki — 4 placowki

W powyzszym zestawieniu uj¢to ilo$¢ przedszkoli i punktéw przedszkolnych

specjalnych 1 integracyjnych, szkot podstawowych specjalnych oraz integracyjnych i z
oddziatami integracyjnymi, gimnazjow specjalnych oraz integracyjnych 1 z oddziatami
integracyjnymi, specjalnych szk6t zawodowych i przysposabiajacych do zawodu oraz
szkot ponadgimnazjalnych z oddzialami integracyjnymi. Ujeto zarowno szkoty publiczne,
jak i niepubliczne. Uwzgledniono réwniez ilos¢ poradni psychologiczno-pedagogicznych,
publicznych 1 niepublicznych oraz innych placéwek o$§wiatowych, ktére w przewazajacej
cze$ci stanowig osrodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze prowadzone przez

organizacje pozarzadowe.

Nalezy przy tym podkresli¢ fakt, iz do szkot 1 przedszkoli specjalnych uczgszczaé
moga jedynie dzieci ze zdiagnozowanym upo$ledzeniem umystowym, co nie dotyczy
wielu dzieci z zaburzeniami autystycznymi, w tym z zespolem Aspergera. Takim dzieciom
trudno jest odnalez¢ dla siebie miejsce w systemie edukacji w sytuacji, gdy w powiecie nie
dzialajg szkoly integracyjne. W wigkszosci uczniowie tacy kierowani sg na nauczanie
indywidualne, co pogtebia problemy spoteczne uczniow. Istniejg powiaty, gdzie nie ma
przedszkoli specjalnych i integracyjnych, woéwczas rodzice musza dowozi¢ dzieci do
przedszkoli potozonych dalej (czasem organizowany jest w tym zakresie przez gming
bezptatny transport) albo podja¢ starania w celu umieszczenia dziecka w przedszkolu

masowym i zatrudnieniu asystenta w celu opieki nad dzieckiem.

Niezaleznie od placoéwek oswiatowych, w niektorych miejscach wojewodztwa
zachodniopomorskiego funkcjonuja organizacje pozarzadowe, niepubliczne zaklady

opieki zdrowotnej oraz prywatne placowki realizujace uslugi terapeutyczne i
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medyczne na rzecz dzieci z zaburzeniami autystycznymi. Tego rodzaju wsparcie istnieje
w powiatach: drawskim, goleniowskim, gryfinskim, tobeskim, mys$liborskim, polickim,
pyrzyckim, stawienskim, stargardzkim i szczecineckim (po 1 takiej placowce), gryfickim,
kamienskim, w Swinoujéciu i powiecie wateckim (po 2 placowki), kotobrzeskim (3
placowki), w miastach Koszalin ik Szczecin (powyzej 5 placowek). Ogolnie zatem liczba
miejsc, w ktoérych moga uzyska¢ pomoc dzieci z zaburzeniami autystycznymi jest
niewielka. W liczbie organizacji pozarzadowych uje¢to réwniez terenowe kota Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym, ktére prowadza punkty
konsultacyjne i placéwki typu OREW, gdzie znajduje pomoc duza liczba dzieci ze
sprzezona niepelnosprawnoscig — autyzmem i uposledzeniem umystowym. Nadal jednak
istnieja powiaty, w ktérych nie dziala zadna placowka wspomagajaca dzieci z
zaburzeniami autystycznymi, co utrudnia dostepnos¢ do tego rodzaju ustug

terapeutycznych.

Warto podkresli¢, ze powyzsze zestawienie moze nie by¢ pelne, co wynika z faktu,
iz brak jest rzetelnej i kompleksowej informacji dotyczacych miejsc wsparcia dla dzieci z

zaburzeniami autystycznymi na terenie naszego wojewodztwa.

4. POJECIE I RODZAJE PRZEMOCY W UJECIU
SOCJOLOGICZNYM I PRAWNYM.

»Przemoc” oznacza najcze¢sciej taka relacje miedzy ludzmi, ktéra opiera si¢ na
uzyciu przewazajacej sity.%’ Ta przewaga odroznia przemoc od agresji, w ktorej nastepuje
réwnowaga sit. Przemoc zawsze jest intencjonalna, sprawca ma na celu naruszenie dobr
osobistych ofiary — spowodowanie u niej bolu, cierpienia, ponizenia lub upokorzenia.
Realizuje swoje cele poprzez wykorzystanie przewagi w relacji z ofiarg. Celem sprawcy
jest tez podporzadkowanie sobie drugiej osoby, zmuszenie jej do zachowan niezgodnych

z jej wola. 1. Pospiszyl definiuje przemoc jako: ,,wszelkie i nieprzypadkowe akty godzace

30 Rudnianski J., Klasyfikacja, zrodta i ocena przemocy w stosunkach miedzyludzkich. Zarys ogdlny. [w:] B. Hotyst
(red.) Przemoc w zyciu codziennym, Warszawa 1997, s. 5
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w osobista wolno$¢ jednostki lub przyczyniajace si¢ do fizycznej a takze psychicznej

szkody osoby, wykraczajace poza spoteczne zasady wzajemnej relacji.”3!

Podstawowa klasyfikacja przemocy opiera si¢ na kryterium sposobu dziatania
sprawcy. W tym ujgciu wyrdznia si¢ przemoc fizyczna, psychiczng, seksualna,

ekonomiczng oraz polegajaca na zaniedbaniu.

Przemoca fizyczng jest kazde celowe uszkodzenie ciata, nawet majace postaé
naruszenia nietykalnosci fizycznej (tj. np. szarpania, popchnigcia, oplucia). Taka przemoca
bedzie zatem np. bicie, kopanie, duszenie, uzycie broni, pozbawienie wolnosci itp.
Przemoc fizyczng mozna podzieli¢ na czynng (np. potrzasanie, drapanie, popychanie,
klapsy, szturchanie, przypalanie, kaleczenie, bicie) i bierng (zamykanie w pomieszczeniu,

glodzenie, niszczenie przedmiotéw, demolowanie mieszkania).

Przemoca psychiczng bedzie naruszenie godnos$ci ludzkiej poprzez np. ponizanie,
o$mieszanie, manipulowanie, wySmiewanie, krytykowanie, kontrolowanie 1 zakazywanie
kontaktow z innymi, stosowanie grozb, ograniczanie snu i pozywienia. Wedlug K. Browna
I M. Herberta jest to ,,zadawanie cierpien psychicznych przez kontrolowanie i ograniczanie
kontaktow ofiary z przyjacidlmi, szkolg i miejscem pracy, przymusowa izolacja
I uwigzienie, zmuszanie ofiary do ogladania obrazow i aktow przemocy, zastraszanie,
grozenie wyrzadzeniem krzywdy fizycznej zardwno osobie bliskiej, jak i innym,
stosowanie pogrozek, szantazu, grozb popelnienia samobdjstwa, ciggle niepokojenie,
znecanie si¢ nad zwierzetami domowymi i niszczenie prywatnej wasnosci’? Jest to trudna
dowodowo, nieuchwytna forma przemocy, nie zostawiajaca widocznych §ladow, trudna do
zmierzenia, czasem bowiem niektore zachowania sprawcy przemocy sa btahe dla
obserwatora z zewnatrz. W przemocy psychologicznej sprawca czgsto ukrywa swoje

zachowania "pod ,,maska uczciwosci, troski, ktorym nic z pozoru nie mozna zarzuci¢.”®

31 1. Pospiszyl, Przemoc w rodzinie, Warszawa 1994, s. 14

32 K. Browne, M. Herbert, Zapobieganie przemocy w rodzinie, Panstwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw
Alkoholowych, Warszawa 1999, s. 29-30

33 1. Pospiszyl, op. cit., s. 105
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Przemoc seksualna polega na zmuszaniu do niechcianych zachowan w celu
zaspokojenia potrzeb seksualnych, w szczegolnosci wspotzycia ptciowego. Dotyczy ona

zardwno osob dorostych, jak i maloletnich.

Przemoc ekonomiczna natomiast jest uzywaniem wartosci materialnych do
zaspokojenia przez sprawce potrzeby wladzy, realizowana jest np. przez pozbawianie
srodkow do zycia, ograniczanie dostgpu do pieniedzy, ograniczanie mozliwosci
korzystania ze wspdlnych dobr materialnych, kontrolowanie wydatkow. Jej celem jest

uzaleznienie finansowe od sprawcy.

Najbardziej ukryta formg przemocy jest zaniedbanie, czyli niezaspokajanie
podstawowych potrzeb 0sob zaleznych. Ma ono miejsce rowniez wowczas, gdy dziecko
ma zaspokojone potrzeby biologiczne ale nie ma zaspokojonych potrzeb rozwoju

poznawczego.

Pojecie ,,przemocy” nie jest w sposob jednoznaczny zdefiniowane w przepisach
prawa, chociaz wielokrotnie ustawodawca wymienia te pojecia opisujac réoznego rodzaju
przestgpstwa. W rozumieniu prawnym przemoc zwigzana jest jednak z uzyciem sily
fizycznej, przemoca jest takie oddziatywanie §rodkami fizycznymi, ktdre uniemozliwiajac
lub przetamujac opor zmuszanego, ma albo nie dopusci¢ do powstania lub wykonania jego
decyzji woli, albo naciskajac aktualnie wyrzadzang dolegliwo$cia na jego procesy

motywacyjne, nastawié jego decyzje w kierunku pozadanym przez sprawce.®*

W takim szerokim ujeciu zachowania przemocowe moga by¢ S§cigane w

szczegblnosci na podstawie nastepujacych przepisow:
- art. 148 k.k. (zabojstwo)

- art. 156 1 157 k.k. (uszkodzenie ciata)

- art. 189 k.k. (pozbawienie wolnosci)

- art. 190 k.k. (grozby)

34 Hanausek T., Przemoc jako forma dziatania przestgpnego, Krakow 1966, s. 65
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- art. 190a k.k. (ngkanie)

- art. 191 k.k. (zmuszanie do okreslonego zachowania)

- art. 197 - 203 k.k. (przestgpstwa przeciwko wolnosci seksualnej)
- art. 208 k.k. (rozpijanie matoletniego)

- art. 212 k.k. (zniestawienie)

- art. 216 k.k. (zniewazenie)

- art. 217 k.k. (naruszenie nietykalnosci cielesnej).

Na gruncie prawa karnego przemoc na pierwszy plan wybija si¢ jednak art. 207 §
1 k.k. wprowadzajacy odpowiedzialno$¢ karng za przestepstwo zngcania si¢, ktore moze
dotyczy¢ zard6wno osoby najblizszej, jak i1 innej osoby, pozostajacej w statym lub
przemijajacym stosunku zaleznosci od sprawcy (na tej podstawie mozliwe jest $ciganie
sprawcy przemocy w srodowisku réwiesniczym, w szkole czy przedszkolu czy $srodowisku
pracy). Zngcanie si¢ moze by¢ fizyczne lub psychiczne. Sprawca podlega karze
pozbawienia wolnos$ci od 3 miesiecy do lat 5. Od 13 lipca 2017 r. obowigzuje przepis art.
207 § la k.k. wskazujacy, iz kto zngca si¢ fizycznym lub psychicznym nad osobag
nieporadng ze wzgledu na jej wiek, stan psychiczny lub fizyczny, podlega karze
pozbawienia wolnosci od 6 miesigcy do lat 8. Jezeli znegcanie polaczone jest ze
stosowaniem szczegdlnego okrucienstwa, sprawca podlega karze pozbawienia wolnos$ci
od roku do lat 10, a jesli nastgpstwem zngcania jest targnigcie si¢ pokrzywdzonego na

wlasne zycie, sprawca podlega karze pozbawienia wolnosci od lat 2 do 12.

Jak wyzej wskazano, karane jest zngcanie fizyczne lub psychiczne, czyli zaréwno
zadawanie cierpien fizycznych, polegajace np. na biciu, popychaniu, kopaniu, wykrgcaniu
ragk, zmuszaniu do wykonywania upokarzajacych czynno$ci, duszeniu czy innym
zadawaniu bolu, a takze gtodzeniu czy ozigbieniu ciala ofiary. Zngcanie psychiczne moze
polega¢ na drgczeniu psychicznym np. przez lZzenie, wyszydzanie, straszenie, ponizanie,
powodowanie dyskomfortu psychicznego u ofiary, wzbudzanie u niej poczucia zagrozenia,

niepokoju, obawy o wlasny los 1 wlasne mienie, straszenie, grozenie, uzywanie inwektyw,
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uprzykrzanie jej zycia, robienie jej na zto$¢. O uznaniu za ,,znecanie si¢” zachowania
sprawiajgcego bol fizyczny lub cierpienia psychiczne ofiary powinna decydowac¢ ocena
obiektywna, a nie subiektywne odczucie pokrzywdzonego. Co istotne, zngcanie si¢ jest
dzialaniem niezaleznym od faktu, czy osoba, nad ktora sprawca zngca si¢, nie sprzeciwia
mu si¢ i nie probuje sie broni¢. Srodki obronne stosowane przez taka osobe sa
usprawiedliwione, gdyz podejmowane sag w obronie przed bezposrednim bezprawnym

zamachem na jej dobro.

Pojecie znecania oznacza zazwyczaj systematycznie powtarzajace si¢ zachowania
ztozone z jedno- lub wielorodzajowych pojedynczych czynno$ci naruszajacych rézne
dobra, np. nietykalnos¢ ciata, godnos¢ osobista. Wyjatkowo za znecanie si¢ mozna uznac
réwniez postepowanie ograniczone wprawdzie do jednego zdarzenia zwartego czasowo 1
miejscowo, lecz odznaczajgce si¢ intensywnoscig zadawania dolegliwosci fizycznych lub

psychicznych, a zwlaszcza zlozone z wielu aktow wykonawczych rozciggnietych w czasie.

Termin ,,zn¢canie si¢” na gruncie art. 207 zawiera w sobie istnienie przewagi
sprawcy nad osoba pokrzywdzong, ktorej nie moze si¢ ona przeciwstawi¢ lub moze to

uczyni¢ w niewielkim stopniu.

Przemoc dotyka réznych osob pokrzywdzonych. W Polsce funkcjonuje system
pomocy osobom pokrzywdzonym przestepstwem, w szczegolnosci przestepstwami
zwigzanymi z przemocg w rodzinie, ktorego realizatorami sg przede wszystkim organizacje
pozarzadowe. W ramach tego systemu pokrzywdzonym udzielana jest pomoc prawa,
psychologiczna, psychiatryczna i materialna. Dzialania finansowane s3 ze $rodkéw
funduszu celowego funkcjonujgcego pod nazwg Fundusz Sprawiedliwosci - Fundusz
Pomocy Poszkodowanym i Pomocy Postpenitencjarnej. Jest to panstwowy fundusz celowy
ukierunkowany na pomoc pokrzywdzonym i swiadkom, przeciwdzialanie przestepczosci
oraz pomoc postpenitencjarng. W ramach tego funduszu Ministerstwo Sprawiedliwo$ci
rozdziela kazdego roku fundusze m.in. na rzecz organizacji pozarzadowych i zleca im
zadania prowadzenia osrodkéw pomocy osobom pokrzywdzonym przestepstwem. Kazdy
osrodek udziela co najmniej wsparcia prawnego, psychologicznego i psychiatrycznego
osobom pokrzywdzonym przestgpstwem. Wsparcie dla oséb pokrzywdzonych

przestepstwem jest zapewniane na terenie calego kraju w kazdym wojewddztwie. Osrodki

38



[Wybierz datel

gwarantuja codzienne dyzury na miejscu w swoich siedzibach oraz dyzury telefoniczne.
Pokrzywdzeni zglaszajacy si¢ do osrodkow uzyskujg informacje o zakresie i formie

udzielanego wsparcia, ktore ma charakter bezptatny.

Osoby niepelnosprawne, w tym osoby ze spektrum autyzmu, narazone sa
kilkakrotnie czeSciej na przemoc niz osoby pelnosprawne, na co wplyw maja m.in.
zaburzona mozliwo$¢ komunikowania si¢, ograniczona sprawno$¢ motoryczna, duza
zalezno$¢ od opiekunow 1 ich udziat w czynnos$ciach pielegnacyjnych wymagajacych
bliskiego kontaktu fizycznego, silna potrzeba bycia akceptowanym i kochanym,
zaburzenia zachowania oraz ogdlnie zaburzone funkcjonowanie w wielu sferach co

powoduje, ze 0soba taka jest spostrzegana jako niewiarygodna.®

Podkresli¢ nalezy, iz przemoc ta jest najczeSciej nieujawniana. Osoby
niepelnosprawne bywaja stygmatyzowane i wykluczane z zycia spotecznego, przy tym
osoby z zaburzeniami autystycznymi z uwagi na zaburzenia komunikacji, nie sa czgsto w
stanie opowiedzie¢ o swojej sytuacji osobom trzecim — czesto rowniez nie majg potrzeby
kontaktu z osobg trzecig. Pomimo tego nie sposob stwierdzié, iz przemoc wobec 0s6b ze
spektrum autyzmu nie istnieje. W USA szacuje si¢, ze ryzyko wykorzystania seksualnego
dla kobiety niepelnosprawnej jest blisko pie¢ razy wyzsze niz w populacji ogolnej. Dane z
raportu Parlamentu Europejskiego (2007 r.) s podobnie poruszajgce. Wedtug nich, az 80%
kobiet niepelnosprawnych pada ofiarg przemocy, a prawdopodobienstwo przemocy
seksualnej, podobnie jak w USA, jest pieciokrotnie wyzsze.*® Podobne statystyki podaje
Ewa Pisula— m.in. z badan przeprowadzonych w USA w 2000 roku wynikato, iz ,,cz¢stos¢
krzywdzenia byta wyzsza w calej grupie dzieci z niepelnosprawnoscig traktowanej tacznie
ponad trzykrotnie w porownaniu z grupg dzieci rozwijajacych si¢ prawidlowo. Dzieci z
niepetnosprawnoscia intelektualng doswiadczaty zaniedbania 3,7 razy cz¢sciej niz dzieci
rozwijajace si¢ prawidtowo, maltretowania emocjonalnego — 3,8 razy cze$ciej, przemocy

fizycznej — 3,8 razy czesciej a wykorzystywania seksualnego — 4 razy czesciej.”®’

%5 Piekarska A., Zagadnienia krzywdzenia dziecka z zaburzeniami rozwojowymi — rola rodziny oraz innych srodowisk
spotecznych [w:] Pisula E., Danielewicz D. (red.), Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, Gdansk 2007, s. 145-
156

3 Fawicka J., Godno$¢ i prawo do bycia cztowiekiem. O przemocy wobec dziewczat i kobiet ze spektrum autyzmu,
Metody terapii nr 7/2019

37 Pisula E., Dziecko z autyzmem ..., s.5
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Specyfika przemocy wobec 0sob z zaburzeniami autystycznymi przejawia si¢

m.in. w rozmaitos$ci postaci krzywdzenia dziecka z takimi zaburzeniami, ktére wymienia

A. Piekarska:

- pozbawianie dziecka wlasciwego wsparcia zapewniajacego mu rozwoj, odpowiedniej

edukacji i terapii,

- nadopiekunczo$¢, prowadzaca do ograniczenia mozliwosci nabywania nowych

umiejetnosci,

- naduzywanie lekow (w tym psychotropowych),

- stosowanie fizycznych ograniczen i ubezwlasnowolnienie,
- naruszanie potrzeby prywatnos$ci i intymnosci,

- eksperymentowanie poprzez stosowanie niesprawdzonych, a czasem wrecz szkodliwych

metod terapii,

- ograniczanie kontaktow spotecznych z rowiesnikami,

- izolowanie poprzez zamknigcie w zaktadach,

- fizyczne 1 werbalne dokuczanie oraz przesladowanie,

- dyskryminacje w roznych sytuacjach spotecznych ze strony roéwiesnikow i/lub dorostych,
- przymusowe karmienie,

- ograniczanie prawa do odpoczynku.3®

Do powyzszych specyficznych form przemocy Ewa Pisula dodaje stosowanie
awersyjnych metod terapii (np. stosowanie kar fizycznych)*® Do takich metod nalezeé
mogg m.in.:

- przytrzymywanie na podtodze z catkowitym unieruchomieniem ciata,

3 piekarska A., Zagadnienia krzywdzenia dziecka z zaburzeniami rozwojowymi — rola rodziny oraz innych §rodowisk

spotecznych [w:] Pisula E., Danielewicz D. (red.), Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, Gdansk 2007, s. 145-
156
3 Pisula E., Dziecko z autyzmem..., s. 8
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- przysiady stosowane w zniechecajacej dziecko liczbie,

— kneblowanie ust w przypadku krzyku,

— odginanie nadgarstkow (wykrecanie ragk) i wylamywanie do tylu palcow,

— zastanianie twarzy (oczu) opaska (w innej wersji : recznikiem), by nie dopusci¢ do
bodzcoéw wzrokowych,

— zimny prysznic (jako konsekwencja zanieczyszczenia si¢),

— pozbawianie $niadania,

— karmienie na sit¢ (wpychanie pozywienia do buzi i manualne poruszanie policzkami, by
pobudzié ruchy zuchwy).*°

Zdaniem dr Jacka Dobialy przemoc moze stac si¢ ,,narzedziem terapeutycznym” w
rekach o0sOb zajmujacych si¢ dzieCmi z autyzmem. Podaje on przyktad terapii
behawioralnej — opracowanej w potowie ubieglego wieku metody terapeutycznej, ktora
polegata wilasnie na przymuszaniu do pewnych czynnos$ci lub do rezygnacji z nich. Jako
ilustracje do swojej wypowiedzi na konferencji dotyczacej przeciwdziatania przemocy
wobec 0s6b ze spektrum autyzmu dr Jacek Dobiata pokazat skan artykutu pt. ,,Screams,
slaps and love” (ang. wrzaski, klapsy i mito$¢), w ktorym opisano, jak — moéwiac dosadnie
— znecaé sie nad osobg z autyzmem, by zaczeta robi¢ to, czego od niej chcemy.*!

Skutki przemocy dla oséb z autyzmem sg bardzo intensywne 1 dtugotrwate. Ich
reakcje na traumatyczne przezycia przemocowe mogg by¢ bardzo silne. ,,W poréwnaniu z
wigkszoscig ludzi o typowym rozwoju osoby autystyczne majg niewielkie mozliwosci
korzystania z narzedzi poznawczych, pozwalajagcych minimalizowaé negatywny,
urazogenny wplyw trudnych doswiadczen zyciowych. Mowa tu o zdolnosci do
mentalizowania, ktora sprawia, ze czlowiek jest w stanie niejako ,thumaczy¢ sobie”
rozmaite sytuacje, minimalizujgc tym samym doswiadczane cierpienie. W jezyku
specjalistycznym nazywa si¢ to zjawisko mozliwoscig korzystania z mechanizméw
obronnych, zwlaszcza z racjonalizacji oraz budowania tzw. eufemizméw (umniejszania
zjawisk przez nadawanie im mniej spektakularnych znaczen). Osoba rozwijajaca si¢ w
spektrum autyzmu moze mie¢ powazng trudnos¢, by zracjonalizowaé sytuacje przez

wymyslenie alternatywnych, mniej ranigcych intencji drugiej osoby, opisanie sobie

40 Szmytkowska E., Rozalska R. A., Konsekwencje stosowania procedur awersyjnych,
https://www.domrainmana.pl/konsekwencje-stosowania-procedur-awersyjnych/
41 M. Rozanski, Nie walczmy z autyzmem, walczmy z przemoca, http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/657818
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zdarzenia w sposob pozwalajagcy uwolni¢ si¢ od negatywnych emocji, zrozumienie
wlasnego i cudzego stanu emocjonalnego.”*

Przemocy wobec 0s6b z zaburzeniami autystycznymi sprzyja rdwniez postrzeganie
ich jako osoby niewiarygodne. ,,Wiarygodnos¢ osob niepetnosprawnych intelektualnie
oceniana jest zwykle nizej niz wiarygodnos¢ dzieci, zwlaszcza jezeli ich stowa zestawiane
sg z wypowiedziami pelosprawnych sprawcow. Najczesciej uzywane ,,argumenty”
dotycza problemow z pamigcig, zdolnoscia do racjonalnej oceny faktow, czy wrecz
przypisywang niepelnosprawnym sktonnoscig do konfabulacji. W wyjatkowo zlej — zeby
nie powiedzie¢ dramatycznej — sytuacji sg kobiety niewerbalne lub z mocno ograniczonymi

mozliwoéciami korzystania z komunikacji jezykowe;j.”*®

a. Przemoc w rodzinie

Przemoc w rodzinie zostata zdefiniowana w art. 2 ust. 2 ustawy z dnia 29 lipca 2005
r.o przeciwdziataniu przemocy w rodzinie (t.j. Dz. U. z 2015 r. poz. 1390) jako
,Jednorazowe albo powtarzajace si¢ umyslne dziatanie lub zaniechanie naruszajace prawa
lub dobra osobiste czlonkow rodziny, w szczegdlno$ci narazajace te osoby na
niebezpieczenstwo utraty zycia, zdrowia, naruszajace ich godnos¢, nietykalnos¢ cielesna,
wolno$¢, w tym seksualna, powodujace szkody na ich zdrowiu fizycznym lub
psychicznym, a takze wywolujace cierpienia 1 krzywdy moralne u oséb dotknietych

przemoca”.

Za czlonka rodziny przyjmuje si¢ nie tylko osobe najblizszg, a zatem spokrewniong
czy spowinowacong w rozumieniu art. 115 § 11 kodeksu karnego, ale rowniez inng osobg

wspolnie zamieszkujaca lub gospodarujaca.

Przyjeta w polskim ustawodawstwie definicja ,,przemocy w rodzinie” podkresla,
ze w przemocy w rodzinie najbardziej istotne sa demonstracja i wykorzystanie sity lub

wiladzy w sposob, ktore sa krzywdzace dla innych czlonkow rodziny. Na ustawowa

42 f awicka J. op. cit
43 Tamze
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definicje¢ przemocy w rodzinie sktada si¢ przy tym kilka istotnych elementéw. Po pierwsze,
przemocg moze by¢ nie tylko zachowanie, ktére si¢ powtarza, lecz takze pojedyncze
zachowanie. Po drugie, moze to by¢ dziatanie, tj. dokonanie jakiej$ czynnosci, lub
zaniechanie, czyli niepodjecie dziatania, niewykonanie jakiej§ czynno$ci (np.
zaniedbanie). Po trzecie, zachowanie to ma by¢ umyslne. Kolejnym elementem ustawowej
definicji przemocy w rodzinie jest kwestia naruszenia praw lub dobr osobistych czionkoéw
rodziny, w szczego6lno$ci narazenie tych osob na niebezpieczenstwo utraty zycia, zdrowia,
naruszenie ich godno$ci, nietykalnosci cielesnej, wolno$ci, w tym seksualnej,
spowodowanie szkdéd na ich zdrowiu fizycznym lub psychicznym, a takze wywotanie

cierpien i krzywd moralnych u oséb dotknigtych przemoca.

W zakresie prawa migdzynarodowego pojecie ,przemocy w rodzinie”
zdefiniowane jest w pierwszej kolejnosci w konwencji Rady Europy z dnia 11 maja 2011
r. w sprawie zapobiegania i zwalczania przemocy wobec kobiet i przemocy domowej jako
wszelkie akty przemocy fizycznej, seksualnej, psychicznej lub ekonomicznej w rodzinie
lub w domu albo miedzy bylymi lub obecnymi matzonkami badz partnerami, bez wzgledu

na to, czy sprawca dzieli lub dzielit to samo miejsce zamieszkania z ofiarg.

Problemu przemocy w rodzinie dotyczy rowniez Konwencja w sprawie likwidacji
wszelkich form dyskryminacji kobiet, przyjeta przez Zgromadzenie Ogolne Narodow
Zjednoczonych dnia 18 grudnia 1979 r., ratyfikowana przez 187 panstw, w tym Polske,
Konwencja o prawach dziecka, przyjeta przez Zgromadzenie Ogoélne Narodow
Zjednoczonych dnia 20 listopada 1989 r., ratyfikowana przez 196 panstw, w tym Polske
oraz przepisy Migdzynarodowego Paktu Praw Obywatelskich i Politycznych, otwartego do
podpisu w Nowym Jorku dnia 19 grudnia 1966 r., Miedzynarodowego Paktu Praw
Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych, otwartego do podpisu w Nowym Jorku dnia
19 grudnia 1966 r. oraz Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci,
sporzadzonej w Rzymie dnia 4 listopada 1950 r., zmienionej nastgpnie Protokotami nr 3,

5 1 8 oraz uzupetnionej Protokotem nr 2.

Przemoc w rodzinie, zdefiniowana jednoznacznie przepisami prawa, jest
przedmiotem badan i analiz od wielu lat, z uwagi na specyfike relacji w rodzinie, pomigdzy

poszczegolnymi jej czlonkami. W toku badan wyodrebniono czynniki sprzyjajace
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stosowaniu przemocy w rodzinie - wiele z nich wystepuje w rodzinach o0séb z

zaburzeniami autystycznymi. Wedlug Ewy Pisuli czynnikami tym sa:

I

Potaczenie bardzo duzych deficytow w funkcjonowaniu spolecznym i
komunikowaniu si¢, co utrudnia albo uniemozliwia wyrazanie swoich potrzeb
1 pragnien, jak roOwniez ogranicza mozliwos$ci przeciwdziatania przemocy i
ujawniania jej

Glebokie zaburzenia zachowania potgczone z brakiem zewnetrznych
stygmatow uposledzenia

Wspotwystepujaca u 70% niepelnosprawnos¢ intelektualna

Wrogos¢ otoczenia spowodowana zaburzeniami zachowania

Duzy negatywizm lub bierno$¢ w relacjach spotecznych

Niski stan wiedzy na temat przyczyn zaburzenia i mechanizmoéw lezacych u
podtoza wielu probleméw o0s6b z zaburzeniami autystycznymi, wynikajaca
miedzy innymi z ograniczonego stanu wiedzy na temat autyzmu

P6Zzne wykrywanie nieprawidtowos$ci w rozwoju dziecka

Nagromadzenie obcigzen, z jakimi musza sobie radzi¢ rodzice i zwigzane z tym
duze napigcie w relacjach rodzinnych, przy braku wystarczajacego wsparcia z

Zewnatrz.”*

Dodatkowo nalezy wskaza¢ na jeszcze jedne uwarunkowanie stosowania przemocy

wobec dzieci ze spektrum autyzmu przez ich rodzicow. Czynnikiem takim, jak stwierdza

Irena Jundzitt, moze by¢ fakt, ze dziecko nie spetnia ich oczekiwan. Rodzice rozczarowali

sie, bo nie jest ono takie, jakiego pragneli, 1 naginaja je za wszelkg cene do wlasnego wzoru.

Jesli nie spelnia poktadanych w nim nadziei, krytykuja je jawnie, porownujg je z innymi,

nie wnikaja w jego potrzeby, ale w sposob despotyczny nakazuja, co i jak ma robic.

Wszelkie odstepstwa dziecka od surowych wymagan sg brutalnie karane.*® Bardzo czegsto

dziecko z zaburzeniami autystycznymi jest w taki sposob traktowane przez rodzicow,

4pisula E., Dziecko z autyzmem jako ofiara przemocy, Dziecko Krzywdzone nr 1(22)/2008, s. 7-8

4 Ks. J. Miynski, Przemoc w rodzinie — skala zjawiska, ofiary przemocy i formy pomocy pracownikéw socjalnych,
Studia Socialia Cracoviensia 4/2012 nr 2(7), s. 7
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ktorzy majg czesto matg Swiadomos$¢ natury zaburzen i starajg si¢ za wszelka ceng

dopasowac dziecko do swoich oczekiwan.

Ponadto istotnym czynnikiem sprzyjajacym wystepowaniu przemocy w rodzinie sg
wiasciwosci indywidualne pokrzywdzonego — jego szczegdlna nieporadnosé, zaleznos$¢ od
sprawcy. Osoby z zaburzeniami autystycznymi sa w pelni zalezne od swoich rodzin
Wymagaja daleko idacej troski i pomocy, ale takze bezposredniej kontroli nad ich zyciem
1 ingerencji czestokro¢ w kazdy aspekt tego zycia, w sfer¢ intymng, w sfer¢ wolnosci 1

prawa wyboru.

b. Przemoc rowiesnicza

Przemoc réwie$nicza to najczesciej doswiadczana przez dzieci i mtodziez kategoria
przemocy.*® Dochodzi do niej ze strony rowiesnikow — poza szkola lub na terenie szkoty,
a takze za posrednictwem internetu lub telefonu komoérkowego. W literaturze podkresla
si¢, ze przemocy rowiesnicze] sprzyjaja indywidualne cechy ofiary, nizszy status
ekonomiczno-spoteczny rodziny, autorytatywny styl rodzicielstwa, brak zainteresowania
rodzicow zyciem szkolnym, ale takze klimat szkoly — jakos$¢ relacji miedzy uczniami,
nauczycielami i rodzicami, bezpieczenstwo w szkole, podejmowane w szkole dzialania
prewencyjne.*’

Przemoc rowiesnicza ma miejsce wtedy, gdy sprawca wykorzystuje przewage nad
pokrzywdzonym, ma na celu wyrzadzenie mu krzywdy, ma charakter powtarzalny.
Przemoc réwiesnicza to najczesciej przemoc psychiczna (np. wySmiewanie, przezywanie,
wykluczenie z grupy, ignorowanie), w ktorej mieszczg si¢ rOwniez wszystkie dziatania
dokonywane za posrednictwem internetu (np. ztosliwe SMSy, e-maile, wpisy w serwisach
spolecznosciowych o$mieszajace ofiarg). Zdarza si¢ rowniez przemoc fizyczna i
materialna (np. kradziez, niszczenie przedmiotéw) oraz seksualna. Dzieci ze spektrum

autyzmu szczegolnie mocno dotyka przemoc psychiczna. ,,Pozastowne i relacyjne sposoby

46 Wiodarczyk J., Makaruk K., OgéInopolska diagnoza problemu przemocy wobec dzieci. Wyniki badania, Fundacja
Dzieci Niczyje, Warszawa 2013

47 Makaruk K., Przemoc rowiesnicza [w:] Dzieci sig licza. Raport o zagrozeniach bezpieczenstwa i rozwoju dzieci w
Polsce, Warszawa 2017, s. 215
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n¢kania rowiesniczego sg czesto bardziej okrutne niz przemoc fizyczna, szczegdlnie dzieci
ze spektrum nie potrafig sobie z nimi poradzi¢, gdyz stabo czytajg sygnaty pozawerbalne,
ironi¢, mowe ciata. Sg naiwne, a przez to bardzo tatwo daja si¢ wkrecac, wykorzystywac i
poniza¢. Nierzadko przejawy ngkania odbierajg jako dziatania przyjacielskie, akceptujace,
narazajac si¢ tym samym na dodatkowe kpiny.”*

Brakuje w Polsce ewidencji zjawiska przemocy rowiesniczej, statystyki takie nie
sa prowadzone rowniez w wojewodztwie zachodniopomorskim. Z Ogdlnopolskiej
diagnozy problemu przemocy wobec dzieci z 2012 r. wynika jednak, iz w §rodowisku
dzieci w wieku 11-17 lat co trzecie dziecko (32%) padto ofiarg przemocy rowiesniczej w
ciagu roku poprzedzajacego badanie, a 59% nastolatkow doswiadczyto jej przynajmniej
raz w zyciu. Najczesciej byla to przemoc fizyczna (41%), w dalszej kolejnosci psychiczna
(28%).%° Rozne typy przemocy wspotwystepowaty zwykle ze soba.

Problem przemocy rowiesniczej zostat poruszony takze w Ogolnopolskim Spisie
Autyzmu z 2016 roku. Podczas badan zapytano uczniéw ze spektrum autyzmu o
doswiadczenia bycia ofiarg réznych form przemocy: zabierania lub niszczenia rzeczy,
wykorzystywania, przemocy fizycznej, naktaniania do zrobienia lub powiedzenia czegos$
nieodpowiedniego, obgadywania, przezywania, na§miewania si¢ oraz niezwracania uwagi
i unikania kontaktu. Odpowiedzi poréwnano z odpowiedziami uczniow bez zaburzen
autystycznych. Badanie pokazalo, ze uczniowie z zaburzeniami autystycznymi sg w
gorszej sytuacji niz rOwiesniczy 1 s3 nawet dwa razy czesciej narazeni na doswiadczanie
przemocy réwiesniczej. Az 63% uczniow z zaburzeniami autystycznymi doswiadczylo
w ciagu roku poprzedzajacego badanie przemocy psychicznej, przy czym wsrod
uczniow bez diagnozy spektrum autyzmu przemocy takiej doswiadczylo 39%
respondentéw. Roéwniez czeSciej uczniowie ze spektrum autyzmu byli naktaniani do
zrobienia czego$ nieodpowiedniego (doswiadczyto tego 33% ucznidw, w grupie kontrolnej
— 20%). Przemoc fizyczna dotknela 27% uczniéw z zaburzeniami autystycznymi.>
Dzieci ze spektrum autyzmu sg ,,idealnymi ofiarami” przemocy réwiesniczej z

uwagi na swoje szczegolne wiasciwosci osobiste, ktore w ten sposob charakteryzuje A.

48 Sozanska A., Uczniowie ze spektrum autyzmu w obliczu przemocy réwiesniczej,
https://epedagogika.pl/profilaktyka-i-wychowanie/uczniowie-ze-spektrum-autyzmu-w-obliczu-przemocy-rowiesniczej-
3028.html

49 Wtodarczyk J., Makaruk K., op. cit.

%0 Ptatos M., Ogdlnopolski Spis Autyzmu, Stowarzyszenie Innowacji Spotecznych ,,mary i Max”, Warszawa 2016

46



[Wybierz datel

Sozanska: ,,Maja klopoty z komunikacjg spoleczng, interakcjami, literalnie rozumieja
jezyk, nie zachowuja dystansu spolecznego, niuanséw i ironii. Nie kojarza tego, ze stres,
jaki si¢ w nich buduje podczas pobytu w petnej bodzcéw szkole, bardzo wptywa na ich
stan psychiczny, koncentracje¢, poziom frustracji czy poczucie zagrozenia. Nie umiejg na
zawotanie hamowa¢ emocji, co czesto konczy si¢ niekontrolowanym wybuchem. Sa
naiwne, latwowierne, nie rozpoznaja falszywych przyjaciot 1 udawanych aktow
kolezenstwa. Gtod relacji kaze im za wszelka ceng stara¢ si¢, by inni ich lubili, nawet za
cen¢ ponizenia czy bycia btaznem klasowym. Uczniowie z ASD czesto bywaja
wykorzystywani przez lidera grupy do tak zwanej ,,brudnej roboty”, gdyz sg impulsywni i
nierefleksyjni. Nie uogodlniajag incydentdw, nie wyciagaja wnioskéw. Bardzo czgsto
kopiuja nieadekwatne zachowania innych (np. przeklenstwa, niestosowne zarty,
ryzykowne zachowania), nie zastanawiajac sie nad konsekwencjami.”>

Istotng kwestig jest to, ze 0soby z zaburzeniami autystycznymi niemal codziennie
napotykaja na trudne, niezrozumiale dla nich sytuacje wynikajace z niestatosci otoczenia i
deficytéw sensorycznych. Te trudno$ci 1 napotykajace osoby ze spektrum autyzmu
niejasnosci komunikacyjne moga wywolywac agresje uczestnikow. Istotnym czynnikiem
powodujacym przemoc rowiesniczg jest tez izolacja osdb z zaburzeniami autystycznymi
przez grupe — maja mniej przyjaciot i1 kolegéw. Inne cechy zwigkszajace ryzyko
wiktymizacji to np. brak poczucia humoru, naiwno$¢ 1 otwarto$¢ na innych, trudnosci w

kontrolowaniu emocji, btedne odczytywanie intencji

c. Przemoc instytucjonalna

Przemocs instytucjonalng sa kazde zamierzone dzialania instytucji, ktére naruszaja
dobra osobiste 0sob objetych tymi dzialaniami. W konteks$cie przemocy instytucjonalnej
najbardziej problematyczne jest ustalenie intencjonalno$ci tej przemocy. Przykladowo,
glownym celem dziatania pracownika socjalnego jest niesienie pomocy, co nie zmienia
faktu, iz wykorzystujac swoja przewage nad klientem, moze wyrzadzi¢ mu krzywde®2. Na

zjawisko przemocy instytucjonalnej wptywa réwniez posiadanie przez dang instytucje

51 Sozanska A., op. cit.
52 Sobkowiak M., Przemoc instytucjonalna w jednostkach organizacyjnych pomocy spotecznej, Szczecin 2012, s. 5
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cech instytucji totalnej w rozumieniu definicji sformutowanej przez Ervinga Goffmana.
Instytucja totalna stwarza dla osob z tg instytucjg zwigzanych rodzaj odrebnego $wiata
odseparowanego od reszty spoteczenstwa i rzadzacego si¢ wlasnymi prawami. Bariery,
ktére oddzielajg beneficjentow instytucji od §wiata zewngtrznego nie muszg by¢ barierami
fizycznymi, ale moga mie¢ tez charakter obyczajowo-psychologiczny® Zycie odbiorcow
dziatan takiej instytucji toczy si¢ w zasadzie w jednym miejscu i podlega jednej wiadzy.
Taka instytucja bedzie dom pomocy spotecznej czy srodowiskowy dom samopomocy, ale
réwniez 1 placowka oswiatowa. W takiej instytucji istnieje pewien narzucony plan dziatan,
ktorego przestrzegania pilnujg pracownicy tej instytucji. Sytuacja taka sprzyja wystgpieniu
przemocy instytucjonalnej, w ktorej dobro osobiste jednostki jest na drugim planie, a na
pierwszy plan wysuwa si¢ konieczno$¢ przestrzegania odgoérnie ustalonych regut.

M. Sobkowiak wymienia rozne przejawy przemocy instytucjonalnej w jednostkach
pomocy spotecznej:

- przemoc psychiczng — emocjonalne definiowanie klienta (np. alkoholik, recydywista),
stygmatyzowanie, wzbudzanie poczucia winy, ponizanie, kontrolowanie;

- przemoc fizyczng — stosowana najczesciej w domach pomocy spotecznej poprzez
przymus  fizyczny  (unieruchamianie, izolowanie,  stosowanie  przymusu
farmakologicznego), stosowana na podstawie przepisOw ustawy o przeciwdzialaniu
przemocy w rodzinie (sitowe odbieranie dzieci),

- przemoc ekonomiczng.>*

Przemoc instytucjonalna spotyka osoby ze spektrum autyzmu zaré6wno w
instytucjach o$wiatowych, jak i terapeutycznych. Ewa Pisula cytuje w swoich pracach
badania amerykanskich naukowcoéw, dotyczace traumatycznych doswiadczen dzieci z
autyzmem w placéwkach edukacyjnych. Do trudnych sytuacji zaliczono:

- nadmierne zaggszczenie
- niewlasciwg opieke
- niewlasciwe wyposazenie

- karanie fizyczne lub stowne

53 Goffman E., Charakterystyka instytucji totalnych [w:] Derczynski W., Jasinska-Kania A., Szacki J., Elementy teroii
psychologicznych, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1975, s. 150-177
54 Sobkowiak M., op. cit., s. 13-23
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- zmuszanie do jedzenia 1 nieuwzglednianie preferencji dziecka co do rodzaju
pozywienia.>®

Swoistym rodzajem przemocy instytucjonalnej sa naruszenia ich prawa do
godnosci poprzez bezpodstawne odmawianie im naleznej im pomocy ze strony panstwa.
Jak podkresla Maciej Oksztulski ,,coraz czesciej przed Wojewddzkimi Sadami
Administracyjnymi i Naczelnym Sadem Administracyjnym tocza si¢ sprawy dotyczace
0sob autystycznych. Nalezy zauwazy¢, ze opiekunowie upominaja si¢ o prawa dla swoich
podopiecznych. Wszelkiego rodzaju decyzje administracyjne czgsto sg krzywdzace dla
podopiecznych. Natomiast bardzo ograniczone jest orzecznictwo dotyczace dorostych
0soOb autystycznych, ktore sa w wigkszo$ci ubezwlasnowolnione, rodzice sa w podesztym
wieku lub ich brak, a opiekunowie prawni z reguty nie kwapig si¢, aby za bardzo pomagac
dorostym osobom, ktére nie s3 w stanie samodzielnie upomnieé sie o swoje prawa.”®
Autor wymienia najczg¢stsze obszary, w ktorych dochodzi do naruszenia godno$ci 0osob ze
spektrum autyzmu: bezpodstawna odmowa przyznania specjalistycznych ushug
opiekunczych, transport dzieci autystycznych do placowek edukacyjnych, marginalizacja
0sob chcacych realizowa¢ swoje prawo do pracy. ,,Osoby z autyzmem sg w Polsce
podwojnie dyskryminowane: jako osoby niepetnosprawne w stosunku do oséb zdrowych,
a jako osoby z autyzmem w stosunku do oséb niepetnosprawnych ze wzgledu na brak

dostepu do wielu form wsparcia oferowanych osobom niepetnosprawnym.”®’

5. AKTUALNE DANE DOTYCZACE SKALI ZABURZEN
AUTYSTYCZNYCH W WOJEWODZTWIE
ZACHODNIOPOMORSKICH NA TLE WYBRANYCH
REGIONOW SWIATA

Pierwsze badania odnos$nie skali autyzmu przeprowadzono w hrabstwie Middlesex

w 1963 roku. Wowczas zaburzenia autystyczne dotykaty 1 na 2220 dzieci.®® Aktualnie

% Pisula E., Dziecko z autyzmem..., s. 9

%6 Oksztulski M., Prawo do godnosci 0s6b autystycznych [w:] Perkowski M., Zon W (red.) Umigdzynarodowienie
krajowego obrotu prawnego, tom I, Biatystok 2016, s. 109

5 Tamze, s. 119

%8 Szmytkowska E., Dzieci zagubione w rzeczywisto$ci. Krotka historia wiedzy o autyzmie., Autyzm nr 19/2019, s. 49
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liczba dzieci z zaburzeniami autystycznymi jest o wiele wieksza. Najdoktadniejsze dane w
tym zakresie gromadzone s3 w Stanach Zjednoczonych Ameryki Potnocnej. Dane
statystyczne gromadzone przez Centrum Kontroli Chorob odno$nie liczby dzieci z
zaburzeniami autystycznymi wskazuja, ze o ile w 2000 r. autyzmem dotkni¢tym byto 1 na
150 dzieci, w 2006 r. byto to juz 1 na 110 dzieci a w 2010 r. - 1 na 68 dzieci®®. W 2015 r.
dane Narodowego Centrum Statystyki Zdrowotnej w USA wskazywaly juz na to, iz liczba
dzieci z zaburzeniami autystycznymi w Stanach Zjednoczonych Ameryki Péinocnej

wynosi juz 1 na 45 dzieci®, a wzrost skali autyzmu okreslono w raporcie jako znaczacy.

Najbardziej aktualne dane pokazuja dalszy wzrost liczby dzieci z zaburzeniami
autystycznymi. W listopadzie 2018 r. opublikowano w Stanach Zjednoczonych wyniki
Narodowych Badan Zdrowia Dzieci (National Survey of Children’s Health), zawierajace
najbardziej aktualne statystyki odno$nie ilo$ci dzieci z zaburzeniami autystycznymi w tym
kraju. Oszacowano, ze 1 na 40 dzieci w Stanach Zjednoczonych ma diagnoze¢ zaburzen ze
spektrum autyzmu.%! Z przeprowadzonych badan wynika, iz autyzm dotyka 3,5 razy
czeScie] chlopcow niz dziewczgta, 64% dzieci z zaburzeniami autystycznymi jest

poddawanych terapii behawioralnej, a 27% dzieci jest leczonych farmakologicznie.

W sposob szacunkowy

gromadzone s3 dane na temat liczby Dane Centrum Kontroli Choréb
0s6b z zaburzeniami autystycznymi w USA:

dotyczace krajow Unii Europejskiej. 2000 rok — 1 dziecko ze
Szczegotowe badania populacji 0s6b z spektrum autyzmu na 150 dzieci
autyzmem we Wloszech wskazujg na 2018 rok — 1 dziecko ze

to, ze 1 na 87 dzieci ma zaburzenia Spektrum autyzmu na 40 dzieci

autystyczne.%? W Danii badanie z 2003

r. wykazato, ze wzrost liczby dzieci z

59 Baio J., Prevalence of Autism Spectrum Disorder Amondg Children Aged 8 Years — Autism and Developmental
Disabilities Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2010, March 2014; Newschaffer CJ, Croen LA, Daniels J et
al. The epidemiology of autism spectrum disorders, Annu Rev Public Health. 2007;28:235-58

60 Estimated Prevalence of Autism and Other Developmental Disabilities Following Questionnaire Changes in the
2014 National Health Interview Survey, B. Zablotsky et al., National Health Statistics Reports, Number 87, 13.11.2015,
%1 Brogren S., 2019 Autism Statistics: New recent study shows increase, www.harkla.co

62 prevalence of Autism Spectrum Disorder in a large Italian catchment area: a school-based population study within
the ASDEU project, Narzisi A. et al., Epidemiol Psychiatr Sci. 2018 Sep 6:1-10
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ASD rozpoczat si¢ juz w 1990 r. Dla przyktadu w odniesieniu do dzieci z ASD w wieku
2-4 lat —w 1990 r. odnotowano 0,5 nowych przypadkoéw autyzmu na 10.000 dzieci, w roku
2000 r. odnotowywano juz 4,5 nowych przypadkéw autyzmu na 10.000 dzieci.®® We
Francji problem wzrostu iloéci dzieci z autyzmem ogloszono przez Ministerstwo Zdrowia
najwickszym problemem zdrowotnym w 2012 r. Analizy z 2015 r. wskazuja, iz autyzm
dotyka we Francji 1 na 150 dzieci. Aktualne badania stwierdzajg znaczacy wzrost autyzmu
w ostatnich latach.®* Wzrost autyzmu w latach 2001-2005 o blisko 30% zaobserwowano

tez w Niemczech.%®

Co interesujace, niemal dwukrotny wzrost ilosci os6b z autyzmem odnotowano na
Wyspach Owczych —z 0,56% w 2002 roku do 0,94% w 2009 roku — badacze podkreslaja,
1Z jest to obszar izolowany genetycznie, a zatem na wzrost ilosci przypadkéw zaburzen

autystycznych w tym rejonie nie moga mie¢ wptywu czynniki genetyczne.%

W zwigzku z powyzszym problemem autyzmu w Europie zaj¢ta si¢ Komisja
Europejska. Z badan przeprowadzonych w 2005 r. wynika, ze zaburzenia autystyczne
moga dotyka¢ nawet 1 na 158 dzieci, cho¢ doktadne dane statystyczne nie zostaty zebrane
z uwagi na r6zna sprawozdawczo$¢ w roznych krajach europejskich.®” W 2015 r. Komisja
Europejska uruchomita projekt ASDEU, ktorego celem jest okre§lenie wskaznikow
badania skali autyzmu, oszacowania spotecznych i1 ekonomicznych kosztow autyzmu, jak
rowniez protokotu wezesnego diagnozowania autyzmu u dzieci. Aktualnie opublikowano
juz finalny raport projektu. W jego ramach cztery kraje europejskie — Dania, Islandia,
Finlandia i Francja (jedynie 2 regiony) opublikowaly doktadne dane dotyczace ilosci dzieci
w wieku 7-9 lat z zaburzeniami autystycznymi. W Danii jest to aktualnie 1 na 80 dzieci, w

63 Madsen KM, Lauritsen MB, Pedersen CB et al. Thimerosal and the occurrence of autism: negative ecological
evidence from Danish population-based data. Pediatrics 2003; 112(3):604—6. doi:10.1542/peds.112.3.604. PMID
12949291

64 Low but increasing prevalence of autism spectrum disorders in a French area from register-based data, van Bakel et
al, J. Autism Dev Disorder 2015 Oct;45(10):3255-61 ; Fombonne E. Epidemiology of pervasive developmental
disorders. Pediatr Res. 2009;65(6):591-8

65 Bolte S, Poustka F, Holtmann M, Trends in autism spectrum disorder referrals.Epidemology.2008;19(3):519-20
% The Rising Prevalence of Autism: A Prospective Longitudinal Study in the Faroe Islands, Kocovska E. et al., J.
Autism Dev Disord (2012)/42, s. 1959-1966

67 Some elements about the prevalence of Autism Spectrum Disorders (ASD) in the European Union, Luxemburg
2005, http://ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/docs/asds_eu_en.pdf
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Islandii — 1 na 37 dzieci, w Finlandii 1 na 129 dzieci a w dwoch regionach Francji — 1

na 185 dzieci.

Liczba oséb z autyzmem w Polsce nie jest aktualnie mozliwa do okreSlenia na
podstawie dostepnych danych statystycznych. Zespot badawczy, ktéry w 2012 r. opierajac
si¢ wylacznie na podstawie danych z NFZ odnosnie ilo$ci dzieci w wieku do 18 lat, ktorym
udzielano $wiadczen medycznych w zwigzku z autyzmem, stwierdzit, ze autyzm w Polsce
w 2012 r. dotyka 3,4 na 10.000 dzieci (a zatem 1 na 2941 dzieci). Sg to dane
kilkunastokrotnie nizsze niz dane amerykanskie i1 europejskie. Gléwny wniosek ptynacy z
wyzej cytowanych badan dotyczyl braku mozliwosci uzyskania jasnych i precyzyjnych

informacji odnosnie skali autyzmu w Polsce.%

W wojewddztwie zachodniopomorskim badaniem ilosci dzieci z zaburzeniami
autystycznymi zajat sie zespot w sktadzie: dr K. Skonieczna- Zydecka, dr. I. Gorzkowska,
dr. G. Adler i dr J. Pierzak-Sominka. Badanie dotyczyto dzieci w wieku do 16 roku zycia.
Wedlug poczynionych szacunkowych ustalen zaburzenia autystyczne dotykaja 32 na
10.000 dzieci w wojewodztwie zachodniopomorskim (czyli 1 na 312), przy czym dla grupy

dzieci w wieku 4-7 lat wskaznik ten wynosit 53 na 10.000 dzieci (czyli 1 na 188).%°

Dla potrzeb niniejszego badania przenalizowano dane z Systemu Informacji
Oswiatowej dotyczace orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego wydanych z uwagi na
autyzm w tym zespOl Aspergera przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne
wojewodztwa zachodniopomorskiego w latach 2013-2018 (tabela 2). Dane nie
uwzgledniaja dzieci z niepetnosprawno$ciami sprzezonymi, co czg¢sto dotyczy uczniow z
zaburzeniami autystycznymi (z uwagi na sprz¢zona niepelnosprawnos¢ intelektualng), a
zatem nie moga shuzy¢ do dokladnego okreslenia liczby ucznidéw z zaburzeniami
autystycznymi, jednak moga pokazywac tendencje w zakresie zmiany liczby tych uczniow

W czasie.

68 Autism in Poland in comparison do other countries, dr n. med. K. Piskorz-Ogorek et al, Polish Annals of Medicine
04/2015; 22(1)

69 Skonieczna-Zydecka K., Gorzkowska I., Pierzak-Sominka J., Adler G.The prevalence of autism spectrum disorders
in West Pomeranian and Pomeranian regions of Poland.Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, J.
Appl. Res. Intellect. Disabil. 2017/30 nr 2 s. 283-289
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Tabela 2. Liczba uczniow z orzeczeniami o potrzebie ksztatcenia specjalnego wydanymi z uwagi na autyzm,
w tym zespo6l Aspergera przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne w roku szkolnym od 2012/2013 do
2017/2018. Dane =z Ministerstwa Edukacji Narodowej, Centrum Informatycznego Edukacji
(cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/dane-statystyczne/)
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Tendencje wzrostowg w zakresie liczby dzieci z zaburzeniami autystycznymi

przedstawia niniejszy wykres:
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Powyzsze dane wskazuja na znaczaca tendencj¢ wzrostowa w ilo$ci ucznidw z
autyzmem w wojewddztwie zachodniopomorskim, na przestrzeni ostatnich szesciu lat. W
2013 r. uczniow takich bylto tacznie 562, w roku 2018 — 1372, a zatem nastapit 2,4-krotny
wzrost 1lo$ci ucznidw z zaburzeniami autystycznymi w okresie zaledwie sze$ciu lat.
Wazrost ten dotyczy wszystkich grup wiekowych ucznidow, jednak w najwigkszej mierze

uczniéw przedszkoli i punktow przedszkolnych.

Jak wyzej wskazano
powyzsze dane nie okre$laja
precyzyjnie  liczby  dzieci z

o , zachodniopomorskim nastapit 2,4-
autyzmem, gtoéwnie z uwagi na fakt,

' ' o o krotny wzrost liczby uczniéw z
iz nie obejmuja dzieci z . . .
zaburzeniami autystycznymi
niepetnosprawnoscia sprzezona,

jednak  moga  postuzy¢  do

zaobserwowania tendencji wzrostu iloSci dzieci z ASD w wojewddztwie

zachodniopomorskim.
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6. SKALA PRZEMOCY WOBEC OSOB Z ZABURZENIAMI
AUTYSTYCZNYMI W WOJEWODZTWIE
ZACHODNIOPOMORSKIM.

Z informacji pozyskanych od instytucji zajmujgcych si¢ problemem przemocy w
wojewodztwie zachodniopomorskim (Policja, prokuratura) wynika, iz w ewidencjach tych
jednostek nie sg gromadzone dane dotyczace niepetnosprawnosci 0sob pokrzywdzonych,
a zatem nie sposob ustali¢ konkretnej liczby oséb ze spektrum autyzmu dotknigtych
przemoc3. Mozna jedynie oszacowaé te liczby na podstawie istniejagcych danych
dotyczacych liczby o0s6b dotknigtych przemoca przy zastosowaniu wskaznikow
dotyczacych ilosci dzieci z zaburzeniami autystycznymi (przy wyzej zasygnalizowanym
braku mozliwosci okreslenia iloSci 0sob dorostych z autyzmem — mieszkancoéw
wojewodztwa zachodniopomorskiego).

Z raportu ,,0go6lnopolski Spis Autyzmu 2016” wynika, iz przemocy psychicznej
doswiadczyto 63% uczniéw z zaburzeniami autystycznymi, 33% uczniow ze spektrum
autyzmu byto naktanianych do zrobienia czego$ nicodpowiedniego. Przemoc fizyczna
dotkneta 27% ucznidéw z zaburzeniami autystycznymi. Przektadajac powyzsze dane na
liczbe uczniow ze spektrum autyzmu w wojewodztwie zachodniopomorskim (1372
uczniow w 2018 r.) mozna oszacowac, iz przynajmniej 864 ucznidéw z zaburzeniami
autystycznymi doswiadczyto przemocy psychicznej, 384 uczniow — przemocy fizycznej,
a 452 byto naklanianych do zrobienia czego$ nieodpowiednieg0. Sa to wylacznie dane
szacunkowe.

Przemoc domowa — wedlug sprawozdania za 2017 rok z realizacji Krajowego
Programu ds. Przeciwdzialania Przemocy w Rodzinie na lata 2014-2020 — zgodnie z
ewidencja zespotow interdyscyplinarnych ds. przeciwdziatania przemocy w rodzinie
dotkneta tacznie 195.741 os6b na terenie Polski (w tym 7.543 o0sob niepelnosprawnych)
oraz 47.883 dzieci (w tym 1.347 niepetnosprawnych). Przektadajac to na dane dotyczace
wojewddztwa zachodniopomorskiego mozna oszacowaé, iz przemocy w rodzinie
doswiadczytlo przynajmniej 38 dzieci. Statystyki te sg dalece niedoktadne, dotycza
wylacznie przemocy ujawnionej i 0sdb objetych pomoca zespotow interdyscyplinarnych

ds. przeciwdziatania przemocy w rodzinie. Jak wskazano wyzej przemoc domowa
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stosowana wobec 0sob z zaburzeniami autystycznymi czesto bywa nicujawniona z uwagi
na specyfike zaburzen. Najczesciej nieujawnione pozostaja przypadki przemocy
psychicznej, nie zostawiajacej zadnych sladow.

W zakresie przemocy instytucjonalnej brak jest catkowicie jakichkolwiek danych
statystycznych, réwniez co do 0sob spoza spektrum autyzmu.

Brak ewidencji przypadkoéw przemocy wobec 0s0b ze spektrum autyzmu znacznie
utrudnia planowanie efektywnych dziatan w celu przeciwdziatania przemocy oraz
wsparcia dla pokrzywdzonych. Problem ten jest zauwazany réwniez w literaturze
problemu. ,,Dzieci z autyzmem sg w szczegdlny sposob narazone na przemoc i
zaniedbanie. Zakres ich trudnosci w porozumiewaniu si¢, problemy z tworzeniem relacji
spotecznych oraz rozumieniem intencji i przyczyn zachowania innych ludzi znacznie
ograniczaja mozliwosci unikni¢cia traumatycznych przezy¢ oraz — jesli juz do nich doszto
— ich ujawnienia. Nie znamy rzeczywistej skali krzywdzenia tej grupy dzieci. Nie ulega
jednak watpliwosci, ze do wigekszos$ci traumatycznych przezy¢ dochodzi w zwyczajnych
codziennych sytuacjach (takich jak spozywanie positku czy nauka), a sprawcami przemocy

bywaja cztonkowie rodziny, nauczyciele i rowiesnicy.”™

7. BARIERY ZYCIA OSOB Z ZABURZENIAMI
AUTYSTYCZNYMI, ICH RODZIN I OPIEKUNOW.

a. Instytucje spoleczne, medyczne na rzecz oséb z
zaburzeniami autystycznymi.

Do najistotniejszych problemoéw dotyczacych osob ze spektrum autyzmu jest
trudnos¢ otrzymania trafnej i1 szybkiej diagnozy. Diagnoza powinna stanowi¢ podstawe do
opracowania i wdrozenia adekwatnej terapii. Niestety, tak jak przed laty, tak i obecnie
powszechnie odczuwalny jest brak odpowiedniej wiedzy lekarzy pediatrow oraz lekarzy
rodzinnych, efektem czego jest czeste bagatelizowanie zglaszanych przez rodzicow
symptomoéw zaburzenia. Do stosunkowo czestych reakcji lekarzy nalezy uciekanie si¢ do
stereotypow, zwigzanych z wczesnym rozwojem dziecka. Respondenci podczas badan

dzielili si¢ swoimi do$§wiadczeniami, zwigzanymi z podejmowanymi prébami uzyskania

0 Pisula E., Dziecko z autyzmem..., s. 11
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odpowiedzi od lekarzy na zglaszane w tym zakresie niepokoje. Zdarzato si¢ im styszec:
»~chlopcy rozwijajag sie¢ podzniej”, ,kazde dziecko rozwija si¢ indywidualnie”. Te
nieprofesjonalne proby uspokajania rodzicow skutkowaty pdzng diagnoza, co w sposob
zdecydowany utrudniato dalsze postepowanie terapeutyczne. Ponadto, respondenci
wskazywali na niepelne informacje uzyskiwane od lekarzy na temat zaburzenia, informacje
na temat instytucji, ktore udzielajg pomocy w poczatkowym okresie, ktore obejmujg dzieci
catosciowa opieka, a takze wspieraja rodzicow w sytuacji kryzysowej, do jakich z calg
pewnoscig nalezy zdiagnozowany problem zdrowotny. Informacja o niepelnosprawnosci
dziecka dla rodzin oznacza traumatyczne przezycie, oprocz silnych stanow emocjonalnych
przed rodzing pojawia si¢ problem przeorganizowania catego zycia rodzinnego w zakresie
petnienia r6l wewnatrzrodzinnych, stylu zycia, priorytetow rodziny. Diagnoza stanowi
poczatek drogi rodzicow w poszukiwaniu jak najbardziej efektywnych metod terapii. Stad
potrzeba nie tylko dobrej znajomosci deficytow dziecka, ale réwniez stosowanych metod
terapii, instytucji pomocowych. Z taka wyczerpujacg informacja badani rodzice spotykali
si¢ rzadko. Z analizy wypowiedzi rodzicow wynika, ze takie informacje pozyskiwali
samodzielnie. Jednym z bardziej popularnych zrdédet informacji byt Internet. Brak
profesjonalnej pomocy zmuszal wielu rodzicéw do podejmowania decyzji dotyczacych
leczenia, wyboru metod terapii. O trudno$ciach z uzyskaniem diagnozy zaburzen dziecka
1 pomocy terapeutycznej swiadczg ponizsze wypowiedzi respondentow:

Wydaje mi sig, ze w ogdle nic si¢ nie zmienia. Bardzo cigzko jest dostac jakgkolwiek diagnoze.

Ja jezdzitam z dzieckiem do lekarza pierwszego kontaktu, bo miatam pewne podejrzenia,

miatam skale poréwnawcza, bo mam starszego syna i wszystko bylo, ze ,,ma czas, ma czas”.

Do 4 lat moje dziecko buczato, a nie mowito, ale ,,ma czas bo to chtopak”, teraz logopedzi bija

na alarm, ze jesli dziecko do roku nie mowi, to trzeba szuka¢ pomocy, moze rodzice szukaja,

ale to cigzko si¢ gdzie$§ dostac¢ do szkoty i to wszystko czesto trwa poki dziecko nie pojdzie do

szkoty. (wywiad 4)

Mtodszy syn zostal zdiagnozowany z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jest to zespot
Aspergera. Ma tez inne niepelnosprawnosci — niedostuch i tez duza wada wzroku. Zostat
bardzo p6zno zdiagnozowany, mimo tego, ze ja od matego dziecka juz widziatam, ze co$ jest
nie tak i rozwija si¢ nieprawidtowo, bylo duzo niepokojacych sygnalow. Wszystkie moje
sugestie byly przez lekarzy bagatelizowane, chodzilam po lekarzach z réznych dziedzin. Na
poczatku zostat zdiagnozowany jako rozwoj nieharmonijny, wszystkie kolejne moje niepokoje

byty podciggane pod rozw¢j nieharmonijny (wywiad 12).
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To byto takie blakanie si¢, nie wiadomo, gdzie si¢ uda¢, do kogo si¢ uda¢ i co zrobi¢. Kazdy
moéwi co innego. Lekarz rodzinny mowit, Ze to chtopak, zacznie pdzniej moéwié, to tak bywa i
z tego wyrosnie, a neurologicznie wszystko jest w porzadku. Neurolog tez nie widzial
problemu, ze nie mowi, a ze wrzeszczy jak nienormalny, bo on si¢ dart wnieboglosy, caty czas
wydzierat, to tez normalne. To bylo btgkanie, chodzenie, nie wiadomo gdzie i co. Zaczgto si¢
od problemow ortopedycznych, a skonczylo na autyzmie. On miat 2 latka, jak zaczgliSmy

interweniowac, ze si¢ co$ dzieje (wywiad 6).

Wedlug mnie na przestrzeni tych przynajmniej 18 lat to zmienito si¢ niewiele albo prawie nic.
Generalnie problemy, o ktérych nam komunikujg rodzice to jest to, ze diagnoza — i nic, koniec,
zadnych propozycji. Rodzic otrzymuje diagnoze, tez w réznych stowach zakomunikowanag i
nie idzie w $lad za nig Zadnego rodzaju wsparcie. Ani wsparcie dla rodzica, ktéoremu rungt
$wiat ani propozycje co dalej robic, to styszymy od kazdego rodzica. Mamy kontakt z osobami
niezrzeszonymi w stowarzyszeniu i to si¢ powtarza za kazdym razem. Czgsto jest tak, ze
rodzice zupetie po omacku szukaja metod, czas ucieka, czytaja w Internecie, gdzies$ na forach,
poszukuja u innych rodzicow, jezdza troche tu, troche tam, dziecko jest coraz starsze i nie
pracuje zadng konkretng metoda terapeutyczna, czesto metody proponowane nie majg poparcia
w danych naukowych, zadnych badan statystycznych, to sa réznego rodzaju nowosci, ktore si¢
pojawiaja na rynku. Rodzic zrobi wszystko dla swojego dziecka. Nie mowiac juz o tej sferze
lekarzy rodzinnych, ktoérzy w ogodle zwykle — ja tutaj generalizuj¢ — ale najczesciej usypiaja
czujno$¢ rodzica: ,,to jest chtopiec, oni p6Zzno moéwia, on tak ma, trzeba poczekaé” i za pdzno
to si¢ wszystko dzieje. Wedtug mnie jest za mata §wiadomosc¢ lekarzy pierwszego kontaktu,
ze u dziecka moga wystepowac zaburzenia autystyczne, lekarz mogtby podsuna¢ choéby
ulotke, na ktorej beda instytucje, do ktorych nalezaloby si¢ uda¢. Czgsto rodzice méwia, ze
lekarze ich uspokajali, rodzina predzej zareaguje, a lekarz nie reaguje. Jak juz rodzic trafi na
diagnoze, to zostaje z tg diagnoza i nie ma zadnej propozycji, co dalej, co ma dalej zrobié,
gdzie si¢ uda¢. Tu nie ma propozycji odnosnie metod terapeutycznych, ani tego, jakie wsparcie
daje panstwo, rodzice sg totalnie pogubienie w tym. Méwimy o matych dzieciach. Te dzieci sg
zaopickowane, jak juz trafig do jakiej$ placowki, ktora naprawde rzetelnie z tymi dzie¢mi
pracuje, to sg zaopickowane, Natomiast rodzic w najtrudniejszym momencie otrzymania
diagnozy zostaje z ta diagnozg sam, bezradny, zupetnie zdezorientowany i nie wie, co ma dalej
z tym zrobi¢ — to najczesciej od tych rodzicow styszymy — i to si¢ nie zmienito na przestrzeni
tych lat, od kiedy my si¢ zajmujemy tematyka autyzmu. Tak byto 18 lat temu i tak jest teraz
(wywiad 3).

Przez przypadek trafiliSmy do ... o§rodka rehabilitacji i tam mi kobieta podpowiedziata, Ze jest
osrodek .... dla autystow. Tam nam zrobili diagnozg, zdiagnozowali go terapeuci, nie lekarze.
To jest stowarzyszenie rodzicow, ktore prowadzi przedszkole i szkote. Pozniej poszlismy do

psychiatry ... tak si¢ zakrecito, orzeczenie o niepelnosprawnosci i tak dalej. Przebadalismy
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syna wzdhuz i wszerz, tacznie z badaniami metabolicznymi, jest on fizycznie okazem, glowa,
rezonanse gtowy i kregostupa w porzadku. A zachowuje si¢ tak, ze wrzeszczy, zero kontaktu
i zero rozmowy. Chociaz jak trafit do przedszkola, on non stop si¢ dart, jak widzial kogo$
obcego oprocz matki, to si¢ dart. Jak moi rodzice we wrzes$niu przyjechali, to go nie poznali,
on byt spokojny, podchodzit do babci, dziadka, innych dzieci. To byto po 2 miesiacach terapii
przez wykwalifikowanych ludzi. To wszystko jednak bylo przypadkowe. Tam zagadatam z
jaka$ mama, tu zagadalam, i tak po drobinkach zbieratam informacj¢, gdybym nie spotkata

matki, ktéra mi podpowiedziala, to dalej bym si¢ turlala.

To si¢ zaczyna od maluszkoéw, rodzice przychodza z kreczem , my widzimy duzo wazniejszych
probleméw, a matki to wypieraja, ukrywaja si¢, uciekaja od problemu. To wynika chyba z idei
integracji, ze caty czas do normy, do normy, jeszcze rok, odroczg go, popracujemy w wakacje

i bedzie normalny (wywiad 10).

Ja moze powiem z perspektywy, kiedy stawiatam pierwsze kroki po diagnozie — pomocy

znikagd ani wiadomos$ci, tak naprawde¢ wszystkiego doszukatam si¢ sama, a do lekarza

pojechatam tylko po to, aby potwierdzi¢ czy wykluczy¢, bo nie moglam si¢ z tym pogodzi¢ i

chcialam mie¢ konkretng diagnoze. DowiedzieliSmy sig, ze jest Asperger i po kilku latach

udato nam si¢ dosta¢ na terapi¢ do osrodka i trzy lata tam jezdzimy (wywiad 4).

Analiza powyzszych wypowiedzi potwierdza brak rzetelnych informacji,
uzyskiwanych od lekarzy na temat choroby i sytuacji dziecka. Szczegélnie trudny do
zaakceptowania przez rodzicow jest fakt pdznej diagnozy stawianej przez lekarzy, mimo
ze o symptomach choroby byli informowani znacznie wcze$niej. Sytuacje takie oznaczaja
brak profesjonalizmu lekarzy pierwszego kontaktu, psychiatrow, neurologow. Szczegdlnie
podkreslenia wymaga fakt, ze opinie te wyrazali rodzice dorostych 0s6b z spektrum
autyzmu, a wigc z perspektywy dlugiego okresu, jaki uptynal od momentu otrzymanej
diagnozy jak rowniez rodzice matych dzieci i mtodziezy. Jedna z respondentek problem
ten konkluduje w sposob nastepujacy: ,,Wedtug mnie na przestrzeni tych przynajmniej 18
lat to zmienilo si¢ niewiele, albo prawie nic”.

Drugim istotnym problemem, na ktéry rodzice zwracali uwagg, jest brak informacji
na temat instytucjonalnych form pomocy oraz ich dostepnosci. Problemem jest nie tylko
ograniczona liczba instytucji pomocowych, ale rdwniez ich terytorialne rozproszenie.
Wigkszo$¢ instytucji pomocowych jest zlokalizowana w wigkszych o$rodkach miejskich,
w ktorych zdecydowanie latwiej jest zintegrowaé si¢ rodzicom, specjalistom z zakresu

terapii 1 utworzy¢ instytucje prywatng lub organizacje pozarzadowa. Niestety, z pomocy
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tych instytucji moga z reguty korzysta¢ osoby zamieszkujace w poblizu. Inne osoby
napotykajg bariery natury finansowej, organizacyjnej. Problem ten ilustrujg ponizsze

wypowiedzi.

To kropla w morzu potrzeb. Ja mieszkam w Bialogardzie i stad dowoze dziecko, tam nie ma
takiego przedszkola, nie ma w Koszalinie, nie ma drugiego w Kotobrzegu. Stane¢liSmy na
uszach, jako$ si¢ finansowo udato, codziennie przywozimy tu dziecko i codziennie je
odwozimy do Biatogardu, bo uznaliSmy, Ze jest to najlepsze dla syna. Udaje si¢ to jakos

zorganizowacd, ale ten wysitek jest dlatego, ze jest to jedna szansa, najlepsza jaka moze by¢.

To jest straszne obcigzenie dla rodzicow, to sa w sumie cztery kursy. 200 km dziennie gdy

zrobie, ot nie jest to wyjatkowy dzien, bo ja pracuje.
Mamy tez rodzicéw z Gryfic, jest ta sama sytuacja.

Nie raz si¢ zdarzalo, ze jadac po ... musialem si¢ na parkingu zatrzymaé i przespaé w

samochodzie, aby nie przysypiaé, gdy bede wracat. Nieraz tak byto. (wywiad 3)

Myslg, ze si¢ nie zmienito nic, przynajmniej w takiej matej miejscowosci. W Choszcznie
jestesmy odcigci od jakiejkolwiek pomocy osobom niepetnosprawnym. W placéwkach, do
ktérych uczgszcza dziecko, brak wykwalifikowanej kadry. Nie moéwie tutaj o placowce
specjalistycznej, tu byly zamierzone dzialania w celu dobra dziecka i bylo wida¢ duze
doswiadczenie i praktyke. W placowkach w Choszcznie nie ma takich mozliwosci, jest to
jedno wielkie pole do§wiadczalne, rownanie dzieci z autyzmem do dzieci zdrowych na site,
nie widzg¢ tutaj poprawy. W tym nowym przedszkolu sg duze checi i sg szkolenia, wigc mysle,

ze jako$ to bedzie. (wywiad 5)

Na barier¢ zwigzang z dotarciem do lekarzy specjalistow w celu uzyskania diagnozy,
ale takze dalszej pomocy, uwage zwracali szczegolnie mieszkancy matych miejscowosci

— uwazajac, ze jakos¢ diagnozy pozostawia wiele do zyczenia.

Cala praca z dzieckiem wyglada tak, ze dostajemy diagnoze i ,,robcie co chcecie”. Nie mamy
dostepu do terapii, szczeg6lnie w matych miastach. Ja wozg dziecko do Stargardu prywatnie,
w Barlinku jest duzy osrodek, ale tam syn si¢ nie zatapat na logopede. Nie mamy dostepu do
terapii najbardziej potrzebnej dziecku. Zrdéznicowanie dostepu do wszelkiej pomocy jest
bardzo regionalne. Mam kolezanki internetowe, ktére mieszkaja w duzych miastach i same
pisza, ze duze miasto je rozpieszcza, majg dostgp do réznych terapii, mogg zmieniaé
terapeutow. U nas nie. Wszystko si¢ odbywa prywatnie, nie ma rozwigzan panstwowych.
Wszystko jest na barkach rodzicow. Nawet po diagnozie nie zostajemy ukierunkowani, jakiej
terapii dziecko potrzebuje. W orzeczeniach sa wypisane wszystkie mozliwe terapie, a nie kazda

terapia jest potrzebna kazdemu dziecku. Dziecku moéwigcemu nie jest potrzebne 3 godziny

60



[Wybierz datel

logopedy w tygodniu, a nie ma SI, a ma ogromng nadwrazliwo$¢. Rodzic po omacku szuka
czegos$ na wlasng reke. Sa potem fora internetowe, strona bioautyzm.pl bardzo mnie pchneta
do przodu, odnoénie leczenia bytam wy$miewana w placowkach, pani pukata si¢ w gtowe. Po
2-3 tygodniach diety bezglutenowej, bezcukrowej i bezmlecznej pani terapeutka behawioralna
spytata mnie, co zrobiliSmy temu dziecku, ze tydzien temu musiata zamyka¢ drzwi, zeby nie
uciekat, a teraz stoi ze mna w korytarzu, a on siedzi i pracuje i robi, co mu powiedziano. A nie

mial wtedy 3 lat. (Wywiad 5)

b. Dzieci, mlodziez i1 dorosli ze spektrum autyzmu a
Instytucje oswiaty.

Zidentyfikowanym problemem w trakcie przeprowadzonych badan byty trudnosci
uczestnictwa dzieci, mlodziezy, osob dorostych w systemie edukacji. Mozliwos¢
korzystania z opieki przedszkolnej, pobierania nauki na poziomie szkoty podstawowe;j,
szkoly $redniej, studiow wyzszych oprocz mozliwosci przyswajania wiedzy stanowi
wazny element rehabilitacji spotecznej osob ze spektrum autyzmu, ale rowniez ich rodzin
i opiekunow. Problemy korzystania z pomocy instytucji o§wiatowych rozpoczynaja si¢ juz
na etapie edukacji przedszkolnej. Uczestniczacy w badaniach rodzice czgsto zwracali
uwage na bariery instytucjonalne. Do takich naleza: brak szczegoétowych regulacji
prawnych w zakresie wykorzystywania subwencji oswiatowej, brak przygotowanej kadry
pracownikOw oswiaty, ale rOwniez zwracano uwage na bariery $wiadomosciowe kadry
kierowniczej tych placowek, zatrudnionych nauczycieli oraz  rodzicow dzieci
uczeszczajacych do  tych placowek. Duzym problemem w  wojewodztwie
zachodniopomorskim jest ograniczona liczba specjalistycznych przedszkoli publicznych i
niepublicznych oraz ich lokalizacja — gltéwnie w wigkszych miastach. Sytuacja taka w
wyrazny sposob ograniczata mozliwos$¢ korzystania z opieki przedszkolnej i stanowita
duza barier¢ w tym wzgledzie dla rodzin z malych miejscowosci. Duza odlegto$¢ od
placowek, koszty codziennego odwozenia 1 przywozenia dziecka, czas poswigcany na
transport koszty pobytu w przedszkolach — to gléwne bariery uczestnictwa dzieci z
spektrum autyzmu w edukacji przedszkolnej.

Dalsza edukacja dzieci charakteryzuje si¢ podobnymi problemami. Szkoty publiczne

nie zawsze chetnie przyjmujg dzieci, mtodziez z spektrum autyzmu, thumaczac to barierami
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natury organizacyjnej, finansowej, brakiem wyspecjalizowanej kadry. Nawet w
przypadku, kiedy uda si¢ osobie ze spektrum autyzmu szczesliwie zaczgé proces
edukacyjny na poziomie szkoty $redniej, a nawet studiow wyzszych — problemy tych os6b
si¢ nie koncza, bowiem pojawia si¢ problem: co dalej? Czy uda znalez¢ si¢ pracg? Czy
potencjalni pracodawcy bedg przejawia¢ zrozumienie zaburzenia?. Problemy

funkcjonowania os6b w systemie instytucji oswiatowych ilustruja ponizsze wypowiedzi.

To jest kolejny problem. O ile na poziomie szkoty podstawowej i gimnazjum nie bylo
problemu, bo byly szkoly integracyjne i zaspokajaja potrzeby w Kotobrzegu, o tyle na
poziomie ponadgimnazjalnym — szkoty $redniej — niestety nie ma tych potrzeb zaspokajanych.
My chodzimy do dyrektorow szkot S$rednich, spotykamy si¢ z dyrektorami szkot,
przedstawiamy swoja formg¢ wspotpracy, oferujemy pomoc, wsparcie, szkolimy rady
pedagogiczne. Bylysmy w liceum ogolnoksztalcacym niepublicznym i przeszkolilismy rade
pedagogiczng, bo mamy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktoére sg w normie, ale
oczywiscie maja tez problemy charakterystyczne dla spektrum autyzmu, a w niektorych
dziedzinach sg ponad normg¢. Drzwi dla nich sg zamknigte w liceach ogodlnoksztatcacych,
dyrektor rozktada rgce, mowi, ze nie ma takiej kadry, ze to duza odpowiedzialno$¢ pracowaé
z takim dzieckiem. Spotkali§my si¢ w publicznym liceum i udato si¢ nam wypracowac pewne
rozwigzania z panem dyrektorem i nasze dzieciaki tam trafiaja. Mamy dzieciaki, ktére sa w
liceum i koniczg szkote muzyczng pierwszego stopnia, a zatem majg ogromne mozliwosci.
Kadra pedagogiczna w szkotach s$rednich i zawodowych nie jest przygotowana do pracy z
dzie¢mi ze spektrum. Byto spotkanie dyrektorow szkot ponadgimnazjalnych, na ktorych byli
rodzice, dyrektorzy przedstawiali si¢ tam w jasnych barwach, ze drzwi sg otwarte, ale rodzice
mieli argumenty, ze byli i sktadali dokumenty i nic, bo dziecko miato orzeczenie i niewazne,
ze jest norma intelektualna — po prostu nie, bo nie. Dyrektor mowit, ze ,,ja rozumiem, ale mdj

zespot nie poradzi sobie”.

Na przyktad mieliémy dzieci w szkole zawodowej, wowczas na rodzicach ciazy obowiazek
zapewnienia dziecku miejsca na praktykach. No i chodziliSmy po réznych miejscach pracy,

czgsto nie byto dostepu do praktyki, zaktady pracy boja si¢ takich osob.

Taka osoba, ktora miataby przyjs$¢é na praktyke, potrzebowataby na kilka dni asystenta, ktory
ja wdrozy. To sg osoby bardzo sumienne, funkcjonuja w swoich rutynach, ale bardzo doktadnie
potrafia wykonywa¢ swoje obowigzki. Nie ma takiej osoby, ktora by w to wprowadzita, a
dyrektorzy placowek obawiaja si¢, ze sobie nie poradza. Zakonczenie kazdego etapu
edukacyjnego to dla rodzicow nowy problem. Mamy np. takie problemy, ze dziecko konczy
liceum ogolnoksztalcace i rodzice nie wiedza, czy si¢ stara¢ o rentg. Te dzieci s3 w stanie

pracowacd, ale potrzebuja wsparcia na poczatek i to jest problem, nie udaje si¢. My si¢ nie
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zajmujemy juz tym etapem poszukiwania pierwszej pracy, po prostu czasowo nie jesteSmy w

stanie. (Wywiad 3)

Z dostgpem do terapii to jest coraz trudniej, a nie tatwiej, w ciagu ostatnich kilku lat. A moze
tez mam wrazenie, ze u matych dzieci, u ktérych rozpoznaja autyzm, jest wigcej mozliwosci,
u takich 2-3-latkow czy przedszkolakow, a potem przychodzi wiek nastoletni i ilo$¢ zajgé sig
zmniejsza. Szkoty tez nie sg chetne dla jakichs zajeé sportowych. Syn nalezy do jednego klubu
sportowego, trener od poczatku wiedzial, ze syn ma trudnosci, nie bylo z tego powodu nigdy
probleméw. To sa zajecia bezptatne. Zdarzaja si¢ naprawde czasami takie osoby, ktore przyjma
nawet mlodziez, ktéra si¢ inaczej zachowuje i nie robig z tego problemu, ale to jest rzadkos¢.

(Wywiad 12)

Mial problemy z nauka, z dostosowaniem si¢ spotecznym w szkole. Ale nie miat diagnozy i
byt w szkole podstawowej zwyktej, ogdlnodostgpnej. Na moja prosbe zostat odroczony na rok
czasu, nie nadawat si¢ do szkoly, to bylo na moj wniosek. Zostat dopiero zdiagnozowany w
wieku okoto 10 lat. Wtedy tez w szkole probowatam uzyskaé pomoc, to bylo bardzo trudne,
nigdzie nie byto miejsc i dostgpu do terapii. W poradni psychologiczno-pedagogicznej tez byta
bardzo mata pomoc, czy to przy diagnozie czy przy dostepie do terapii. Na poczatek dostat
zajecia rewalidacyjne, pod koniec roku dostat asystenta. Funkcjonowanie w szkole byto trudne,
syn ma problemy z koncentracja uwagi, jest nadpobudliwy ruchowo, nie jest taki wyciszony.
Byty tez konflikty, cho¢ w miar¢ zostal zaakceptowany, ale w klasach I-I1l, jak jeszcze nie
mial diagnozy, to byta nauczycielka z bardzo dobrym podejsciem w poréwnaniu do klasy IV,
gdy juz miat diagnoze i opini¢. Powinno by¢ wtedy lepiej ze zrozumieniem. Potem dalej w
podstawdwce, to nie byla szkota integracyjna, bo do szkoty integracyjnej byty problemy z
dojazdem. Szkota byta daleko, a nie byto mozliwosci, zeby dziecko samo dojezdzato. Duzym
dylematem bylo, co zrobi¢. Szkota integracyjna bylaby lepsza, ale byla daleko, a w mojej
sytuacji zyciowej byl problem z dowozeniem do szkoty. Byt w klasie, ktoéra nie byla

integracyjna. (Wywiad 12)

c. Funkcjonowanie rodzin dzieci 1 mtodziezy ze spektrum
autyzmu

Problem zdrowotny w rodzinie zawsze powoduje trudnosci funkcjonowania rodziny.
Czlonkowie rodziny w takiej sytuacji zmuszeni sg przeorganizowacé swoje zycie. Pojawia
si¢ konieczno$¢ modyfikacji dotychczas petnionych rél rodzinnych, czgsto ograniczenie

lub catkowite zawieszenie aktywnosci zawodowej, ograniczenie rowniez relacji z
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najblizszym $srodowiskiem. Efektem tej nowej sytuacji jest szereg zmian jakosciowych w
zyciu rodziny, zmian $wiadomosciowych. Do takich nalezy zaliczy¢ adaptacje cztonkoéw
rodziny do nowej sytuacji, akceptacj¢ problemu, akceptacj¢ osoby ze spektrum autyzmu.
Te zmiany §wiadomos$ciowe nalezg do jednych z trudniejszych. Jest to proces, ktory trwa
czasami bardzo dtugo i nie zawsze konczy si¢ sukcesem, zwtaszcza ze rodziny nie
otrzymujg w tym zakresie wsparcia psychologicznego. Rodzina pozostaje z problemem
sama, o czym $wiadczg . nastepujace wypowiedzi respondentdw.
Poza tym, co mowitySmy o lekarzach pierwszego kontaktu — moment postawienia diagnozy i

brak opieki nad rodzing i dzieckiem. Bo to, Ze dziecko jest autystyczne, to si¢ od razu przerzuca

na rodzing. Osoby, ktora pokieruje — nie tego w ogole. Rodzic nie wie, co dalej robic.

Tak, w najblizszej rodzinie. Mojej matce trudno si¢ z tym pogodzié, jaki mdj syn jest. Bardziej
mnie o to obwinia, czasami si¢ mu dziwnie przyglada, ale nic nie powie. W rodzinie to

odczuwam. (Wywiad 3)

Z mamy strony byla ciezka akceptacja, bo ,,on denerwuje, tylko buczy i buczy, ja juz jestem

stara i nie mam sity”, ja zerwalam relacje z matka, bo wiadomo, to jest moje dziecko. (Wywiad

4)

Wigkszo§¢ badanych rodzin zwracata rowniez uwagg na pogorszenie si¢ sytuacji
materialnej rodziny. Jest to skutek ograniczonej aktywnosci zawodowej, ale rowniez
ponoszonych kosztow terapii prywatnej, kosztow korzystania z pomocy instytucji
niepublicznych, kosztow dowozenia dzieci na terapi¢. Wigkszos¢ badanych ma jeszcze
inne dzieci lub dziecko na utrzymaniu, sprawuje opieke nad swoimi starszymi rodzicami,
co dodatkowo obcigza finansowo badane rodziny. Szczegdlnie trudna jest sytuacja osob
samotnie wychowujacych dziecko. Rodzice ci nie mogg liczy¢ na pomoc instytucjonalng
w sprawowaniu opieki nad dzieckiem. Czg¢$¢ rodzin otrzymuje zasitek pielggnacyjny, ktory
to dodatek nie ma wigkszego wpltywu na sytuacj¢ finansowa. O problemach tych
respondenci wypowiadali si¢ w sposob nastepujacy.

Zmienilo si¢ bardzo na gorsze. Kiedy jest orzeczenie o niepelnosprawnosci dziecka, np. moje

dziecko jest totalnie niesamodzielne, bo ma uposledzenie w stopniu umiarkowanym, to w tym

orzeczeniu dziecko mialo zaznaczone, ze opieka osoby dorostej jest konieczna. Za tym
punktem idg pienigdze, zasitek pielegnacyjny, 1400 czy 1500 zlotych. Ja znam osobiscie cztery
kobiety, mamy autystykéw, ktorym nie przyznali tego punktu, a ich dzieci sa na poziomie

mojego syna. Za tym idzie to, ze nie majg tych 1400 czy 1500 ztotych. Nie przyznajg tego
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punktu, kobiety nie dostaja tych pienigdzy. Orzeczenia z centrum psychologiczno-
pedagogicznego dotyczg tylko edukacji. Dwie kobiety si¢ odwotaly do sadu i wygraly. Reszta
odpuszcza, bo sprawy trwaja 2-3 lata i wigkszo$¢ sobie odpuszcza, mato jest takich zacigtych.
Przepisy przepisami, a czynnik ludzki to inna bajka. Mam kolezanke 1., jej syn P. ma 22 czy
23 lata, jest u nas ostatni rok, chtopak ma zesp6t réznych chordb i ma bardzo zty wzrok, on ma
chyba —22 dioptrii, jej tego nie dali. Ona miata komisj¢ w Goleniowie. Ona z Goleniowa
dowozi dziecko tutaj. Powiedzialam do niej: ,,jak mogli tego nie da¢”, ona odparla, ze pani
powiedziata ,,nie jezdzi na wozku, nie nalezy si¢”. Powiedziata, Ze si¢ nie odwota, bo ma dos¢
wszystkiego. Ona jest wycofang osoba, nie walczy. Ale jaka trzeba by¢ osoba, zeby zobaczy¢
autystyka z taka wada wzroku i nie da¢ tego punktu. (Wywiad 6)

Nie ma miejsca, gdzie wiem, ze si¢ moge uda¢ i na 100% bedziemy zrozumiane, przyjete i

niewykluczone.

Wedlug mnie to wszystko z dzieckiem robi si¢ prywatnie, dostaé si¢ gdzies panstwowo jest
trudno. Na diagnoz¢ w Warszawie czekatam 2 lata, na zaj¢cia w poradniach nie moge si¢
dostaé, jestem odprawiana z kwitkiem. Nigdzie nie otrzymalam wsparcia od panstwa. Ja
dostaje zasitek pielggnacyjny w kwocie 184 ztotych, nie ujeto nam w orzeczeniu punktu 7, ze
wymaga statej opieki, wiec mamy tylko ten zasilek. Szkota teoretycznie dostaje
dofinansowanie na corke, to wynika z orzeczenia dziecka, pono¢ to spora kwota. Ja nie mam

wplywu na wykorzystanie tych srodkow. (Wywiad 6)

d. Sytuacja oso6b dorostych ze spektrum autyzmu, ich
rodzin 1 opiekunow.

Zidentyfikowane powyzej problemy osob ze spektrum autyzmu w zakresie opieki
instytucjonalnej nasilaja si¢ wraz z wiekiem o0sob. Dla 0sob dorostych brakuje placéwek
aktywnos$ci dziennej oraz innych form rehabilitacji spotecznej 1 zawodowej, dostosowane;j
do specyfiki niepelnosprawnosci. Brakuje réwniez placowek catodobowego okresowego
pobytu i innych form wsparcia rodziny, a takze placowek catodobowego statego pobytu
dla dorostych, dostosowanych do specyfiki niepetnosprawnosci, jaka jest autyzm.
Konsekwencjg braku odpowiedniej infrastruktury jest pozostawanie w zdecydowanej
wigkszosci dorostych osob ze spektrum autyzmu jedynie pod opieka rodziny i ich
opiekunéw. W zyciu tych osdb oznacza to catkowity brak aktywnos$ci spolecznej,

zawodowej. W wielu przypadkach przektada si¢ tez na trudng, a nie tak rzadko
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dramatyczng sytuacje osob najblizszych, na co dzien opiekujacych si¢ dorostymi osobami
ze spektrum autyzmu. Swiadomi tych ograniczen sa juz rodzice, opickunowie dzieci i
mlodziezy, przejawiajac lgk, niepokdj o przyszto$¢ dzieci i rodziny. Odzwierciedlajg to

ponizsze wypowiedzi:

Sa zamykani w domu. Caty czas mam obawy w zwiazku z tym, co bedzie, jak dziecko bedzie
starsze. Nawet w nocy bardzo kiepsko $pie, bo to siddma klasa, zaraz 6sma od wrze$nia, caty
czas si¢ zastanawiam, co dalej? Jesli zawodowka, to jaki zawdd? Czy sobie da rad¢ w zyciu
p6zniej? Raz jest lepiej i raz gorzej, nie ma normy. To tez wynika ze sztywnosci my$lenia, z

jego zaburzen. (Wywiad 4)

Myslg, ze strach przed przysztoscia bedzie najwigkszym problemem rodzin opiekujacych si¢
takimi osobami dorostymi. Strach przed tym, co nieuniknione z perspektywy starszego wieku
rodzicow i przed pozostawieniem takiego czlowieka samego sobie. Mam przyjaciotke, ktora
wychowuje syna autystycznego. Scenariusz byt taki, ze jak si¢ urodzit chtopiec, to ojciec si¢
wycofal, wychowuje go samotnie, chtopak ma dzi$ 21 lat i bardzo czg¢sto porusza ten temat, ze
o ile teraz dostosowata cale zycie do opieki nad ..., to boi si¢, co bedzie dalej, jak ona sama
bedzie osoba niedotezng. Ona rozwaza nawet mozliwos¢ przeorganizowania catego zycia i
wyjazdu z nim za granicg, bo tam moze mie¢ lepsze wsparcie niz w naszym kraju. (Wywiad

4)

Wyrazone powyzej obawy sa w pelni uzasadnione, poniewaz doroste osoby ze
spektrum autyzmu, bedace juz poza systemem szkolnym najczesciej pozostaja w domach
z powodu braku oferty dalszego wsparcia opieki instytucjonalnej. O braku dostepu do
wlasciwych os$rodkow wypowiadali si¢ wszyscy respondenci, zardwno rodzice,
opiekunowie, jak i eksperci biorgcy udziat w badaniach. Opinie te potwierdzaja ponizsze

wypowiedzi.

Brak wsparcia instytucjonalnego. Konczy si¢ edukacja, etap, gdzie jest prawo do nauki i droga
si¢ konczy. To sg czgsto osoby niskofunkcjonujace, ktore nie pdjdg do warsztatow terapii
zajgciowej, te warsztaty potrafig odmowic¢ osobie autystycznej, bo mowia, ze sg dla oséb o
niepetnosprawnosci intelektualnej, a nie dla 0s6b z autyzmem. To wyszto w badaniach fundacji
Synapsis — ja wtedy obdzwonitam kilkadziesiat miejsc i méwiono mi, ze nie przyjma autysty,
bo jest kolejka i bo nie maja wyspecjalizowanej kadry. Ja znam rodziny, gdzie sa osoby doroste
autystyczne. One przychodza do nas na 2 godziny terapii w tygodniu i to jedyny czas, kiedy
rodzice majg czas dla siebie albo czas, zeby wyjs¢. To najczesciej jest model, ze zostaje
samotna matka plus dorosta osoba, wtedy poza tym brakiem wsparcia instytucjonalnego to

czesto osoby doroste bywaja agresywne, sg bardzo dobrze zbudowane, wiec tez rodzina boryka
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si¢ czesto z trudnymi zachowaniami, z ktéorymi sobie nie radzi, a nie ma wsparcia ze strony

zadnej instytucji poza wskazéwkami terapeutycznymi.

To jest taka sytuacja, gdzie ta osoba autystyczna bedzie caly czas dzieckiem. Osoba
neurotypowa si¢ w pewnym momencie usamodzielnia, osoba autystyczna nie. Nawet gdy
powstaja $rodowiskowe domy samopomocy, gdzie ta osoba moze mieszkaé poza swoja
rodzing, to tych doméw jest naprawde malutko, w Polsce widziatam chyba dwa takie domy
samopomocowe, stworzone przez organizacje pozarzadowe. ToO nie jest w zasadzie

finansowane przez panstwo. Bardzo trudno uzyskac¢ takie finansowanie. (Wywiad 14)

W osrodku syn moze by¢ do 23 roku zycia. Moje dziecko ma niepetnosprawnos¢ intelektualna
umiarkowang i byt odraczany do 10 roku zycia od obowiazku szkolnego. Teraz si¢ to zmienito
i mozna odroczy¢ do 8 roku zycia. On ma 14 lat i robi trzecig klasg i ten okres si¢ wydtuza,
potem moze zostaé jeszcze na jeden rok i to si¢ przedtuza, robi si¢ wszystko, aby dziecko
zostato jak najdluzej w tym osrodku. (...) Znam ze styszenia chlopaka, ktory wysoko
funkcjonowat, w os$rodku funkcjonowat dobrze, ale widzial, Zze jest inny, Ze go inaczej
otoczenie odbiera i chtopak popadt w takg depresje, ze teraz robi proby samobojcze, jest teraz
warzywkiem. Lezy bez zadnego ruchu, na lekach. Tak to si¢ skonczylo. Niektorzy zostaja w
domu, urywa si¢ kontakt, rodzice si¢ sami wycofujg i urywaja kontakt z otoczeniem. Cze§¢
laduje na 5 godzin dziennie na warsztatach terapii zajeciowej i to jest kolosalny ratunek dla
tych rodzicow, bo kazdy mysli o autystykach, a nikt nie mysli o tym, jak si¢ rodzic czuje z
dzieckiem z autyzmem w domu. To jest koszmar. Tam tez z tego, co wiem, zeby si¢ dostaé na
te warsztaty to sg kolejki i tam szybko si¢ miejsce nie zwalnia, jak w szkole, bo w szkole

dziecko w koncu konczy nauke, a tam si¢ przychodzi na cate zycie. (Wywiad 6)

Sa warsztaty terapii zajeciowej, ale tam jest mato miejsc i niewiele 0sob si¢ dostaje, pozostali
siedza w domach. I dzwonia do nas i prosza na przyktad ,,niech te zajecia beda czgsciej, bo ja
zwariuj¢ z nudow w domu”, ja dostaje takie telefony. Oni sa pozamykani w domach generalnie
i nie majg co ze sobg zrobi¢. To sg osoby, ktore moglyby wykonywac rdzne prace, na przyktad

biurowe, czy w hotelach czy w ogrodzie. (Wywiad 3)

Takie osoby sg wlasnie na warsztatach, a jak tam nie trafig, to siedzg w domu, bo nie ma dla

nich zajecia, opieki dla tych starszych osob.

Oferta jest dla wyzej funkcjonujacych, dla tych agresywnych, sprawiajacych problemy nie ma
oferty, kto ich wezmie. (Wywiad 10)

W zasadzie juz od 16 roku zycia te osoby, jesli nie majg wydtuzonego etapu nauczania,
wychodza z systemu edukacji i siedzag w domach, nie ma dla nich nic. Nie ma. Przychodza na

terapie, jesli jest miejsce. Ale ci nastolatkowie wypuszczeni ze szkot, ktérzy nie majg innego

miejsca i mniej funkcjonujacy, jak moj syn, jest na warsztatach. On nie pisze i nie czyta, bo
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wedlug niego to nie jest mu potrzebne w zyciu. Mnie udalo si¢ po przej$ciach z panem
dyrektorem w szkole, bo dyrektor powiedzial, ze sobie nie zyczy, aby syn zostat w szkole,

udato mi si¢ zatatwi¢ mu miejsce na warsztatach. (Wywiad 8)

Wskazane powyzej problemy przekltadaja si¢ na zycie catej rodziny. Dotyczy to
przede wszystkim analizowanej wczes$niej sytuacji materialnej rodziny, uktadu rol
spotecznych w rodzinie (opieke nad osobg ze spektrum autyzmu podejmuje na ogét matka),
kondycje psychiczng wszystkich cztonkoéw rodziny. Ta zlozona sytuacja rodzinna jest
czesto przyczyng izolacji spotecznej rodziny przez najblizsze otoczenie lub samoizolacji.

Problemy zycia rodzinnego ilustrujg ponizsze wypowiedzi.

Doroste osoby ze spektrum autyzmu w osrodku, OREW, to sg pelne jednak rodziny tych 24-
latkow, natomiast bardziej angazuja si¢ w wychowanie dziecka jednak matki, w terapie,
wyjazdy, turnusy — to sg matki. Ojcowie petnig jednak rolg techniczna, przywoza, odwoza,
dostarczaja pieniedzy, ale nie radza sobie z agresja dorostych synow, matki sobie z tym muszg
radzi¢, lepiej czy gorzej. Ostatnio byly sytuacje, kiedy ojcowie wprost powiedzieli, ze ,,ja tego

nie ogarniam, bo ja jad¢ na ryby”. (Wywiad 10)

Sa rodzice osdb mniej funkcjonujacych, bedacy sami — sama mama, po6t biedy jak jest jeszcze
ojciec, wspieraja si¢ jak rodzina, cho¢ czasem maja dos¢, ja tez mam czasem serdecznie dosycé,
cztowiek czasem jest wypalony, moj syn ma 24 lata. Niektorzy rodzice sa sami, maja dzieciaki
po trzydziesci pare lat, niskofunkcjonujace, maja zal do catego $wiata i dla nich w tej niszy nie

ma miejsca, co z takimi rodzicami zrobi¢. (Wywiad 8)

Placowka to nie wszystko, trzeba do niej kogo$ dowiez¢, a kto dowiezie takich klopotliwych
agresywnych — to jest jeden lek, drugi — czy w ogdle w placowce, trzeci — gdzie? Jest mnostwo

dylematow tych rodzin, ktore zostajg w domu. (Wywiad 10)

Konczymy edukacje i jaka jest propozycja?. Rodzice nie dostaja pienigdzy, matki rezygnujace
z pracy i wychowujace dzieci dostaja pieniadze, my dojrzale osoby, ktore wychowuja tyle lat
dzieci nie dostajemy nic. W kazdym razie wedtug mnie w najgorszych sytuacjach sa rodziny
dorostych. (Wywiad 10)

Kiedy$ nie diagnozowano autyzmu, ale znam osobg, ktora ma syna juz 37 lat. Jest to mama
samotnie wychowujgca syna. Maja jeden pokoéj z kuchnig. Jest to bardzo nisko funkcjonujaca
osoba, m¢zczyzna, ma wprowadzone SUO, ustugi opiekuncze i jest tam po prostu dramat
matki. Syn ma zachowania ro6zne, trudno w jednym pokoju wydzieli¢ dla niego jego obszar.
Jest tam i depresja, i zachowania agresywne, one si¢ nasilaja. Mama uwaza, ze nikt jej nie chce
pomoc, wszyscy sa przeciwko niej, my jestesmy zli, bo jak na przyktad MOPR chce opini¢ od

terapeuty, to ja musz¢ da¢. Teraz mama si¢ na mnie obrazila §miertelnie, bo pani logopedka
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powiedziata, ze nie widzi pracy z nim, jakiej mama oczekuje. Jak si¢ w tym wieku nie nauczyt
czytaé i pisaé, to trzeba robi¢ co$ innego, a mama w to brnie i stucha ludzi, ktoérzy jej tak
naprawde krzywde robia, utwierdzaja ja w takich rzeczach. Mama ma mieszkanie
wlasnosciowe, nie zamieni si¢ na wigksze lokatorskie, bo to mieszkanie ma zabezpieczenie na
przysztos¢ jej dziecka. Ale ono zostanie samo. Nie wiadomo, czy doradza¢ mamie. Ten
cztowiek nie moéwi. To wiemy od terapeutow, ktorzy maja te SUO. Czasami najlepszym

rozwiazaniem dla takiej matki bytoby oddanie dziecka. (Wywiad 8)

Problemy funkcjonowania oséb dorostych ze spektrum autyzmu sg zroznicowane ze
wzgledu na roézny stopien i rodzaje niepetnosprawnosci. Cze$¢ 0sob uznaje si¢ za osoby
niskofunkcjonujace, a czgs¢ jest wysokofunkcjonujgca. Niezaleznie jednak od stopnia
niepelnosprawnos$ci, osoby te napotykaja na trudnosci z funkcjonowaniem w ZzZyciu
spotecznym. Przyktadem jest sytuacja oséb, ktore z sukcesem koncza kolejne etapy
edukacji, natomiast nie odnajdywaly si¢ w sytuacji zawodowej. Mialy one problemy ze

znalezieniem pracy, ale takze z jej utrzymaniem.

Mamy tu pacjentdw, ale znam osoby z zewnatrz, ktdre nie chodza do nas na terapig, bo nie
mamy fizycznie miejsca. Jest kilka osdb po studiach, ale o jednym cztowieku mogg
powiedzie¢, Ze jest bardzo inteligentny, to jest me¢zczyzna, ma 34 lata, od dziecka mama go
nie dopilnowata i on do konca nie byt dopilnowany. Ukonczyt szkotg, §piewa, pisze wiersze,
jezdzi z nami na konferencje. Ukonczyt ekonomig. Poszed! na staz jeden, podzigkowali mu po
3 tygodniach, bo nie nadaje si¢, jak mu kto$ przerwie, to si¢ denerwuje. Poszed! na staz drugi,
trzeci, sprawdzit si¢ jako listonosz w firmie prywatnej, bo mama tam pracowata i mu pomagata.
Jak mama przestata pracowaé, zaczely si¢ klopoty, bo nie byto wgladu i pomocy. Zostat
zwolniony, zostat bez §rodkdéw do zycia. Przyszedt sam i moéwi, Ze on si¢ czuje zaszczuty, w
urzgdzie pracy traktujg go jak psychola, $wira. On méwi w swoim tempie, mys$li nad kazdym
stowem, aby kogo$ nie urazi¢, krzywdy nie zrobi¢. On si¢ czuje zaszczuty (...). Nie dostat
zadnej pracy, wedtug ludzi, ktérzy przyjmuja do pracy on si¢ nie nadaje do pracy, moglby si¢
sprawdzi¢ w jakiej$ pracy do niego dostosowanej, wykonywalby ja rzetelnie. Problem jest w
niezrozumieniu probleméw 0s6b z autyzmem przez pracodawcoOw, mysle, ze jest tez strach
pracodawcow panstwowych. Ci prywatni pracodawcy, jak si¢ przekonaja do cztowieka, to go
nie puszczg. On moze innych rzeczy nie bedzie robit, ale w swojej dziedzinie bedzie najlepszy.
U pracodawcoéw panstwowych nie ma pracy dla takich oséb, to musza by¢ bardzo
wysokofunkcjonujgcy ludzie, z matymi deficytami, moze wtedy znajda prace, cho¢ beda

postrzegani jako dziwacy. Ci bardziej spowolnieni — to duzy ktopot. (Wywiad 8)

Zdarzaja nam si¢ starsze dzieci, po 15 roku zycia, diagnozowali§my trzy osoby po 30 roku

zycia, to byly osoby po studiach, ktore teraz s3 w domu, bo w zadnej pracy si¢ nie odnalezli,
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sa odsytani, nie chce si¢ z nimi pracowa¢. Uzyskali diagnoze i nie sa na garnuszku rodziny,

tylko majg rentg. (Wywiad 8)

Moja kolezanka ma dziecko autystyczne, on jest juz dorosty, bo ma skoficzone 18 lat i jego nie
wzi¢li do osrodka, bo byl Aspergerowcem, mowigcym, mial §wiadectwo z czerwonym
paskiem. Tam sg dzieci przyjmowane z umiarkowanym i glebokim uposledzeniem, lekkim

stopniem nie. (Wywiad 6)

8. PROBLEM PRZEMOCY W SRODOWISKU 0OSOB ZE
SPEKTRUM AUTYZMU.

Brak danych na temat liczebnosci dorostych oséb z autyzmem oraz ich sytuacji i
potrzeb jest jednym z istotniejszych problemow. Problem braku danych dotyczy przede
wszystkim o0s6b dorostych, co jest konsekwencja bardzo pdéznego wyodrebnienia autyzmu
jako odrgbnego zaburzenia o podtozu psychicznym.

W zwigzku z powyzszym wiedza na temat probleméw spotecznych, dotyczacych
srodowiska 0sO6b ze spektrum autyzmu jest ograniczona. Dotyczy to m.in. zjawiska
przemocy, jakiej do§wiadczajg te osoby. Z wypowiedzi badanych wynika jednak, ze jest
to zjawisko powszechne, cho¢ najczesciej fakt jej stosowania nie jest ujawniany. Dotyczy
to zwlaszcza zjawiska przemocy w rodzinie. Przemoc w rodzinie jest trudna do
zidentyfikowania we wszystkich kategoriach spotecznych rodzina w §rodowisku osob ze
spektrum autyzmu szczegdlnie. Wynika to z wigkszej hermetycznosci, izolacji spotecznej
tych rodzin. W opinii niektérych respondentéw osoby autystyczne okreslane sa jako
,,obywatele niewidzialni”. Ilustruje to ponizsza wypowiedz:

Bardzo czesto przez centra pozarzgdowe osoby autystyczne doroste to tzw. obywatele

niewidzialni. Jesli sg jeszcze w systemie szkolnym, duzo rzeczy mozna zaobserwowac. Gdy

opuszczaja system szkolny, zostaja w domach, s3 zamknieci w czterech $cianach, nie maja
wlasnych potrzeb, aby wychodzi¢, otrzymuja rentg z tytutu niepetnosprawnosci, wigc nie maja
potrzeby pracowac i to sa tzw. obywatele niewidzialni. Jesli rodzina nie da dostgpu, to te rzeczy

nie zostang wyltapane przez $rodowiska i o tych dramatach nikt nie bedzie wiedzial,

szczegllnie jesli moéwimy o osobach niskofunkcjonujacych. Okoto 75% autystdow ma

niepelnosprawnos¢ intelektualng, nawet 80%, to sa osoby nizej funkcjonujgce. Do tego

niestety, ale wystepuja czgsto zachowania trudne, czyli zachowania zagrazajace osobie
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autystycznej, czyli zachowania autoagresywne czy zachowania agresywne wobec innych osob.

To dodatkowo komplikuje obraz.

(...) Na pewno trzeba przyjac hipoteze, ze ono [zjawisko przemocy] wystepuje jak w kazdej

innej grupie spoleczne;j.

Ja nie tak dawno prowadzitam socjoterapi¢ dla matek tych dorostych dzieci, tych

niewidzialnych obywateli. W kazdej rodzinie, z ktdrag si¢ zetknetam, byt problem przemocy,

wynikajacej ze zmeczenia, bezsilnosci, wycofania. (Wywiad 14)

Odrebnym zagadnieniem jest sam sposOb rozumienia przemocy. Cze$¢
respondentéw rozumie przemoc jako przemoc fizyczng i psychiczng, dla wielu jednak
respondentéw definiowanie przemocy nastr¢czato wiele problemow. Wynikaja one z
trudno$ci interpretowania niektoérych zachowan w odniesieniu do oséb z autyzmem, ze
wzgledu na specyfike tego zaburzenia. O dylematach takich $wiadcza ponizsze
wypowiedzi:

Rozumiem przemoc jako naduzywanie tozsamosci dziecka, proba tamania dziecka, zmiany go

za wszelka ceng, izolowania go od rowiesnikow — dla mnie to juz jest przemoc. (Wywiad 5)
Czy izolacja takiej osoby w domu nie jest formg przemocy? (Wywiad 20)

Jesli taka matka zmeczona zachowaniami dziecka w konicu wybuchnie, to to jest przemoc?

(Wywiad 10)

Przemoc w rozumieniu sity fizycznej jest najmniejsza, doroste osoby, ktore zarabiaja pieniadze
musza mie¢ osobne konta. Kazdy, kto ma rent¢ socjalng musi mie¢ odrgbne konto. Ale nie
mozna mu da¢ tych pieniedzy, bo on je wyda w trzy godziny, na telefony, gadzety. Zostawiony

sam z pieni¢dzmi nie poradzi sobie. Czy to jest przemoc?

Mate dziecko — maty ktopot, duze dziecko — duzy klopot. Tutaj jak oni dostajg rent¢ socjalng,
to jesli ten cztowiek nie jest ubezwltasnowolniony, kazdy sad by zaraz oskarzyl rodzicow, ze

nie ma mozliwos$ci decydowania o swoich pienigdzach, ze okradaja dziecko. (Wywiad 10)

Mielismy w osrodku Kube, to byl taki wyrodniety, agresywny me¢zczyzna, przedstawiat
zachowania nieakceptowane. Pamigtam, ze chcialySmy mu zdja¢ pampersa. Matka
powiedziata, Ze nie, bo to nie problem, dla niej jest stresem wyjécie z nim gdziekolwiek i jak
ona by si¢ miata zastanawia¢, czy on nie nasiusia na siedzenie, to jest niemozliwe. (Wywiad

10)

Inny przyktad, zatrzymuje si¢ samochdd. Na site wyciagaja z niego autyste,.... Od razu telefon,
ze bija niepelnosprawnego. A bylo tak, ze ten cztowiek w czasie drogi wypial si¢ z pasow i

zaczal przeszkadzaé, trzeba bylo si¢ zatrzymac i go spacyfikowac. (Wywiad 10)
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Dla mnie przemocy jest ustawiczna rehabilitacja dzieci, z zajgcia na zajegcia, matka si¢ nosem
podpiera, a dziecko musi by¢ w formie. Powstato nawet okreslenie matka-terapeutka, nie traci
czasu, dziecko nawet jak jest na spacerze z matka to musi by¢ w terapii. To jest cieckawy rodzaj

przemocy, druga strona przemocy. (Wywiad 10)

a. Przemoc w rodzinie

Oczywiscie, ze si¢ spotyka, na pewno. Ja nie bede $wigta i powiem tak. Staram si¢ by¢ dobra
matka, ale jestem tylko czlowiekiem. Nawet wobec swego syna nieraz zastosuj¢ przemoc, nie
fizyczna a psychiczna, moralng. Wiem, Ze on tego nie zrozumie, ale nieraz tak mi dopiecze, ze
nie mam sity i si¢ na niego wydrg, tak krzycze, ze... pdzniej si¢ zastanawiam, ja si¢ wydartam
na niego, powiedziatam mu, ze jest durny, ghupi, ré6znie bywa, on tego nie rozumie, odbiera to
jako zabawe, bo lubi, jak jest gtosno, ale ja wiem, co ja zrobitam. Ja si¢ zle z tym czuje. R.
generalnie to jest obojetne, ale moje mtodsze corki patrza, ze mama krzyczy. Potem: ,,mama,
a R. co$ zrobit Zle?”. I wez wytlumacz pigcioletniemu dziecku, ze R. nie zrobit nic Zle, bo R.
z definicji ni¢ nie moze zrobi¢ zle. Jest taki a nie inny. Ja juz nieraz mam na tyle dosy¢
wszystkiego, ze nie potrafi¢ si¢ opanowac. No nie potrafi¢. Sadze, ze w innych rodzinach jest
podobnie. Sa jakie$ granice wytrzymatosci, w pewnym momencie kazdy nie daje rady i musi
wyladowac¢ te emocje, napiecie i bezsilno$¢, ze nie potrafisz w zasadzie nic zmieni¢ — bo nie

potrafisz.

Powyzsza wypowiedZ potwierdza powszechno$¢ wystepowania zachowan
przemocowych w rodzinach oséb ze spektrum autyzmu. Jednocze$nie wypowiedz ta
charakteryzuje przyczyny przemocy. Jest ona czesto efektem napigcia emocjonalnego,
wynikajacego z trudno$ci organizacji zycia rodzinnego, silnego stresu, braku wsparcia,
lgku, poczucia bezsilnosci. Te spotggowane stany emocjonalne znajduja upust w réznych
formach przemocy. Sytuacja taka dotyczy rodzin niezaleznie od ich statusu spotecznego.

Swiadcza o tym ponizsze wypowiedzi:

To jest chyba bez réznicy. Ciezko mi tez to stwierdzi¢, bo w moim $rodowisku sa ludzie z
wyzszym wyksztatlceniem, maja dzieci autystyczne, niektore nie maja rodzenstwa, inne maja i
wiem, ze na pewno zadna z matek nie moze powiedzie¢, ze nigdy nie wrzasnela na swoje
dziecko. To jest po prostu niemozliwe. Moga by¢ klapniecia, mnie si¢ zdarzato (...) klepnac
po pupie czy plecach, jak mnie doprowadzatl do szatu. To byto do pewnego momentu, ja

zrozumiatam w koncu, ze to jest tylko po to, aby wytadowa¢ moje emocje, bo on na to reaguje
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po prostu $miechem. Ma zaburzenia czucia glebokiego i kazdy mocniejszy dotyk dla niego to
przyjemnos$¢. Stwierdzitam, ze lepiej walne obie pigscia w $ciang, wiecej bedzie korzysci.

(Wywiad 6)

To wychodzi, nikt nie jest z kamienia, jesli jest problem z dzieciakiem i on daje popalic, a tu
trzeba pracowac, to ta przemoc stowna tez moze by¢, jak w kazdej rodzinie, ani mniej ani

wiecej. (Wywiad 10)

W przytoczonych powyzej przypadkach stosowania przemocy jej sprawca byta
najczesciej matka, osoba najbardziej obcigzona opieka nad niepelnosprawng osoba. Z
badan wynika jednak, ze sprawcami przemocy byli réwniez ojcowie, dziadkowie oraz inni
krewni. W niektorych przypadkach zachowania przemocowe staly si¢ jednym z powodow
rozpadu rodziny. Problem ten oddaje ponizej cytowana historia jednej z rodzin w ktorej

doszto do rozwodu

Moj maz nie zaakceptowat nigdy problemu ... Jeszcze bylo dobrze, gdy on jezdzit na dlugie
trasy, mato bywat w domu, wtedy juz go denerwowalo zachowanie ...., ale nie az tak. On
uwazal, Zze .... nie ma zaburzen, a jest po prostu niegrzeczny i trzeba go krdotko trzymac.
Pierwszy sygnat mialam od takiej pani, ktora byta babcig dziewczynki, z ktorg .... chodzit do
przedszkola. To byto zanim do szkoty poszedt. Maz juz wtedy pracowat bardziej na miejscu,
mial takie krotsze trasy po wojewddztwie i zdarzato si¢, ze odbierat .... z przedszkola. I ta pani
ktérego$ razu mi powiedziala, ze jak maz .. odbiera, to strasznie na niego krzyczy, szarpie go,
wyzywa nawet od debili, ghupkéw. Dla mnie to byt szok. Od razu si¢ pokldcitam z mezem,
powiedziatam mu, ze ma tak nie robié, Ze .... nie jest debilem, a jest po prostu wrazliwym i
zaburzonym dzieckiem. Przez chwile chyba byto lepiej, widziatam, ze .... bierze syna nawet
na jakie$ spacery. Ale chyba go dalej denerwowalo jego zachowanie, tylko si¢ hamowat.
Najgorzej to si¢ stato, jak .... do tej szkoty poszedt. On wtedy w tej szkole obrywat, wracat i
odreagowywat, gadat ciagle, krzyczat, opowiadat co$, nie byto spokoju. Maz go uciszat, jak
si¢ z nim kldcitam na ten temat, bo on krzyczal na syna.. Po tym jak ... wrocit do tej zerowki,
jak byla taka trudna sytuacja, to maz powiedzial, Zze on si¢ nie nadaje na ojca i ze si¢
wyprowadza. Dla mnie to ulga nawet byta. Wiem, Ze dla .... ta sytuacja z ojcem to bylo duze
przezycie. On opowiadat potem o ojcu. jak o postaci z tych swoich kreskowek, ale o takiej zlej
postaci, kazdy potwdr czy smok miat na imig .... potem. Nie chciat kontaktu z tata, a i.... brat
tylko coérke do siebie. Dopiero od roku jako$ tak znowu tata widuje si¢ z synem, wiem, ze

dobrze go traktuje, bo .... mi o tym opowiada. (Wywiad 13)
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Zdarza si¢, ze w rodzinie dochodzi do drastycznych form zngcania si¢ nad
osobami z zaburzeniami autystycznymi — w przytoczonym cytacie przemoc

kierowana byta wobec 42-letniego mezczyzny z autyzmem.

Nasz syn T. jest osoba niepetnosprawng i ma zdiagnozowany autyzm oraz uposledzenie
umystowe w stopniu znacznym. Ja wielokrotnie, kiedy opuszczalam dom bardzo sig
martwitam o syna, kiedy zostawal pod opieka me¢za J. Kiedy wracatam do domu, widziatam
po zachowaniu syna, ze on bardzo dziwnie si¢ zachowywal, byl nerwowy, ja czutam, ze pod
moja nieobecnos$¢ co$§ ztego dzieje si¢ w domu. Czesto wtedy tulit si¢ do mnie i moéwit
,,mamunia, mamunia” i byt bardzo niespokojny. Raz pamigtam, jak wrocitam z domu z pracy
to T. mial caty zdarty nos, leciala krew i mial zaczerwieniona okolice karku. T. nie poskarzy
si¢, nie potrafi powiedzie¢ doktadnie, co si¢ wydarzyto. Jak maz jest pijany to przy mnie
szarpie T. za odziez, krzyczy na niego... ja zacz¢lam szukaé pomocy w osrodku pomocy

spotecznej i u dzielnicowego (Wywiad 18)

Przemoc w badanych rodzinach niekiedy jest zrédlem rozpadu wigzi rodzinnych —

tak, jak opisuja to ponizsze przypadki:

Wiem tez, ze moja jeszcze jednak kolezanka, ktéra ma dwojke dzieci niepetnosprawnych i
starsza corke zdrowa i wiem, ze dziadek nie akceptuje tych dzieci, moéwil wprost, ze to sa
debilne gnojki i musieli zerwa¢ kontakt z dziadkiem. Moi rodzice tez dtuzszy czas... ja im nie
mowilam, .... miat skonczone 5 lat i ja im powiedzialam, na czym polega problem. Oni
widzieli, ze jest co$ nie tak, ale ja im nie méwitam, oni nie drazyli tematu, tylko nieraz
wzdychata i mowita: ,,nie martw si¢ corcia, on z tego wyrosnie” i to bylo jeszcze gorsze, niz
gdyby wprost zapytata, co jest dziecku, bo ja wiedziatam, Ze on z tego nie wyrosnie, Ze to jest

do konca zycia. Niby z dobrych checi, ale...

Moze u czesci rodziny, takiej mniejszej, jak np. dziadkowie, jest zrozumienie, ale z drugiej
strony jest zupelnie niezrozumienie, nieche¢ np. ze strony taty — bo ja sama syna wychowuje
— nie ma chegci zrozumienia. Jest to przemocowe w sensie nie przemocy fizycznej, ale takie
dokuczanie czy nawet komentowanie, ze ty to jestes$ taki i owaki, porownywanie do brata, ,,a
ty tego jeszcze nie umiesz”, ,,zachowujesz si¢ jako male dziecko”, ,,a ty jeszcze nie umiesz
czyta¢, a male dzieci juz to umiejg”. To na pewno bylo niemite, nie ma petnej akceptacji mimo
mojego tlumaczenia. W zwiazku z tym sa ograniczone kontakty z cze$cia rodziny, ktora syna
nie akceptuje. Tak samo z sgsiadami — czg$¢ osob akceptuje, a do czgsci nie dociera, maja

swoje thumaczenie, Ze jemu nic nie jest, wymysla sobie. (Wywiad 12)

W badanych rodzinach wystepuja zroznicowane formy przemocy. Zacytowane

powyzej wypowiedzi respondentow $wiadczyly o stosowaniu przemocy fizycznej i
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psychicznej. Z analizy uzyskanych danych wynika, ze zdarzaja si¢ przypadki
wykorzystywania seksualnego 0sob niepelnosprawnych. Sprawcg zidentyfikowanych
zachowan przemocowych byt ojciec lub partner matki:
Mama przyprowadzita do nas t¢ dziewczynke, aby ja obja¢ pomoca, bo ona byta pokrzywdzona
przemoca na tle seksualnym. Ja krotko porozmawiatam z tym dzieckiem. Dziewczynka
zupehie nie rozumiala, ze spotkata jg przemoc, nie miata Zadnej traumy pod zdarzeniu, w nocy
spata spokojnie. Bardziej mama to przezywala niz ona. W takiej sytuacji my bardziej
pracujemy z matka, nad jej emocjami, wskazujemy, jak rozmawiaé z dzieckiem, ale z takim
zatozeniem, zeby niepotrzebnie nie wraca¢ do traumy u dziecka. PytaliSmy tez matke wtedy o
to, czy dziecko ma zabezpieczona specjalistyczna opieke, wiem, ze bylo objete pomoca w
jakiej$ placowce specjalnej. Zreszta potem na ktorej$ wizycie mama powiedziata, ze w tej

placowce tez jest jej corka objeta pomoca psychologa. (Wywiad 15)

(...) bardzo wysoko, naukowo postawieni ludzi. Co najmniej szes¢ literek przed nazwiskiem.

Wykorzystana zostat osoba dorosta przez ojca. (Wywiad 10)

b. Przemoc rowiesnicza

Przemoc réwiesnicza  jest najczesciej identyfikowanym przez respondentéw
rodzajem przemocy wobec 0s0b ze spektrum autyzmu. Zdaniem ekspertéw coraz czgsciej
mamy do czynienia z przemocg rowiesniczg. Jest ona stosowana wobec réznych ucznidw,
ale szczegolnie czgsto wobec 0sOb ze spektrum autyzmu. Przemoc réwiesnicza wystepuje
we wszystkich typach szkot, zar6wno w szkotach publicznych, niepublicznych, masowych
1 integracyjnych, a takze w innych placowkach o$wiatowych. Ma miejsce nie tylko w
instytucjach o$wiaty, rownie czgsto wystgpuje w relacjach réwiesniczych w innej
przestrzeni publicznej. O narastajacej skali zjawiska przemocy rowiesniczej mowia
ponizsze przyktady.

Nastolatkowie spotykajg si¢ z przemocg w szkole, w mojej opinii to obszar najtrudniejszy w

naszej pracy, z tg przemoca si¢ spotykamy czesto, osoby ze spektrum autyzmu — mysle, ze

codziennie. Ewidencji nie prowadzimy, my dziatamy jako wsparcie dla szkoly, jesli jest taki

problem w szkole i ch¢¢ w szkole do pracy w tym obszarze, to prowadzimy lekcje dla

nauczycieli i rowie$nikow, ale jest to tak naprawdg niewielki obszar.

Tak, to jest najczesciej przemoc rowiesnicza. Z relacji wynika, ze najwigkszy obszar tej

przemocy rowiesniczej, najwigcej osob, ktore si¢ spotykaja z ta przemoca to osoby z zespotem
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Aspergera, ktore uczeszczaja do szkot masowych, a nie sa w tych szkotach przedstawiane
diagnozy. Jesli chodzi o rodzaj przemocy to przemoc stowna, ponizanie, tez przemoc fizyczna,
niszczenie przedmiotow, zabieranie. Nie wiem, z jakich $rodowisk pochodzg sprawcy
przemocy. Najczgéciej diagnozg ze spektrum autyzmu otrzymuja chlopcy, wigc przemoc
najczesciej dotyka chlopcow, sprawcy to tez chtopcy, to sa zwykle rowiesnicy albo osoby z
klasy wyzej. (Wywiad 14)

Coraz czgéciej mamy do czynienia z przemocg rowiesnicza, wobec réznych uczniow, ale na
pewno tez wobec 0sOb z autyzmem. Takie osoby sa bardzo tatwa grupa, podatna na przemoc.
Ja osobiscie pracowatam terapeutycznie z jednym chlopcem, ktéry miat zdiagnozowany zespo6t
Aspergera. Chlopiec miat 12 lat, pochodzil z bardzo matej wsi i chodzil tam do szkoty. W
szkole uczniowie nie wiedzieli o jego diagnozie. On wystawiat si¢ bardzo poprawnie, to bardzo
inteligentne dziecko i chetnie weszto w kontakt ze mna. U niego ta przemoc zacze¢ta si¢ od
paru kolegow w klasie, potem weszta w to cala szkota. Ten chlopiec mowit, ze caly czas w
szkole czut na sobie, gdzie si¢ nie obrocit, wzrok innych ucznidw, takie szyderstwa, wyzwiska.
Nie wiem, czy to bylo dlatego, ze on si¢ dziwnie zachowywal, ja podczas kontaktu
terapeutycznego nie zauwazytam az tak dziwnego zachowania. Na pewno jednak chtopiec byt

wyjatkowo chudy i watly, i chyba od tego zaczeto si¢ to wysmiewanie. (Wywiad 15)

Przemoc rowiesnicza przybiera rézne formy. W przeprowadzonych badaniach
odnajdujemy bardzo r6ézne przyktady przemocy psychicznej, ale takze przejawy przemocy
fizycznej. Do zidentyfikowanych form przemocy psychicznej zaliczy¢ mozna:
prowokacyjne zaczepki, wySmiewanie, przezywanie, podnoszenie gtosu, namawianie do
okreslonych zachowan, ktore byly przedmiotem drwin rowiesnikéw, manipulowanie,
stosowanie wyzwisk 1 wulgaryzmow.

Natomiast przejawami przemocy fizycznej byto: popychanie, bicie, tak drastyczne
zachowania jak ,,zapedzono go do toalety 1 on w tej toalecie lezat w pozycji embrionalne;,
skulony byt i ptakal” (wywiad 4).

Przyklady przemocy stosowanej w §rodowisku szkolnym sa nastgpujace:

Wedlug mnie tak, ta przemoc ma miejsce. Na pewno rowiesnicy s3 osobami, ktore przemoc

stosuja. J. jest zaczepiana, przezywana, krzyczy si¢ na nig, podnosi glos, namawia si¢ do

zachowan, np. zeby $piewata, zeby si¢ z niej $miac. Skarzy si¢ na nig i wprowadza celowy
niepokoj.

Poza tym wroécila tez przemoc roéwiesnicza. (...) A... jak przychodzi ze szkoty, to pierwsza

godzine tylko narzeka, jak to kto§ go popchnat, wyzywal, jak to jest niedobry, gtupi. I co ja

mam zrobi¢? Szkota co$ powinna zrobic.
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Dzieci szydza, wySmiewaja si¢, zarty jakies mowia, on mysli, Zze to zabawa, ze to fajne i nie

rozumie, ze to zabawa z niego. (Wywiad 13)

Byta kiedy$ sytuacja, ze chiopiec duzo starszy powiedziat pani, ktora pilnowata K., jak ja
pracowalam, on jg nazywat babcia, to byt tej ,,babci” sasiad, trafit jak K. zapedzono do toalety
ion w tej toalecie lezat w pozycji embrionalnej, bo si¢ bat, skulony byt i ptakat i dowiedziatam
si¢ o tym od tego chlopca. To byl piatek, do poniedziatku mi nerwy jako tako przeszty, w
poniedziatek posztam i zatatwitam sprawe. (Wywiad 4)

Chociaz koledze C. wlasnie z Aspergerem, nawet plecak do toalety wrzucili, a to buty, a to

kurtke. Jest co$ takiego. (Wywiad 4)

Syn nie umiat si¢ jednak obroni¢ przed takimi zawoalowanymi atakami, nie wprost. Umiat si¢
broni¢ przed prostymi atakami, wiem, ze niektdre dzieci z autyzmem nie umiejg si¢ wtedy
broni¢. Ale jesli chodzi o inne zachowania, denerwowanie go specjalnie, zeby byto na lekcji

zabawnie, nakrecajg go. (Wywiad 12)

Jezeli chodzi o kolegdéw i zachowania przemocowe, to syn nie rozumie wielu sytuacji i si¢
zdarzato, ze byl namawiany do jakich$ takich zachowan nieodpowiednich, trudnych. Dawat
si¢ tatwo manipulowac. Jak si¢ uczniowie ktoca i przeklinajg i przychodzi nauczyciel, to oni
cichng, a moj syn nie umie rozpoznaé, ze juz teraz si¢ trzeba zachowac inaczej i dostawat przez

to uwagi. (Wywiad 12)

Byla jedna tez przemocowa sytuacja z jedng dziewczyna, ktora z kolei wykorzystata naiwnosé
Syna i jego nieumiejetno$¢ rozpoznawania emocji. Namawiata go na ogladanie filmow
erotycznych i chyba sytuacja taka, ze ja bytam zszokowana. To bylo wykorzystanie jego

naiwno$ci. (Wywiad 12)

Dzieci ze spektrum autyzmu sa niekiedy izolowane, wykluczane z pelnego
uczestnictwa w zyciu szkolnym. Sytuacje taka opisuje jedna z respondentek.

Jesli wykluczenie mozna nazwac przemoca, to tez miato miejsce. Chodzi o jej alienowanie od
otoczenia, niewybieranie do grup sportowych, namawianie innych dzieci, zeby z nig nie byty

w grupie, zeby nie siadaly z nig w tawce, wypychanie jej z tawki, aby zajaé jej miejsce,
komunikaty, ze ma i$¢ na koniec kolejki, bo jest niepetnosprawna. To si¢ dzieje w obszarze
rowiesnikow z klasy i ze szkoty, potrafig podejs¢ i klasnaé przed twarza. J. jest wrazliwa i to
wywoluje u niej ptacz.

Z podobnymi formami przemocy spotykaty si¢ badane osoby poza $rodowiskiem

szkolnym — na podworku, placu zabaw, na ulicy.
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W podworku si¢ kiedy$ zdarzaty sytuacje, ze mnie wyzywali, to ja ich tez, jak uderzali mnie,
to ja oddawatem. To bylo jak bylem maty i jak bylem nastolatek. Dzieci mnie czasami bity.
Tez w 2002 roku si¢ zdarzyto, ze chlopak o imieniu Marcin przeklnat na mnie, ja na niego tez,
zaatakowal mnie i si¢ biliSmy, poki krew nie poptynela, on miat reke w gipsie, ja
zabandazowane oko. On wyzywal tez rodzicow 1 siostrg. Mieszkal w poblizu, ale juz nie

mieszka. Ja miatem 20 lat, a on 15 lat. (Wywiad 11)

W szkole i ze szkoty to przeszto na podwoérko. Moje dziecko bardzo dtugo nic nie méwito, jak
w koncu mi powiedzialo, to ja od razu posztam do pani pedagog, zeby zrobita z tym porzadek,
bo mi si¢ to nie podoba. Tym bardziej, ze on ptakat, dla niego byly to wyzwiska. Pani pedagog
dziatata, ale niestety te wyzwiska przeniosty si¢ na podworko. Wychodzili$my do samochodu,
aby jecha¢ na terapi¢ i sama widziatam, jak duzo mtodszy dzieciak méwi do mojego syna ,,ty
apsiku pier***, ja ci¢ k*** dopadng”. I wtedy trafilo na mnie, oberwato mu si¢ stownie ode
mnie, po terapii od razu uderzytam do rodzicow. Dla rodzicow to zadna afera, niewazne, ze
dziecko przezywa, wyzywa, uzywa wulgaryzmow, na wsi to tak jest, to si¢ pokldca, to si¢
pogodza. Moje dziecko bylo wiecznie samo, nie potrzebowato do zabawy nikogo innego, brat
ulubiony kijaszek i udawal, ze zabija smoki czy co$ tam, i oni si¢ z tego na§miewali. (Wywiad

4)

Nieraz byly sytuacje na placach zabaw, gdzie bylam z dzieciakami, ze jego rowiesnicy
zaczynali si¢ z niego nabijaé, bo on czasem si¢ Smieje sam do siebie, podskakuje, lata z jednego
konica w drugi, macha rekami, co$ sobie kreci. Jego rowiesnicy, albo i mtodsze dzieci, stawali
i nabijali si¢: ,,0 ty dupku, co ty skaczesz”, ,,0 ty debilu, co ty tam machasz rekami, a co ty
sobie tam gadasz”. Ja si¢ staram nie interweniowac, chyba ze dojdzie do punktu kryzysowego,
Ze mi si¢ zagotuje. Raz mi si¢ zagotowato na placu Grunwaldzkim, tam jest taki park i plac
zabaw, byla tam banda chtopakoéw, chyba 7 czy 8 sztuk, czuli si¢ takimi chojrakami. R. sobie
skakal przy fontannie, zaczely si¢ zaczepki wobec niego ,.ty dupku”, .ty debilu”, jak to
nastolatki. Chlopaki mieli po 8-10 lat, to nie s3 nawet nastolatki. Interweniowatam,
powiedziatam, ze si¢ zachowuja obrzydliwie, zapytatam jednego: ,,A gdyby twoj brat tak si¢
zachowywal, tez bys$ go tak wyzywal?”. Ta interwencja byta wielkim sukcesem, bo chtopaki
juz si¢ nie odzywaly, odeszli obok, my tam byliémy jeszcze chyba godzing, ale oni nie
zaczepiali, nie odzywali si¢. Co$ do nich dotarto, co$ sobie przemysleli. Jeszcze raz byta taka
sytuacja, ze na placu zabaw R. usiadt na zjezdzalni, ogladat §wiat, on czasem chce chwile
posiedzie¢. Wtedy inni rodzice krzyczeli: ,,co taki duzy wlazte$ tam, ztaz stamtad”, takie
teksty. Jedna mamusia nawet ztapata mojego syna na placu zabaw za r¢ke i szarpngta. Nie
wiem, o co poszto, ale w zyciu nie miata prawa tak si¢ zachowacé. Ja podesztam i powiedziatam
do niej: ,,Przepraszam, a gdy ja panig zlapi¢ i zaczng¢ szarpaé, begdzie si¢ pani podobato?
Dlaczego pani szarpie moje dziecko”. Ona odpuscita, mowi: ,,A co on taki duzy i si¢ tak

zachowuje”, to odpartam ,,A co pani nie pomy$lata, ze skoro on taki duzy i si¢ tak zachowuje,
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to moze byé coé nie tak? Ze moze on nie jest ztosliwy, ale jest glebszy problem w tym
wszystkim?”. Ludzie po prostu, mi si¢ wydaje, ze nie chcg albo nie umieja mysle¢. (Wywiad
6)

Na pewno byly takie przypadki — nieraz od takich osob, od ktorych bym si¢ tego w zyciu nie
spodziewata, od ktérych oczekiwalabym wsparcia i pomocy, a zamiast tego byta przemoc nie
fizyczna, ale psychiczna, takie ci$nienie. Nieraz na ulicach... nie wiem, czy zalicza¢ do tego
komentarze, ze takie niegrzeczne dziecko, nie potrafi pani wychowac tego dziecka — to tez jest
przemoc psychiczna, gdzie matka i tak jest zdotowana tym wszystkim, a kto$ jeszcze dorzuca.
Ja si¢ z tym juz nie stykam, nauczytam si¢ olewac to, ze kto$ krzywo patrzy. Wiem, ze inne
mamy sa bardziej na to wrazliwe, reaguja na to i pytajg mnie, jak ja mogg¢ nie reagowac i daje
sobie z tym radg¢. Z wiekiem dochodzi si¢ do tego, zeby nie reagowac. R. jest autystykiem, nie
wie, co to jest ironia, sarkazm, szyderstwo. Nie kojarzy tego, nie wie, 0 co chodzi, nigdy tego

nie zrozumie. (Wywiad 6)

Powyzej scharakteryzowane przyktady stosowania przemocy réwiesniczej, zarOwno
psychicznej, jak i fizycznej — w opinii badanych — sg rezultatem niewiedzy dzieci i
mtodziezy, ale takze osOb dorostych na temat specyfiki zachowan osob ze spektrum
autyzmu. Drugg wskazywang przyczyng sa czesto wystepujace postawy nietoleranci,
braku akceptacji dla osob, ktoérych zachowania odbiegaja od spotecznie przyjetych i
akceptowanych norm. Odzwierciedlaja to ponizsze wypowiedzi.

Niewiedza. Trzeba bardziej nagtasniaé, jacy sa autystycy, jak si¢ zachowuja, czego si¢ mozna

spodziewa¢. Niewiedza i nietolerancja. On sobie macha rekami — no i co? Co ci przeszkadza,

cztowieku, Ze on macha rgkami? (Wywiad 6)

Wynika to z tego, ze dzieci nie sg uczone tolerancji i nie majg s$wiadomosci autyzmu, poza tym

nasze dzieci sa bardzo glosne, widoczne, zachowuja si¢ w inny sposob niz przyjety w

spoteczenstwie. J. zwraca na siebie uwage, nie rozumie zasad spotecznych i dzieci przez to

walcza z nig, nie rozumiejg, ze ona pewnych rzeczy nie rozumie i to jest przyczyna zaczepek.

Moéwig o rowiesnikach w szkole. (Wywiad 6)

Zdaniem respondentow, osoby ze spektrum autyzmu, ze wzgledu na specyfike
swojego zaburzenia (brak rozumienia kontekstu sytuacyjnego, tatwowiernosc¢) sa tatwym
obiektem wszelkich form przemocy. W srodowisku rowie$niczym sa odbierani jako osoby
stabe, nie potrafigce si¢ obroni¢ przed atakami. Ta ,,stabo$¢” os6b z autyzmem jest

wskazywana przez badanych jako gldéwne zrédto stosowania wobec nich przemocy.
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Osoby z autyzmem sa tatwym celem, czgsto nie rozumieja kontekstu sytuacyjnego, czesto nie
wylapuja kontekstu wypowiedzi, szybko sa wylapywane, bo ich zachowania sg niezrozumiate,

stad tez to si¢ obserwuje w duzym stopniu. (Wywiad 14)

W mojej opinii szkota to miejsce, gdzie si¢ cztlowiek uczy przetrwaé i nawet spokojne dzieci

w towarzystwie robig si¢ inne. Tam chodzi o dominacjg, o to, kto rzadzi. Jeden ositek znajdzie

kilku ositkoéw i to sie tak kreci, tego si¢ nie wytepi. Jak znajda kogo$ stabszego, to atakuja. Oni

widzieli, ze C. zachowuje si¢ zupehie inaczej i to byt powdd, ze si¢ odwazyli do tego, ze go

popychali i szarpali, ze on si¢ w tej tazience zamknat w pozycji embrionalnej. (Wywiad 4)

Jak juz méwitam, takie osoby sg bardzo tatwa grupa, bo sa bardzo tatwowiernie, fatwo sobie z

nich mozna robi¢ zarty. Dzieci trudno akceptuja innos¢ i cigzko, aby dzieci w 100 procentach

zaakceptowaty taka osobg. Pamigtam sytuacje, gdy rok czy dwa lata temu prowadzity$my

zajecia dla uczniow ostatnich klas szkot licealnych. Te zajgcia nie dotyczyly przemocy, to byty

takie warsztaty z doradztwa zawodowego, w grupach po 15 osob. W jednej z grup znalaz? si¢

chlopiec autystyczny. Zauwazylam, ze na przerwach byly wokoét niego osoby, taka grupka 2-

3 0s0b, ktore opiekowaty sie tym chtopcem, pilnowaty go, zeby nie odchodzit za daleko. Mimo

tego, z samego faktu, ze ten chlopiec byl na zajeciach, wynikaly duze trudnosci. On si¢ na

przyktad zgtaszat i mowit tak od rzeczy, np. bylo pytanie o zainteresowania dzieci i on od razu

si¢ zglaszal i taki stowotok miat, ze np. lubi samoloty i latal samolotem i byt gdzie$ tam na

wakacjach i szta cata opowies$¢. Grupa cata wtedy w $miech, dla dzieci to byto bardzo zabawne

i one same go podjudzaly, zeby si¢ odzywal. Trudno byto nad tg grupa zapanowaé. Ten

chtopiec jakby nie zauwazal, Ze z niego dzieci si¢ §mieja. Nie przeszkadzato mu to wcale.

(Wywiad 15)

Istotng, podejmowana w badaniach kwestig jest sposob reagowania rodzicOw i
opiekundéw na stosowang wobec ich podopiecznych przemoc. Z analizy zgromadzonego
materialu empirycznego wylaniajg si¢ dwie, charakterystyczne postawy rodzicéw wobec
przemocy, dotykajacej ich dzieci. Postawa pierwsza to brak zdecydowanej reakcji w
obronie swoich dzieci. Przyczyng takich zachowan jest obawa rodzicow przed
restrykcjami, ktorych spodziewajg si¢ ze strony szkoly, nieprzychylnosci kadry
pedagogicznej zarowno w stosunku do nich, jak 1 do dzieci. Obawa ta dotyczy rowniez
ewentualnej decyzji szkoty o przeniesieniu dziecka do innej szkoly lub skierowanie na
indywidualne nauczanie.

Drugim wystgpujacym typem postawy jest zdecydowana reakcja rodzicow na

wszelkie przejawy przemocy wobec ich dzieci. Niestety, reakcja ta dotyczy interwencji

jedynie na terenie szkoty. Bardzo rzadko zaistniaty problem przemocy zglaszany jest przez
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rodzicéw do instytucji zewnetrznych, takich jak kuratorium o$wiaty, policja, prokuratura.
O tych dwoch postawach rodzicow wobec stosowania przemocy $§wiadczg przytaczane

ponizej wypowiedzi respondentow.

Rodzice nie zglaszaja tego, bo si¢ boja wspolpracy w szkotach. Ja si¢ nie batam, bo
powtarzatam sobie, Ze oni si¢ na mnie zemsci¢ nie moga, bo ja wtedy si¢ zemszcze na nich.
Ale chciatam by¢ w dobrych stosunkach ze szkota jako rodzic. Tez szkota probowata ze mna
rozmawiac, nie szli§my na udry, tylko jak byt problem, to ja uderzatam do pedagog i psycholog
i byly rozmowy, aby zapobiegaé, wiec dlatego nic nie zglositam. Ale jak si¢ co$ dzieje na
terenie szkoty, to rodzic czesto nie reaguje, bo si¢ boi zaszkodzi¢ dziecku, bo si¢ nauczyciel

bedzie mscit. Mysle, ze to tez o to chodzi, dlatego nie zglaszajg rodzice. (Wywiad 4)

Nie, nie mam obaw, w szkole protestowatam, ale to walka z wiatrakami. Czasem faktycznie
pomaga, ale czasami powoduje, Ze przeinaczajg fakty, zaczynajg si¢ jakie$ uwagi. Na przyktad
byty sytuacje, gdy na przerwach przed wuefem dochodzito do bojek i prositam, aby kto$ byt
wtedy w szatni na tej przerwie, bo tam nie ma nikogo. Na pewno, jak si¢ probuje co$ zrobié,

to jest szansa, ze co$ zrobig.

Jesli chodzi o szkote, to ja to odbieram tak, ze niby chca pomoc, ale czasami udaja, ze czego$
nie ma. Reakcja jest nie do konca jak powinna by¢. Szkota czesto nie chce ingerowac. Ja do
kuratorium nie sktadatam oficjalnej skargi, ale dzwonilam i méwitam, jaka jest sytuacja,
mowiono, ze tak nie powinno by¢, ale jesli chodzi o zalecenia z poradni czy kuratorium, to na
papierze jest ladnie, ale w rzeczywistosci jest inaczej. Duzo tych szkolen o agresji czy
przemocy, tych warsztatOw to jest tak, ze niby szkota co$ robi, ale jak prositam, aby z
chtopcami w konflikcie pracowat psycholog, to oni mowili, jak oni nie mogg, nie maja
finansow i nie bylo psychologa. Jest za mato godzin psychologa w szkole, jedna pani pedagog

si¢ nie rozdzieli, jest duzo sytuacji trudnych i za mato jest personelu w szkotach. (Wywiad 12)

Wygladalo to tak, ze przesytalam wiadomosci przez dziennik elektroniczny o zdarzeniach,
ktére dziecko spotkato, o ktérych dziecko mi opowiadato, w jakim stanie wychodzito ze
szkoty. To byly wiadomosci do dyrekcji, wychowawcy i pedagoga wspomagajacego. To byto
przesytane 4-5 razy w miesiacu, byly prosby o wielospecjalistyczng oceng funkcjonowania
dziecka, to byly prosby o spotkania wychowawcy z rodzicami niektorych dzieci, ktore
dokuczatly corce, aby im problem nakre$li¢, duzo rzeczy, ale bez efektu. Szkota w zakresie

pomocy nie podjeta zadnych dziatan. (Wywiad 7)

Wiele razy rozmawiatlam z psychologiem, dyrekcja, wychowawczyniami, czasem co$
podziata, jest trochg lepiej, ale potem zndw si¢ pojawia przemoc. To takie koto jakby — nawet

jak cos$ si¢ polepszy, to zaraz znow bedzie gorze;j.
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Przedszkole byto (...) wigc mogtam przyjecha¢ do Szczecina i to zglosi¢ oficjalnie i by si¢ tym
na pewno zajeli. Mogtam si¢ tez uda¢ do kuratorium. (...) Nie zrobitam tego, bo jak bylam u
pani pedagog, to powiedzialam, Zze chce zna¢ do konca dnia nazwisko osoby, ktora wtedy
petnita dyzur na korytarzu, bo inaczej o 8.30 id¢ do kuratorium. O 8.03 dostatam telefon, ze
pani ta i ta chce ze mng porozmawia¢. Ona mnie przepraszala, ja powiedziatam, zeby mi

zagwarantowala, ze C. w tej toalecie nikt nie begdzie bit. (Wywiad 4)

Do mnie trafili rodzice chiopca, oni duzo pracy wtozyli w to, aby pomdc temu dziecku. Wiem,
ze probowali tez z tym problemem interweniowa¢ w szkole i szkota dtugo bagatelizowata
problem, a problem narastal. Myslg, ze gdyby byla ta reakcja szkoly wczesniej, to nie
dopuszczono by do tego, ze cala szkota by weszta w te przemoc. Szkota nie robita nic, poki
rodzice nie poszli na policj¢. Jak policja zaczgta dziatania, to i szkola zaczgta dziatac, ale to
juz zaszto za daleko. Wedtug mojej oceny to ten chtopiec byt na pograniczu depresji, chciat
si¢ targna¢ na wlasne zycie. On mimo swoich dysfunkcji doskonale rozumiat, co si¢ dzieje,
odczuwal emocje zwiagzane z ta przemocg. Na wsi, gdzie rodzice mieszkali, byt problem z
dostepem do psychologa, tam w tej szkole nie bylo chyba psychologa wcale i chlopiec musiat
jezdzi¢ na terapi¢ do Szczecina. Jego samoocena bardzo spadia przez calg t¢ sytuacje. Nie

potrafil nawet wymieni¢ pigciu pozytywnych rzeczy o sobie. (Wywiad 15)

Jak zostato to juz wczesniej stwierdzone — niezwykle rzadko fakt stosowania
przemocy rowiesniczej jest zglaszany do organdw S$cigania 1 znajduje swoje
rozstrzygnigcie w sadzie. Nieche¢¢ do zglaszania przestepstwa przemocy na policje lub do
prokuratury wynika z prze§wiadczenia o nieskutecznosci podejmowanych dziatan przez te
instytucje, konsekwencja czego jest umarzanie spraw. Mimo tych przekonan zdarzajg si¢
przypadki uruchamiania procedury formalnej, ktorej celem jest ukaranie sprawcow
przemocy. Taki sposob reakcji rodzicOw opisuje ponizsza wypowiedZ matki jednego z
uczniow.

Moj syn zdiagnozowany ma zespdl Aspergera, przejawiajacy sie nadwrazliwoscia na bodzce

stuchowe, dotykowe, zapachowe i smakowe. Jego poziom intelektualny jest wyzszy niz

przecigtny. Uczegszcza do publicznej szkoty podstawowej, ktéra jest poinformowana o

orzeczeniu niepetnosprawnosci. W szkole ma przydzielonego nauczyciela wspomagajacego.

Na poczatku roku szkolnego dowiedzialam si¢ o przykrym incydencie stosowania przemocy

fizycznej wobec syna przez nauczycielke oraz uczniow klasy. Nauczycielka trzymata brutalnie

za r¢ce syna i zachgcala kolegow do bicia. Syn zostat pobity przez dwoch kolegéw na oczach

catej klasy. Przyczyna tego zajscia bylo niegrzeczne zachowanie mego syna wobec innego

kolegi, ktory namawiatl ucznidow klasy przeciwko synowi. Fakt pobicia syna zostal
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potwierdzony przez $§wiadkow tego zdarzenia, jak réwniez potwierdzony w obdukcji
lekarskiej. Reakcja szkoty polegata na wyjasnieniu sytuacji przez dyrektora szkoty, a nastepnie
probie ztagodzenia konfliktu poprzez rozmowe osobista z nauczycielka, uczniami klasy oraz
przeproszeniu mego syna. Ten sposob reakcji szkoty nie byl satysfakcjonujacy. O calym
wydarzeniu powiadomitam Kuratorium Os$wiaty, ktore przeprowadzito kontrolg w szkole. W
trakcie kontroli zostal potwierdzony fakt przemocy fizycznej, jak rowniez nieprawidlowosci

szkoty w zakresie nadzoru pedagogicznego mojego syna.

Pragne doda¢, ze to nie byt jedyny fakt stosowania przemocy zaréwno fizycznej, jak i
psychicznej wobec mojego syna. Efektem tej sytuacji byla proba wdrozenia edukacji
indywidualnej syna. Na propozycj¢ szkoty nie wyrazitam zgody. Uwazam, Ze syn moj

powinien kontynuowac nauke wsrod rowiesnikow.

Jednym z obszarow badawczych bylo poznanie reakcji szkoty na zaistniaty fakt
przemocy wobec ucznidw ze spektrum autyzmu. Z analizy wypowiedzi rodzicow,
ekspertow wynika, ze na ogot kadra nauczycieli posiada niewystarczajaca wiedze na temat
zrodet oraz skutkow przemocy. Stad czesto reakcja szkoty byly proby wypierania
problemu lub brak podejmowania dziatan interwencyjnych. Mozna byto wrecz spotkac sie
z sytuacjami ,.karania” przez szkote uczniéw informujacych o aktach przemocy. Swiadcza

o tym ponizsze wypowiedzi.

Najgorsze byto to, ze wobec chlopca, ktory mi o tym powiedziatl byly jakie$ konsekwencje
wyciagnigte, dlatego, ze poszed! na gorny blok, gdzie byly klas od 1 do 3 i tam nie miat prawa
by¢.

Niby powiedziano mu, ze dobrze, ze to zglosil, ale ze nie powinien powiedzie¢ tego mi, a
powiedzie¢ w szkole, bo wtedy bytaby szansa, ze to si¢ da ukryé. Przypuszczam, ze on nie
powiedziat nauczycielom, bo bat si¢, ze bedzie ukarany, ze wszed! na ten blok, gdzie nie miat
prawa i$¢. Poszedt do jednej pani i zglosit to, i ona powiedziata, idz im powiedz, zeby byt

spokdj. (Wywiad 4)

Ze strony nauczycieli spotkalam si¢ z niezrozumieniem, nie reagowaniem, lekcewazeniem,
dziecko nie jest traktowane wiarygodnie, jej odczucia sa traktowane jako nadmierna
interpretacja rzeczywisto$ci, oceniana jest przez pryzmat zaburzenia, nie jest traktowana
powaznie. To jest przykltadanie cegietki do przemocy, dziecko nie ma wsparcia, ze si¢ ja

rozumie, wystucha, ze taka sytuacja miala miejsce. (Wywiad 6)

Nie, nikt im nie thumaczyt, bo to wypierano, ze to si¢ nie dzieje na lekcjach, nauczyciele tego
nie widza i te zdarzenia nie majg miejsca, a to, co méwi corka to jest przerysowane. Coérka

czgsto wychodzita ze szkoty rozbita i to byto zrzucane na karby przypadtosci. Ten brak reakcji
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spotecznej wynika z niewiedzy i chgci zrozumienia tego, czym jest ten §wiat drugiej osoby,
takim pdj$ciem na tatwizng, ze nie musimy wchodzi¢ w ten §wiat, trudno mi to nazwaé. Nasze
dzieci sa z gory skreslone, rzadko si¢ spotka nauczyciela z prawdziwego zdarzenia, ze bedzie
chciat wejs¢ w $wiat dziecka. Mamy taka jedna osobe poza szkola, ktora zawierzyta dziecku.
To jest specjalista, ktory w tej dziedzinie pracuje i zna przypadtos¢, i wierzy dziecku. Z dziecka
zeszta wtedy polowa tego napigtnowania, jest tak wzmocniona, ze jej kto§ uwierzyl, ze wierzy,
ze sobie poradzi z tymi trudnosciami. W szkole wszystko jest schematyczne, byle skonczy¢

lekcje, nie chee si¢ wehodzi¢ w $wiat autyzmu. (Wywiad 7)

Z przeprowadzonych badan wynika, ze nieprawidlowa reakcja szkoty na przemoc
wynika z ograniczonej wiedzy na temat samego problemu autyzmu i specyfiki przemocy
wobec tych osob. Badani zwracali uwage rowniez, iz sama organizacja pracy w szkole
moze posrednio sprzyja¢ powstawaniu zjawiska przemocy, o czym $wiadcza ponizsze

przyktady.

Nie, juz nie wrocit. Ja mialam duzy zal do tej szkoty, bo w zasadzie od pierwszego dnia w tej
szkole byla przemoc wobec A., byly wyzywanie, wySmiewanie si¢ z niego, on nie mial z kim
tam zagadac, nie miat kolegi zadnego. Sam tam byt i nikt si¢ nim nie zajmowat, on chodzit po
prostu za swoja klasg, nikt go nawet nie pilnowal. I to byla integracja. Wedlug mnie ta
organizacja wszystkiego w tej szkole sprzyjata tej przemocy, dawata takie przyzwolenie. Od

nauczycieli nic ztego A. nie spotkato, tylko taka obojetnosé. (Wywiad 13)

W szkole co$ tam tylko pogadaja, s3 rozmowy z psychologiem, jest pigciu ucznidéw i jeden
psycholog i on ich nie ogarnie. W kazdej klasie w tej szkole jest piecioro dzieci z zaburzeniami,
czgsto z autyzmem, ale sg tez inne zaburzenia, to nauczyciele nie sg w stanie sobie poradzi¢ z

taka ilo$cia. (Wywiad 13)

Jak co$ zaczynatam mowié, to mnie ucinali, Ze oni wszystko wiedza, a przeciez to nie jest
mozliwe, nie wiem, mi si¢ wydaje, ze ze strony dyrekcji powinno by¢ cos$, jakie§ szkolenia,
warsztaty. Niektorzy nauczyciele mieli duzo dobrej woli i probowali ze mng wspolpracowac,
a z cz¢scig nie byto zadnej formy wspotpracy, tylko sztywna opinia, ze oni wiedzg lepiej albo
nawet jak moéwili, ze co$ zrobia, to si¢ potem do tego nie stosowali. Ale to powinno i$¢

odgornie ze strony dyrekcji. (Wywiad 12)

Teraz bedzie szedt do klasy VII, przeniosa go do innej szkoty, bo byly konflikty z jednym z
ucznidow, dochodzito do przemocy, trudno wskaza¢ winnego, bo dwie strony byty konfliktowe,
szkola nie poradzita sobie z tym tematem mimo wieloletnich moich présb, przychodzenia do
szkoly, pomocy asystenta. Na lekcjach udato sie opanowac sytuacje, na przerwach notorycznie

dochodzito do przemocy fizycznej i psychicznej. Tu mam zal do nauczycieli, chlopiec
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dokuczal, mdj syn nie wytrzymywat i go uderzyt czy nakrzyczal na niego. Prositam, aby ich
jako$ rozdziela¢ czy dziata¢ nagrodami, przywilejami jakimi§, wzmacniaé pozytywne
zachowania, ale to tak narosto, ze nie mozna bylo tego rozwigzac. Pani pedagog reagowata,
jak byta mozliwos¢, ale jak jej nie byto, to nie. Mowitam synowi, zeby zglaszat to, co si¢ dzieje
nauczycielowi i wtedy byt komentarz ,nie zwracaj na to uwagi” albo ,to na pewno ty
zaczale$”. Byla reakcja wtedy syna, Ze nie ma sensu mowié nauczycielom nic. Z pozostatymi
uczniami klasy syn nie miat problemow, on byt tolerowany przez reszt¢ klasy, nie byt wybitnie
lubiany, ale miat dwoch kolegéow, z ktoérymi czasami porozmawial, on nie jest wybitnie
towarzyski, ale nie byt tez catkowitym odludkiem, ze si¢ odsuwal od klasy czy unikat.

(Wywiad 12)

Dos¢ czesto wystepujaca reakcja szkoty na zjawisko przemocy wobec ucznidw ze
spektrum autyzmu jest sugerowanie rodzicom przeniesienia dzieci doznajacych przemocy

do innej szkoty, badz kierowanie ich na nauczanie indywidualne.

Byly bardziej takie delikatne naciski, zeby syna przenies¢ do innej szkoty, najlepiej
integracyjnej albo poda¢ mu leki. Ja uwazam, ze to lekarz o tym decyduje, czy podac leki, a
nie nauczyciel i to mi si¢ nie podobato bardzo. Byto troche plusow i minuséw — byly tez
komentarze, ze on udaje, bo jak chce to pracuje, a jak nie chce to nie. Nie byt traktowany ze

zrozumieniem. To wydaje mi si¢, ze wynika ze stabego przygotowania do pracy. (Wywiad 19)

Tak, zabieraly wtedy dzieci na nauczanie indywidualne. Rodzice z tego powodu czesto dzieci
przepisuja na nauczanie indywidualne. To sa na pewno zawsze trudne decyzje, ja tez mialam
przez chwilg taki pomyst, zeby go przepisa¢ na indywidualne, ale chciatam, zeby nabywat
spotecznych umiejetnosci, poza tym on nie chciat na indywidualne, mimo trudnosci z nauka.
W domu jest gorzej, bo dzieci nie maja kontaktu z rowiesnikami, tylko na terapiach, a to jest
rzadko. A powinna by¢ praca na kontaktach z roéwiesnikami. On chodzit na trening

umiejetnosci spotecznych, bytam z tego zadowolona, ale to jest troch¢ mato. (Wywiad 12)

Z tego, co wiem, to rodzice zmuszeni byli przepisa¢ syna do innej szkoty, przeniesli si¢ tez w

zwiazku z tym do innego psychologa, ktory przyjmowat w innej miejscowosci i nasz kontakt

si¢ urwal. (Wywiad 15)

Badani rodzice wyrazali przekonanie, ze problem przemocy moglby by¢
ograniczony, gdyby szkota prawidtowo reagowata na przemoc. Przekonanie to opierali na
pozytywnych do$wiadczeniach niektorych rodzin. Ponizej przytaczamy przyktady

prawidlowej reakcji szkoty:
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Pamigtam, ze w pierwszej klasie wzigta dzieci wychowawczyni i naprawde zrobila Swietng
robote, bo cala klasa zrozumiala problem i nikt z klasy nie dokuczat C., dzieci z jego klasy

reagowaly, stawaty w jego obronie i bylo normalnie, ze tak powiem. (Wywiad 4)

Potem juz takich akcji nie byto. W szkole zaczety si¢ dwa razy w tygodniu apele porzadkowe,
przywotywanie dzieci do porzadku, tlumaczenie, moéwienie. DostaliSmy nauczyciela

wspomagajacego, ta pani byta caly czas przy C. i dzieci nie probowaty nic robi¢. (Wywiad 4)

c. Przemoc instytucjonalna

Kolejng forma przemocy, jakiej do§wiadczali badani, byta przemoc instytucjonalna.
Przemoc ta miata miejsca w takich instytucjach jak: przedszkole, szkota, instytucje stuzby
zdrowia, osrodki terapeutyczne. Przybierala formy takie jak: stosowanie §rodkow
przymusu bezposredniego, izolowanie o$mieszanie, stosowanie wyzwisk, podnoszenie
glosu.

Przemoc instytucjonalna miata zatem charakter przemocy fizycznej i psychiczne;j.

Ponizsze przyktady ilustrujg te formy przemocy, stosowane w przedszkolu i1 szkole.

Kiedy L. byta mata i chodzita do przedszkola i miatam znajome, ktorych dzieci tez chodzity do
przedszkola, to si¢ pojawiala przemoc ze strony terapeutdéw, na sile sadzanie, na sitg
przytrzymywanie rak, pokrzykiwanie na dzieci. Moja przyjaciotka byta swiadkiem tego,
czekata na syna w szatni, zaobserwowala takie zachowanie jak szarpanie, sadzanie na sile, a
dziecko nie stawiato oporu. To tez nie bylo nigdzie zglaszane, nie byto takiej potrzeby ze strony

rodzicow, rodzice po prostu zabierali dzieci z przedszkola. (Wywiad 14)

Na przyktad sytuacje, kiedy przytrzymywano go sila — ja moéwilam, zeby go nie
przytrzymywac, bo bedzie reagowat agresywnie z uwagi na nadwrazliwos$¢ czuciows. A byly
takie sytuacje przytrzymywania, reagowal agresywnie, wtedy nauczyciele jeszcze bardziej si¢
denerwowali. To byto w klasach mtodszych. Po moim thumaczeniu, ze nie t¢dy droga i to dziata
odwrotnie, i poki krzywdy komus nie robi to go nie przytrzymywac, bo to powoduje silny atak
agresji, i byta poprawa. Ale jak si¢ panie zapomnialy, czy nie wytrzymywaly w nerwach, to
raz go przytrzymatla pani za plecak tak silnie, ze si¢ przewrdcit. On si¢ zdenerwowat, poleciaty
przykre stowa do pani. Dostat uwage. Opowiedziat mi te sytuacje i ja si¢ nie dziwie, ze nerwy
mu puscily, a pani powinna go przeprosi¢, powiedzie¢, ze to bylo niechcacy. Takie
przekraczanie granic byto. Tez stowne obrazanie, moze nie tylko do mojego syna, czasem do
kilku ucznidow, okreslenia typu ,.debile”, nie odnos$nie zachowania, tylko ,,jak was rodzice

wychowali”. (Wywiad 12)
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Roéwnanie dziecka i stosowanie dziatan np. ze nie dostal obiadu, bo co$ rozdeptat i cata grupa
jadla, a on musial sprzata¢. Niby to jest takie behawioralne, ale nie do konca. Bo metoda
behawioralna nie méwi o izolowaniu dziecka, kiedy chce gdzie$ i$¢, bo lubi cos, ale si¢ go
izoluje, bo byl niegrzeczny, to znaczy nie chcial pracowac z grupa, tylko chodzit. On nie
pojdzie wtedy na angielski za kare, bo on uwielbia ten angielski. Dla mnie to juz jest przemoc.
Nauczycielka mojego syna mowita na przyktad, ze ,nie bedziesz si¢ mogt tym bawic, jesli
czego$ nie zrobisz”. Moje dziecko nie jest w stanie siedzie¢ jak normalne dziecko i
nauczycielki sa zaskoczone, ze dzieci z autyzmem nie uczestnicza w probach do
przedstawienia, tylko chodza sobie luzno, cho¢ na tym przedstawieniu wystgpuja i potrafia

caty uktad choreograficzny. (Wywiad 5)

Problemy rodzin ze spektrum autyzmu sg problemami ztozonymi, co uwidacznia si¢
szczegolnie w kontaktach rodziny z instytucjami. Ilustracja trudnosci w kontaktach z
instytucjami takimi jak o$rodek terapeutyczny czy szpital jest ponizej przytoczona

obszerna wypowiedz jednej z respondentek.

W przedszkolu byto generalnie wszystko O.K. az do momentu, gdy u R. byt kryzys i on si¢
zrobit autoagresywny. Moje dziecko nie wie, co to jest Swiadomie komu$ zrobi¢ krzywde, ale
u niego poglebita si¢ autoagresja. Dziewczynki zaczely wtedy mowic i chodzi¢, on si¢ poczut
zagrozony, odsuni¢ty, ja na poczatku zbagatelizowatam ten problem i to mu sig¢ tak nasilito, ze
wyladowaliSmy w szpitalu na mocnych psychotropowych lekach. Wyszedt ze szpitala w duzo
gorszym stanie niz do niego trafit. Twarz miat calg poobijang, zmasakrowana, bo ttukt kolanem
wiasnym o wlasng twarz. Do dzi$§ na czole ma wglebienie, blizng taka jak moneta dwuztotowa,
jedno takie miejsce.

Przyprowadzitam dziecko do szkoty, on byt taki posiniaczony, no ale nie jest lezacy ani
chory, z autoagresja mozna sobie jako$ poradzi¢. Wczesniej dzwonitam do naszej pani prezes
i moéwitam, jaki jest problem, ze jest taka sytuacja. To si¢ zaczeto pod koniec roku szkolnego.
Rozmawiatam z terapeuta, mialam od niej ogromng pomoc, za co jej jestem ogromnie
wdzigczna, ale dyrekcja nawalita na catej linii. Pani prezes powiedziata, ze dla takiego dziecka
jak R. nie ma miejsca w tym osrodku, bo si¢ tak zachowuje. Wtedy, przepraszam, ale ja si¢
wkurw***am 1 powiedzialam, to jest osrodek dla jakich dzieci? Typowych, zdrowych,
grzecznych i utozonych, czy autystycznych, chorych, ktére majg agresje, autoagresj¢ i rozne
zachowania niepozadane, bo takie majg i tego nikt nie schowa. Potem mi powiedziata pani
prezes, ze .... si¢ zachowuje jak cztowiek po wylewie i ma by¢ w szpitalu. Nie wiem, co one
miaty na mysli, ale chodzito im, ze on jest po udarze czy wylewie i ja mam go polozy¢ na
neurologii w szpitalu i on ma tam zosta¢. Ja wzigtam R. i pojechaliSmy do Zdrojow na
neurologig, zrobiliSmy EEG, wszystko byto w porzadku, pani ordynator nie chciata go przyjac

do szpitala, bo wszystko jest w porzadku... Sytuacja si¢ nie potwierdzita. R. byt trzy dni w
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szpitalu, zrobiliSmy wszystkie badania i wyszedt z czystymi papierami, zadne badanie nic nie
wykazato neurologicznego. Przysztam z tymi papierami do szkoly i przedstawitam to dyrekc;ji.
Na drugi dzien ja otrzymatam informacj¢ od terapeuty, ze R. nie moze przebywac w osrodku,
chyba ze ja co rano bedg przychodzi¢ i bedg mu robi¢ wszyscy obdukcje, liczy¢ siniaki, ktore
on nattukt plus ja bede pisa¢ os§wiadczenia, skad si¢ te siniaki wzigly. Oni podejrzewali, Ze ja
bij¢ go po twarzy, bo miat siniaki tylko na buzi. Ja nie jestem ostatnig idiotka, ktora thuktaby
po twarzy wiasne dziecko. Powiedzialam stanowczo ,nie”, przyniostam dokumentacj¢ ze
szpitala psychiatrycznego ze zdj¢ciami, jak on trafit do szpitala, jak wygladal w trakcie pobytu
i w jakim stanie wyszed! ze szpitala. Nie mozna bylo mnie posadzaé, ze bij¢ wlasne dziecko i
nie bede robi¢ obdukcji i pisa¢ o§wiadczen. To ucichlo, juz mnie nie zaczepiali. Byty jakie$
proby, ale trafiliSmy do porzadnego psychiatry, ktory dobrat leki. Leki wcze$niej dobrane
dziataty do 3 tygodni, potem przestawaty dziata¢. Dobrali mu leki, wyciszyt si¢ i to wrocito do
normy. Podczas tego kryzysu on si¢ bardzo cofnal w rozwoju, trzeba bylo intensywnie z nim
pracowac, aby go doprowadzi¢ do poziomu, w ktorym przebywat wezesniej. Potem bylta afera
w osrodku, przysztam do o$rodka w nowym roku szkolnym. R. byl na wezesnym wspomaganiu
rozwoju i mial dodatkowe godziny terapii. Pani dyrektor mi zakomunikowata, ze moje
dziecko, ktére ma najwicksze deficyty i braki logopedyczne, bo nie méwito albo méwito stabo
oraz braki w integracji sensorycznej — wzmozone napigcie mi¢sni, nadwrazliwos¢ stuchowa,
zaburzenia czucia glebokiego, i najbardziej potrzebna mu byta wlasnie logopedia i integracja
sensoryczna, a pani dyrektor do mnie mowi, ze on bgdzie mial jakas tam muzykoterapig.
Przedtem dyrekcja konsultowata to z rodzicami i wybierali, co najbardziej potrzebne, a tu
zadecydowata jednoosobowo, nie pytata terapeutow ani mamy, a tak postanowita. Ja
powiedziatam, Ze ja si¢ z tym nie zgadzam, ze ma by¢ to i to, bo zawsze to byto i w tym ma
najwicksze deficyty. Ona wtedy do mnie wyskoczyta z tekstem: ,.jak pani chce sobie wybieraé
terapi¢ dla dziecka, to prosze iS¢ do osrodka, gdzie pani bedzie ptacita nie 250 zt, a 1250 zi,
albo jak pani zacznie placi¢ 1250 zl, to pani begdzie mogla sobie wybierac terapie”. Taka
informacje¢ dostato par¢ mam innych.

Jak byty problemy w osrodku, to ja si¢ zastanawialam, zeby przenie$¢ dziecko gdzie$
indziej, nawet myslatam o szkole w Tanowie, ale tam trzeba byto organizowa¢ dowozy albo
zostawi¢ go w internacie, to ja tego nie moglam sobie wyobrazi¢, nie wyobrazam sobie, zebym
go nie miata na co dzien w domu. W naszym osrodku jest wspaniata kadra, wspaniali terapeuci,
pan M., ktory prowadzi wf nauczyt mnie, jak stosowaé chwyty, jak obezwladni¢ R., gdy ma
swoj atak, zeby nie zrobit krzywdy sobie i mnie, bo byly momenty, kiedy ja bylam cata
posiniaczona, poobdzierana, bo to juz 12-latek, to jest bardzo silny chtopak i czasem byty takie

ataki, ze my z m¢zem w dwdjke nie dawali$my rady go utrzymacé. (Wywiad 6)
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Respondenci szczeg6lnie dotkliwie odczuwali stosowane wobec ich dzieci $rodki
przymusu bezpoSredniego w szpitalach psychiatrycznych. Mimo przyzwolenia na
stosowanie metod przymusu bezposredniego wobec 0sOb ze spektrum autyzmu w
sytuacjach agresji 1 autoagresji, to zdaniem respondentéw przymus bezposredni jest

naduzywany — o czym §wiadczy nastepujaca wypowiedz:

Duzym polem... duza grupa przypadkéw przemocy to przemoc wobec pacjentow szpitali
psychiatrycznych. Taka forma przemocy szpitalnej to pozostawianie pacjentéw samych sobie.
M...... tez byl raz w psychiatryku, tam byla sala ogromna i wiele 16zek, byt hatas niemozliwy,
a auty$ci s3 nadwrazliwi stuchowo. M... bardzo to przeszkadzato. Jeden chlopak byt
przywiazany caty czas do t6zka. My odwiedzaliSmy syna co dwa dni i ten chtopak byt ciagle
przywigzany, nie $miatam spytac lekarza, ale ten widok byt poruszajacy. W szpitalach polskich
nie ma tego, co w zachodnich szpitalach — tam nawet osoby izolowane majg mozliwo$é
poruszania, tylko sa pilnowane caly czas. Mam kolezanke w Norwegii, jej corka byta tam w
izolatce, ale drzwi miata otwarte, tylko stat pielggniarz i jej pilnowal. Szpitalnictwo jest w
fatalnym stanie, ja po M... bytnosci powiedziatam, ze wytrzymam wszystko, ale nie dam go
tam wigcej. Jest tak, jak rodzice pisza na forach, nie ma nigdy poprawy funkcjonowania dzieci
po bytnosci w szpitalu. Oni oszczgdzajac, nie majac dostepu do najnowszej generacji lekow,
daja stare leki, majace duzo dziatan ubocznych. M... dostawat szatu po tych lekach. Na tym
oddziale, gdzie byl syn, sg tez psychopaci, prowokuja takich autystow do roznych rzeczy. Moja
kolezanka byla z synem w szpitalu psychiatrycznym przez par¢ miesigcy i to samo jg

spotykato. (Wywiad 9)

Biorac pod uwage swoje osobiste doswiadczenia w kontaktach z instytucjami,
respondenci rozszerzajg pojecie przemocy, odnoszac je do takich sytuacji jak: odmowa
udzielenia pomocy medycznej, sposob orzekania o niepelnosprawnosci, ograniczony

dostep do niektorych instytucji:

Czy przemoca mozna nazwaé przemoc instytucjonalng na przyklad taka, ze jak
niepetnosprawny agresywny, ktory nie da sobie zbada¢ zgbow i nikt nie chce go przyjac, bo
on si¢ nie zgadza na leczenie — byly sytuacje, gdy dorosta dziewczyna uposledzona stracita
niemal stope, bo nikt si¢ nie chciat zajaé jej wrastajgcym paznokciem. Lekarz nie chciat si¢
podjaé leczenia, bo ona nie byt ubezwlasnowolniona, ale nie byta w stanie zgody wyrazic.

(Wywiad 10)

Jeszcze o jednej przemocy ci nie powiedzialam, ale to jest przemoc zwigzana z
ubezwlasnowolnieniem dorostych, gdy lekarze nie chca przyja¢ do szpitala albo wykonac

zabiegu pod narkoza. Jesli ta osoba nie jest ubezwlasnowolniona, to lekarze odmawiaja
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przyjecia do szpitala. Powiedzieli, Ze oni si¢ tego nie podejma, bo nie wiedza, czy on ma
$wiadomos¢ tego, ze moze si¢ nie wybudzié. To jest bzdura, matka musiata ubezwtasnowolni¢

chlopaka, cho¢ nie byto takiej koniecznosci. (Wywiad 9)

Byt za zdrowy wedtug lekarzy. To tez taka przemoc lekarska, u nas lekarze uwazaja, ze jak
aspergerowiec czy autysta ma dwie rece, dwie nogi i glowe to jest O.K., on jest zdrowy, nie
jest niepelnosprawny. Wysylaja go do psychologdéw, kaza facetowi po studiach uktadaé
cokolwiek, to jest zenujace i uwlaczajace godnosci osoby. Odwotat si¢ do sadu, otrzymat rentg

na trzy lata, byl szczesliwy. (Wywiad 8)

Najczgsciej przy orzecznictwie to jest bardzo trudny problem, cho¢ tez i w osrodkach, na
przyktad moja dobra kolezanka ma syna, ktory ma 22 lata, ma autyzm, pelno probleméw
genetycznych i ma —22 dioptrii. Przy orzeczeniu o niepetnosprawnosci jest punkt, ktory sig
odnosi do karty parkingowej i to bardzo ulatwia poruszanie, parkowanie przede wszystkim, a
oni mieszkaja pod Goleniowem, dojezdzajg do Szczecina i im by si¢ taka karta przydata. Za
kazdym razem oni tej karty nie dostaja. A karta nalezy si¢ osobom niewidomym i osobom na
wozku. Na ostatnim orzecznictwie pani powiedziata: ,,skoro dziecko nie jezdzi na wozku, to

si¢ nie nalezy”. (Wywiad 6)

Jest jeszcze przypadek chlopaka z Aspergerem. Chlopak dobrze skonczyt szkote, technikum
jakie$. Na ostatniej komisji go uzdrowili i powiedzieli, Ze jest zdolny do pracy, a on nie jest.

To, ze skonczyt szkote, o niczym nie §wiadczy. (Wywiad 6)
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PODSUMOWANIE

Przeprowadzone badanie pozwolito wudzieli¢ odpowiedzi na wigkszos$¢ z
przedstawionych probleméw badawczych. Z uwagi na catkowity brak ewidencji w tym
zakresie nie udato si¢ jedynie w ramach badania okresli¢ precyzyjnie skali przemocy,
doswiadczane] przez osoby doroste 1 dzieci z zaburzeniami autystycznymi.
Przeprowadzone analizy doprowadzily jednak do oszacowania ilosci dzieci, ktore
doswiadczyty przemocy domowej i rowiesniczej - w odniesieniu do ustalonej na podstawie
danych z Systemu Informacji O$wiatowej liczby ucznidéw z zaburzeniami autystycznymi.
W odniesieniu do 0s6b dorostych ze spektrum autyzmu nie jest prowadzona zadna
ewidencja — ani co do liczby tych 0sob ani tez co do doswiadczanej przez nich przemocy.
Jedna z respondentek wywiadu panelowego trafnie okreslita t¢ grupe osob jako ,,obywatele

niewidzialni”.

W ramach badania zidentyfikowano bariery instytucjonalne i §wiadomos$ciowe,
utrudniajgce zapewnienie efektywnego wsparcia dla 0sob z zaburzeniami autystycznymi.
Okreslono, czym charakteryzuje si¢ przemoc wobec 0sob autystycznych wedlug rodzaju
przemocy (przemoc fizyczna, psychiczna, ekonomiczna, seksualna) oraz wedtug miejsca,
gdzie przemoc jest stosowana (dom, szkota, instytucje pomocowe), podejmujac probe
nakreslenia przyczyn takiej przemocy. Waznym obszarem badawczym byla reakcja

instytucji publicznych na sytuacje przemocy wobec osob autystycznych.

Badanie dostarczylo wielu cennych informacji na temat faktycznej sytuacji osob z
spektrum autyzmu. Wobec nielicznych wczesniejszych badan dotyczacych takich
obszaréw badawczych jak przemoc wobec 0s6b ze spektrum autyzmu w wojewodztwie
zachodniopomorskim czy tez sytuacji dorostych osob z autyzmem, uzyskane informacje

maj3 ogromne znaczenie.

Szczegotowe wnioski zostang przedstawione w dalszej czesci raportu wraz z

rekomendacjami dla wszystkich podmiotow dzialajacych na rzecz oséb z autyzmem.
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WNIOSKI

Skala zaburzen autystycznych w wojewddztwie zachodniopomorskim

- dane wskazujg na znaczacg tendencj¢ wzrostowg w ilosci ucznidéw z autyzmem w
wojewodztwie zachodniopomorskim, na przestrzeni ostatnich szeéciu lat. W 2013 r.
uczniéw takich bylo tgcznie 562, w roku 2018 — 1372, a zatem nastapit 2,4-krotny

wzrost ilo$ci uczniow z zaburzeniami autystycznymi w okresie zaledwie sze$ciu lat.

- brakuje catkowicie danych na temat liczebno$ci dorostych oséb z autyzmem na

terenie gmin 1 powiatéw oraz ich sytuacji i potrzeb.

Skala zjawiska przemocy wobec 0s6b z zaburzeniami autystycznymi w wojewodztwie

zachodniopomorskim.

- Z informacji pozyskanych od instytucji zajmujacych si¢ problemem przemocy w
wojewodztwie zachodniopomorskim (Policja, prokuratura) wynika, iz w ewidencjach
tych jednostek nie sg gromadzone zadne dane dotyczace niepelnosprawnosci osob
pokrzywdzonych, a zatem nie sposob ustali¢ konkretnej liczby osob ze spektrum

autyzmu dotknigtych przemoca;

- na podstawie dostgpnych wskaznikow dotyczacych przemocy réwiesnicze] mozna
ostroznie szacowal, iz przynajmniej 864 ucznidéw z zaburzeniami autystycznymi
doswiadczyto przemocy psychicznej, 384 ucznidw — przemocy fizycznej, a 452 byto

naktanianych do zrobienia czego$ nieodpowiedniego;

- na podstawie dostgpnych wskaznikow dotyczacych przemocy domowej mozna
ostroznie oszacowac, iz przemocy w rodzinie doswiadczyto przynajmniej 38 dzieci z

zaburzeniami autystycznymi;

- W zakresie przemocy instytucjonalnej brak jest calkowicie jakichkolwiek danych

statystycznych, réwniez co do 0sob spoza spektrum autyzmu.
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Charakterystyczne cechy przemocy wobec 0sob z zaburzeniami autystycznymi

- osoby ze spektrum autyzmu narazone sg kilkakrotnie czg¢$ciej na przemoc niz osoby
pelnosprawne, co wynika m.in. z zaburzonej mozliwosci komunikowania sig,
ograniczonej sprawno$ci motorycznej, duzej zaleznosci od opiekunéw i ich udziatu w
czynno$ciach pielegnacyjnych wymagajacych bliskiego kontaktu fizycznego, silnej
potrzeby bycia akceptowanym i kochanym, zaburzen zachowania oraz ogolnego
zaburzonego funkcjonowania w wielu sferach co powoduje, ze osoba taka jest

spostrzegana jako niewiarygodna;

- badania doprowadzity do stwierdzenia, ze przemoc wobec 0s6b z zaburzeniami
autystycznymi to zjawisko powszechne, cho¢ najczesciej fakt jej stosowania nie jest

ujawniany.

- przemoc domowa wobec 0s0b ze spektrum autyzmu jest czesto efektem napiecia
emocjonalnego, wynikajacego z trudnos$ci organizacji zycia rodzinnego, silnego stresu,
braku wsparcia, leku, poczucia bezsilnosci. Przemoc w badanych rodzinach niekiedy

byta zrodtem rozpadu wigzi rodzinnych;

- przemoc rowiesnicza jest najczesciej identyfikowanym przez respondentow
rodzajem przemocy wobec o0séb ze spektrum autyzmu, przybiera rézne formy —
zar6wno przemocy psychicznej, jak i fizycznej;. Szczegdlnym rodzajem przemocy
rowiesniczej jest przemoc relacyjna — dzieci ze spektrum autyzmu sg czesto izolowane,
wykluczane z pelnego uczestnictwa w zyciu szkolnym, na podworku, placu zabaw, na

ulicy;
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- stosowanie przemocy réwiesniczej jest rezultatem niewiedzy dzieci 1 mtodziezy, ale
takze osob dorostych na temat specyfiki zachowan 0sob ze spektrum autyzmu. Drugg
wskazywang przyczyng sa czesto wystepujace postawy nietolerancji, braku akceptacji
dla oséb, ktérych zachowania odbiegajg od spotecznie przyjetych i akceptowanych

norm;

- niezwykle rzadko fakt stosowania przemocy réwiesniczej jest zglaszany do organow
Scigania i znajduje swoje rozstrzygnigcie w sagdzie. Nieche¢ do zglaszania przestepstwa
przemocy na policj¢ lub do prokuratury wynika z prze$wiadczenia o nieskutecznosci

podejmowanych dziatan przez te instytucje, konsekwencja czego jest umarzanie spraw;

- na ogo6t kadra nauczycieli posiada niewystarczajacag wiedze na temat zrodet oraz
skutkow przemocy. Stad czgsto reakcja szkoty byly proby wypierania problemu lub
brak podejmowania dziatan interwencyjnych. Mozna bylo wrecz spotkac¢ si¢ z

sytuacjami ,,karania” przez szkote uczniow informujacych o aktach przemocy;

- nieprawidlowa reakcja szkoly na przemoc wynika z ograniczonej wiedzy na temat
samego problemu autyzmu i specyfiki przemocy wobec tych oséb. Badani zwracali
uwage rowniez, iz sama organizacja pracy w szkole moze posrednio sprzyjac

powstawaniu zjawiska przemocy.

- przemoc instytucjonalna wobec 0s6b z zaburzeniami autystycznymi miata miejsca w
takich instytucjach jak: przedszkole, szkota, instytucje shuzby zdrowia, osrodki
terapeutyczne. Przybierala formy takie jak: stosowanie $rodkéw przymusu
bezposredniego, izolowanie o$mieszanie, stosowanie wyzwisk, podnoszenie glosu.

- szczegolnie dotkliwie odczuwane jest stosowanie Srodkow przymusu bezposredniego

w szpitalach psychiatrycznych, ktory bywa naduzywany.
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- opiekun osoby ze spektrum autyzmu czesto spotyka si¢ w instytucjach z takimi
sytuacjami jak: odmowa udzielenia pomocy medycznej, sposob orzekania o
niepetnosprawnosci, ograniczony dostep do niektorych instytucji. Sytuacje te sa
odbierane jako przemocowe. Sg przejawem faktycznej dyskryminacji 0sob z autyzmem

na poziomie systemowym.

Bariery instytucjonalne i Swiadomos$ciowe, utrudniajace zapewnienie efektywnego

wsparcia dla oséb z zaburzeniami autystycznymi.

- powszechnie odczuwalny jest brak odpowiedniej wiedzy lekarzy pediatréw oraz
lekarzy rodzinnych, efektem czego jest czeste bagatelizowanie zglaszanych przez

rodzicow wczesnych symptoméw zaburzenia,

- brak jest rzetelnych informacji, uzyskiwanych od lekarzy na temat choroby i sytuacji
dziecka. Wigkszo$¢ badanych rodzicow dzieci z zaburzeniami autystycznymi wiedzg
na temat choroby, metod jej leczenia, terapii pozyskiwata samodzielnie, najcz¢sciej z
internetu. Brak jest w wojewodztwie placowki, ktéra udzielalaby wszechstronne;j

pomocy i gromadzita wszystkich specjalistow;

- brak informacji na temat instytucjonalnych form pomocy oraz ich dostgpnosci.
Rodzice czgsto zmuszeni sg do samodzielnego podejmowania decyzji dotyczacych

leczenia i wyboru form terapii;

- zauwazalny jest brak przygotowanej kadry pracownikow o$wiaty, zwracano rowniez
uwage na bariery $wiadomosciowe kadry kierowniczej placowek oswiatowych,
zatrudnionych nauczycieli oraz rodzicéw dzieci uczgszczajacych do tych placowek.
Duzym problemem w wojewodztwie zachodniopomorskim jest ograniczona liczba
specjalistycznych przedszkoli publicznych i niepublicznych oraz ich lokalizacja —

glownie w wigkszych miastach;
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- rodzina osoby ze spektrum autyzmu czesto doswiadcza pogorszenia si¢ sytuacji
materialnej. Jest to skutek ograniczonej aktywno$ci zawodowej, ale rowniez
ponoszonych kosztow terapii prywatnej, kosztow korzystania z pomocy instytucji
niepublicznych, kosztéw dowozenia dzieci na terapie. Wickszo$¢ badanych ma jeszcze
inne dzieci lub dziecko na utrzymaniu, sprawuje opiek¢ nad swoimi starszymi
rodzicami, co dodatkowo obcigza finansowo badane rodziny. Szczegdlnie trudna jest
sytuacja osob samotnie wychowujacych dziecko. Rodzice ci nie moga liczy¢ na pomoc

instytucjonalng w sprawowaniu opieki nad dzieckiem;

- w niewielkim stopniu dostgpna jest w wojewodztwie adekwatna pomoc
psychologiczna oraz inne formy wsparcia dla opiekunéw oséb dorostych ze spektrum

autyzmu oraz rodzicdw dzieci z zaburzeniami autystycznymi;

- sytuacja os6b z zaburzeniami autystycznymi nie jest dobrze rozumiana przez szeroko
rozumiane srodowisko ludzi zdrowych, niewystarczajgca jest w tym zakresie edukacja

spoleczenstwa;

- dla o0sob dorostych brakuje placowek aktywnosci dziennej oraz innych form
rehabilitacji spolecznej i zawodowej, dostosowanej do specyfiki niepetnosprawnosci.
Brakuje rowniez placowek catodobowego okresowego pobytu 1 innych form wsparcia
rodziny, a takze placowek catodobowego statego pobytu dla dorostych, dostosowanych
do specyfiki niepetnosprawnosci, jaka jest autyzm. Konsekwencjg braku odpowiedniej
infrastruktury jest pozostawanie w zdecydowanej wiekszosci dorostych oséb ze
spektrum autyzmu jedynie pod opieka rodziny i ich opiekunow. W zyciu tych osob
oznacza to calkowity brak aktywnosci spotecznej, zawodowej. W wielu przypadkach
przeklada si¢ tez na trudna, a nie tak rzadko dramatyczng sytuacje osob najblizszych,

na co dzien opiekujacych si¢ dorostymi osobami ze spektrum autyzmu;

- brak jest ofert pracy dla osob, ktore z sukcesem konczg kolejne etapy edukacji.
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REKOMENDACJE

- w obszarze ewidencjonowania przypadkow przemocy wobec oséb z zaburzeniami

autystycznymi:
- uwzglednienie informacji o niepelnosprawnosci 0s6b pokrzywdzonych w
istniejacych formularzach ewidencyjnych instytucji zajmujacych si¢ zjawiskiem
przemocy (policja, prokuratura, zespoly interdyscyplinarne ds. przeciwdziatania
przemocy w rodzinie);
- biezace lub cykliczne gromadzenie danych statystycznych odno$nie ilo$ci osob z
zaburzeniami  autystycznymi w  wojewodztwie  zachodniopomorskim, z
uwzglednieniem podziatu wedhug wieku tych osob.

- w obszarze przeciwdzialania przemocy wobec 0s6b z zaburzeniami autystycznymi
- prowadzenie dziatan majacych na celu wzrost §wiadomosci spoleczenstwa na
temat zaburzen autystycznych, zwigzanych z nimi trudnych zachowan - kampanie

spoleczne  adresowane  do

spoleczenstwa, W
,»Przypomnialo mi si¢ jeszcze, ze w szkotach szczegolnosci rodzicow dzieci
powinny by¢ obowigzkowe warsztaty czy zdrowych, majace na celu
szkolenia dla nauczycieli, od wielu przelamywanie barier
rodzicow stysze, ze kadra nie ma pojg¢cia, jak $wiadomosciowych
pracowac, podstawowych informacji nie zwiazanych z postrzeganiem
ma. To powinno by¢ w danej szkole.” zaburzen autystycznych,

- Zmiana programow nauczania
pedagogdw, psychologéw,
nauczycieli r6znych
przedmiotow w kierunku uwzglednienia w tych programach specyfiki zwigzanej z
pracg pedagogiczng oraz psychologiczng z dzieckiem ze spektrum autyzmu,
- system wsparcia dla oséb prowadzacych prace terapeutyczng z osobami ze

spektrum autyzmu, w szczego6lnosci objecie ich systemowa superwizja,
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- przy jednostkach policji powinny istnie¢ punkty konsultacyjne, w ramach ktérych
osoby przeszkolone do kontaktow interwencyjnych kierowatyby wszystkich
pokrzywdzonych do placowek specjalistycznego wsparcia.

- w obszarze dzialan na rzecz osob doroslych z zaburzeniami autystycznymi:
- realizacja projektéw nakierowanych na aktywizacj¢ zawodowg osob ze spektrum
autyzmu, w szczegolnosci
dzialania majace na celu
zwigkszenie wiedzy ,»Powinny takie osoby by¢ objete opieka

pracodawcéw na temat zasad jakichs$ instytucji, powinny by¢ dzienne

domy pobytu dla 0s6b z autyzmem. Jak

zatrudniania 0sob ze spektrum . . . 1
czlowiek nie jest sam i ma wokol innych,

autyzmu to oto jest najlepsza profilaktyka
- stworzenie miejsc pobytu przemocy — inne zyczliwe osoby”.

dziennego dla osob dorostych
ze spektrum autyzmu, rozwoj
mieszkalnictwa chronionego.
- W obszarze dzialan na rzecz dzieci z zaburzeniami autystycznymi:
- zatrudnienie w szkolach integracyjnych wigkszej ilosci nauczycieli
wspomagajacych oraz psychologéw,
- wigksza dostgpno$¢ réznorodnych form terapii w ramach swiadczen Narodowego
Funduszu Zdrowia,
- wprowadzenie w szkotach powszechnych 1 integracyjnych, w ktérych uczg si¢
dzieci z zaburzeniami autystycznymi rozwigzan sprzyjajacych ich wyciszeniu i
radzeniu sobie z trudnymi emocjami (np. kacik wyciszenia w szkole; zajecia
relaksacyjne i treningi uwaznosci; zajgcie dzieciom czasu podczas przerw).
- w obszarze dzialan na rzecz rodzicow i opiekunow osob z zaburzeniami
autystycznymi:
- powotanie jednej placoéwki, ktora gromadzitaby specjalistéw 1 udzielata
wszechstronnej pomocy rodzicom i dzieciom ze spektrum autyzmu oraz punktow
konsultacyjnych w poszczegolnych powiatach;
- prowadzenie kompletnej bazy danych instytucji i organizacji wspierajacych osoby

ze spektrum autyzmu i ich rodziny,
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- podejmowanie dziatah na rzecz rozwoju wolontariatu oraz asystentury dla 0sob z
zaburzeniami autystycznymi, zapewnienie rodzicom mozliwosci opieki
wytchnieniowej w czasie popotudniowym i w weekendy,

- objecie rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu réznymi formami wsparcia —
szkolenia i spotkania dla rodzicow (z zapewniong opiekg nad dzie¢mi),
organizowanie pomocy psychoterapeutycznej, dziatania edukacyjne zwigzane ze
sposobem  postegpowania  z

dzieckiem [ doborem

whasciwych metod terapii i ,1 wigcej propagowania takiego

niedyrektywnego podejscia do dziecka,

leczenia; : : : :

’ takiego zgodnego z ich rozwojem. Aby nie
- dziatania edukacyjne robi¢ na sit¢ z autysty zdrowego cztowieka
skierowane do lekarzy ale uszanowac jego stan. Z szacunkiem

. . podejs¢ do jego mozliwosci, zasobow,

pierwszego kontaktu i lekarzy . .
dobrych stron. Tego bym sobie zyczyla.

pediatréw zwigzane z wczesng

diagnostyka zaburzen

autystycznych.
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