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Mojemu synkowi Maciusiowi, mojej rodzinie, wszystkim specjalistom,
ktérych spotkatam na swojej drodze i ktdrzy okazali sie bardzo pomocni
w leczeniu i rehabilitacji mojego synka, oraz wszystkim znanym i nieznanym
osobom, ktére otworzyty swoje serca na jego potrzeby.
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Wstep

Istnieje wiele teorii naukowych na temat autyzmu. Nie ma jednoznacznej odpo-
wiedzi na pytania, jakie sa jego przyczyny oraz jakie metody pracy z dzieckiem
autystycznym moga by¢ w pelni skuteczne.

Autyzm nie jest rzadkim zaburzeniem rozwojowym. Wedlug ostatnich badan
moze na nie cierpie¢ miedzy innymi ponad pét miliona mtodych Amerykanéw
i ok. 60 tys. Polakéw. Zwykle patrzy sie na spektrum autyzmu stereotypowo: mil-
czace, wycofane we wlasny $wiat dzieci albo niepelnosprawni geniusze, liczacy
karty w sze$ciu taliach réwnoczesnie, jak pamietny Raymond Babbitt z filmu Rain
Man. Tymczasem autystyczne dziecko najczesciej méwi (cho¢ zwykle w sposéb
zaburzony), nierzadko potrafi sie $§mia¢, skakac¢ czy pocalowaé¢ mame. Moze, ale
nie musi, przejawia¢ jakie$ szczegdlne zdolnosci. Alarmujace objawy sa czesto
subtelne, mozliwe jednak do zauwazenia przez rodzicéw albo lekarza, co jest
o tyle wazne, ze wczesne rozpoznanie autyzmu i odpowiednia terapia zwiekszaja
szanse na lepsze funkcjonowanie w dorostym zyciu®.

Temat ten jest mi szczegdlnie bliski, poniewaz jestem matka dziecka autystycz-
nego. Oddana do rak Czytelnikéw ksiazka jest odbiciem mojej wiedzy, doswiadczen,
dylematéw osobistych, emocjonalnych przezy¢ dotyczacych funkcjonowania w ro-
dzinie z dzieckiem autystycznym.

Nie ulega watpliwosci, ze dziecko autystyczne jest dzieckiem niepetnospraw-
nym. Takie okoliczno$éci stawiaja przed rodzicami okreslone wyzwania.

Zgodnie z przepisami ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych? niepelnosprawnosé¢ oznacza trwata lub
okresowa niezdolno$¢ do wypetniania rél spotecznych z powodu statego lub diugo-
trwatego naruszenia sprawnos$ci organizmu, w szczegdlnosci powodujaca nie-
zdolnos¢ do pracy.

Niepelnosprawni to osoby, ktére od urodzenia posiadaja niepelnosprawnosc,
a takze te, ktére nabyly ja z wiekiem, pod wplywem wypadku lub choroby. Nie-
zaleznie od zZrédta i przyczyny osoby dotkniete niepetnosprawnoscia znajduja sie

L M. Pustkowski, Splatane szlaki w glowie. Jak bronié si¢ przed mitami na temat przyczyn i lecze-
nia autyzmu, ,Loradnik Psychologiczny Polityki” 2011, nr 3, t. 7, s. 54.

2 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych (Dz. U. z 2008 r. Nr 14, poz. 92).
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w grupie szczegdlnie zagrozonej wykluczeniem spolecznym. Niejednokrotnie
mamy wiec do czynienia z mechanizmem ,obwiniania ofiary”s.

Moim celem bylo wieloptaszczyznowe przedstawienie problematyki zwig-
zanej z dzieckiem autystycznym. W pierwszej cze$ci omawiam merytoryczne
opracowania dotyczace uregulowan prawnych niepelnosprawnosci, problematyki
autyzmu oraz metod wspomagania rozwoju dziecka. W drugiej czesci prezentu-
je indywidualny przypadek mojego dziecka — Maciusia, ktéry ma obecnie szes¢
lat. Charakteryzuje metody pracy z moim synem stosowane w ciggu trzyletniego
okresu leczenia i rehabilitacji. Opisuje réwniez wlasne spostrzezenia i konkluzje
dotyczace spektrum autyzmu oraz moich przezy¢ emocjonalnych jako rodzica
w procesie bezwarunkowej akceptacji zaburzenia.

Ksiazka sklada sie z czterech rozdzialéw. W pierwszym przedstawiam zasa-
dy orzekania o niepelnosprawnosci, a takze instytucje zajmujace sie problemami
0s6b niepetnosprawnych.

W rozdziale drugim omawiam zagadnienie autyzmu w aspektach: kontaktéw
spotecznych, jezyka emocji, rozwoju komunikacji spotecznej, integracji zmyslow,
napiecia miesniowego, energii i zachowania dziecka.

W kolejnym rozdziale przedstawiam problematyke dotyczaca wspomagania
dziecka z niepelnosprawnoscia. Opisuje prace terapeutyczno-edukacyjna skierowa-
ng do dzieci autystycznych oraz metody stymulacji ich rozwoju psychoruchowego
i spolecznego. Jednocze$nie poruszam kwestie pomocy rodzinie w akceptacji nie-
petnosprawnosci dziecka.

W rozdziale czwartym analizuje wybrany przypadek dziecka autystycznego:
zaburzenia w sferze rozwoju psychoruchowego i spotecznego, metody wczesne-
go wspomagania rozwoju, a takze dylematy przezywane przez czlonkéw rodziny
w procesie pelnej, bezwarunkowej akceptacji niepetnosprawnosci dziecka.

Ksiazke zamyka podsumowanie rozwazan merytorycznych na temat funkcjo-
nowania dziecka autystycznego.

% B. Gaciarz, A. Ostrowska, W. Parikkéw, Integracja spoleczna i aktywizacja zawodowa 0séb nie-
pelnosprawnych zamieszkatych w matych miastach i na terenach wiejskich. Uwarunkowania
sukcesow i niepowodzen. Raport z badan, Zaktad Wydawniczo-Poligraficzny Ministerstwa Pra-
cy i Polityki Socjalnej, Warszawa 2008, s. 205.



B. Zawi$lak, Dziecko autystyczne, Krakéw 2012
ISBN: 978-83-7587-981-0, © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, 2012

CZESC 1



B. Zawi$lak, Dziecko autystyczne, Krakéw 2012
ISBN: 978-83-7587-981-0, © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, 2012

Rozdziat 1. Dziecko z niepetnosprawnoscig w rodzinie

1.1. Niepetnosprawnos¢ dziecka

Diagnoza choroby dziecka badZ stwierdzenie jego niepelnosprawnosci niesie ze
sobg wiele istotnych zmian w funkcjonowaniu rodziny. To bowiem rodzina jest
pierwszym $rodowiskiem, w ktérym mozemy obserwowac¢ zmaganie sie z glebo-
kimi deficytami — poczawszy od dostrzezenia pierwszych niepokojacych zacho-
wan, braku poczucia empatii i zrozumienia do poszukiwania diagnozy i pomocy.
W rodzinie dziecko ma najlepsze wsparcie — nikt tak jak rodzice nie toczy walki
o swoje potomstwo. Czesto bagatelizowani przez $rodowisko, okreslani jako
przewrazliwieni, namolni, szukaja pomocy i odpowiedzi na pytania, dlaczego
ich dziecko jest inne, co mu jest, jak mu poméc. Szukaja z pelna determina-
Cja, poswiecajac sie bez reszty, z nadzieja, ze ich dziecko bedzie ,normalne’,
bedzie sie bawi¢, méwic i zachowywac jak inne. Tylko rodzina jest zdolna do
najwiekszych poswiecen, nierzadko w oczach tzw. rodzin normalnych granicza-
cych z absurdem*. W przypadku rodzin z osoba niepelnosprawng (o réznym
typie niepelnosprawno$ci i réznym nasileniu zaburzen) szczegélnego znaczenia
nabiera przede wszystkim wola niesienia jej pomocy — najczesciej nieodwzajem-
nionej. W takim ujeciu rodzina z osoba niepelnosprawng, jako zréznicowana
w swoim typie i charakterze podejmowanych dzialan, odmiennie realizuje swoje
funkcje. Poza funkcjami biopsychicznymi, ekonomicznymi, spoteczno-wyzna-
czajacymi i socjopsychologicznymi niezwykle istotne sa funkcje kompensacyjne,
wspierajace i integracyjne, ktére mozna okresli¢ mianem funkcji specjalnej czy
wspierajacej. Wynika ona ze specyfiki wystepujacych dysfunkcji rozwojowych
u niepetnosprawnego dziecka oraz srodowiska, w jakim jest ono usytuowane —
znajduje sie¢ wiec na pograniczu funkcji ekonomicznych®. Tadeusz Gatkowski
wyodrebnil pie¢ faz ksztaltowania sie postaw rodzicéw wobec dziecka niepel-
nosprawnego:

1) uswiadomienia sobie wagi problemu,

2) zaznajomienia sie z istota uposledzenia,

4 ].]. Bleszyniski, Rodzina jako srodowisko 0s6b z autyzmem. Aspekt wychowawczo-terapeutyczny,
Wyd. UMK, Torun 2004, s. 10.
° Tamze, s. 116.
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3) préby wykrycia przyczyny,
4) szukania pomocy,
5) akceptacji catego uktadu warunkow®.

1.2. Orzeczenie o niepetnosprawnosci

W art. 4a” ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej w pkt 1 podnosi sie kwe-
stie 0sdb, ktére nie ukornczyly 16. roku zycia i zaliczane sa do niepelnosprawnych.
Okolicznodci takie istnieja, jezeli osoby te przejawiaja naruszong sprawnos¢ fi-
zyczna lub psychiczna o przewidywanym okresie trwania powyzej 12 miesiecy,
z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu.
Poza tym istnieje konieczno$¢ zapewnienia tym osobom calkowitej opieki lub
pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych.

Wymienione przestanki musza wystapic tacznie. Niepelnosprawno$¢ dziecka
orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres nie dluzszy niz do ukoniczenia przez
dziecko 16. roku zycia. Orzeczenie o niepetnosprawnosci wydaje si¢ na wniosek
ztozony do powiatowego zespolu do spraw orzekania o niepelnosprawnosci przez
przedstawiciela ustawowego dziecka.

Kryteria oceny niepelnosprawnosci u oséb do 16. roku zycia precyzuje rozpo-
rzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 roku®. W art. 1
tego rozporzadzenia jest mowa i tym, ze:

[...] oceny niepetnosprawnosci u osoby w wieku do 16. roku zycia, zwanej

dalej,,dzieckiem”, dokonuje sie na podstawie nastepujacych kryteridw:

- przewidywanego okresu trwania uposledzenia stanu zdrowia z powodu
standw chorobowych, przekraczajgcego 12 miesiecy,

- niezdolnosci do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych, takich
jak: samoobstuga, samodzielne poruszanie sie, komunikowanie z otocze-
niem, powodujacej koniecznos¢ zapewnienia statej opieki lub pomocy,
w sposOb przewyzszajacy zakres opieki nad zdrowym dzieckiem w danym
wieku, albo

- znacznego zaburzenia funkcjonowania organizmu, wymagajacego syste-
matycznych i czestych zabiegdw leczniczych i rehabilitacyjnych w domu
i poza domem.

6 T. Galkowski, Dzieci specjalnej troski. Psychologiczne podstawy rehabilitacji u dzieci uposledzo-
nych umystowo, Wiedza Powszechna, Warszawa 1979, s. 220.

7 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji..., dz. cyt.

8 Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie kryteriéw oceny niepetnospraw-
nosci u os6b w wieku do 16. roku zycia z dnia 1 lutego 2002 roku (Dz. U. z dnia 1.03.2002 r. Nr 17,
poz. 162).
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W art. 2 pkt 2 cytowanego rozporzadzenia zaznaczono, ze

[..-] przy ocenie niepetnosprawnosci dziecka bierze sie pod uwage:

- rodzaji przebieg procesu chorobowego oraz jego wptyw na stan czynnoscio-
wy organizmu,

- sprawnos¢ fizyczna i psychiczng dziecka oraz stopieri jego przystosowania do
skutkéw choroby lub naruszenia sprawnosci organizmu,

- mozliwos¢ poprawy stanu funkcjonalnego pod wptywem leczenia i reha-
bilitacji®.

Wydanie orzeczenia nastepuje na wniosek osoby zainteresowanej. Druk
whniosku o wydanie orzeczenia osoba zainteresowana otrzymuje w siedzibie
wiasciwego miejscowo powiatowego zespotu. W zaleznosci od przyjetego
przez powiatowy zespdt sposobu organizacji pracy mozliwe jest takze uzyska-
nie wniosku droga pocztowg lub pobranie go ze strony internetowej zespotu.

Whniosek o wydanie orzeczenia moze ztozy¢:

- osoba zainteresowana;

- przedstawiciel ustawowy osoby zainteresowanej (dotyczy to przede wszyst-
kim dzieci oraz oséb ubezwiasnowolnionych);

— kierownik osrodka pomocy spotecznej, ale za zgodg osoby zainteresowanej
lub jej przedstawiciela ustawowego.

Whiosek sktada sie w powiatowym zespole do spraw orzekania o niepet-
nosprawnosci wtasciwym dla miejsca zamieszkania osoby zainteresowanej lub
wiasciwym dla miejsca pobytu w przypadku osdb:

- bezdomnych;

- przebywajgcych poza miejscem statego pobytu ponad dwa miesigce ze
wzgleddw zdrowotnych lub rodzinnych;

— przebywajacych w zaktadach karnych i poprawczych;

- przebywajacych w domach pomocy spoteczneji osrodkach wsparcia. [...]

Postepowanie orzecznicze, stuzgce ustaleniu niepetnosprawnosci lub
stopnia niepetnosprawnosci, co do zasady jest zespotowe i dwuinstancyjne.
Natomiast postepowanie orzecznicze w zakresie ulg i uprawnien jest jedno-
osobowe (orzeka lekarz) i jednoinstancyjne (nie przystuguje odwotanie do
wojewddzkiego zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci). [...]

Whnioskodawca bierze udziat w posiedzeniu sktadu orzekajgcego. Podczas
posiedzenia przeprowadza sie badanie — ocene stanu zdrowia osoby zaintere-
sowanej. O terminie rozpatrzenia wniosku zawiadamia sie zainteresowanego
lub jego przedstawiciela ustawowego nie pdzniej niz na 7 dni przed rozpatrze-
niem tego wniosku. Niestawienie sie osoby zainteresowanej na posiedzenie
powoduje pozostawienie sprawy bez rozpatrzenia. Jezeli jednak okolicznos¢
niestawienia sie jest usprawiedliwiona waznymi przyczynami lub zdarzeniami
losowymi (jak nagta choroba, wypadek itp.), przewodniczacy zespotu na wnio-
sek osoby zainteresowanej wyznacza nowy termin rozpatrzenia sprawy. [...]

9 Tamze.
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Jezeli osoba zainteresowana lub dziecko nie moze uczestniczy¢ w posie-
dzeniu sktadu orzekajacego z powodu dtugotrwatej i nierokujacej poprawy
choroby (potwierdzonej zaswiadczeniem lekarskim), a lekarz — przewodnicza-
cy sktadu orzekajacego uzna posiadang dokumentacje medyczng za wystar-
czajaca do wydania oceny stanu zdrowia, moze by¢ ona przeprowadzona bez
badania, a orzeczenie wydane bez stawiennictwa osoby zainteresowanej lub
dziecka.[...]

Whniosek powinien by¢ rozpatrzony nie pdzniej niz w ciggu 1 miesiaca
od dnia jego ztozenia. W sprawach bardziej skomplikowanych wniosek powi-
nien by¢ rozpatrzony nie pdZniej niz w ciggu 2 miesiecy od daty jego ztozenia.
O kazdym przypadku niezatatwienia sprawy w wyzej wymienionych terminach
powiatowy zespdt obowigzany jest zawiadomic wnioskodawce, podajac przy-
czyny zwioki i wskazujac nowy termin zatatwienia sprawy?°.

10" Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji..., dz. cyt., s. 5, cyt. za: http://www.niepelno-
sprawni.gov.pl/instytucje-orzekajace-procedur/ (dostep: maj 2011 r.).



