NF:Z Narodowy Fundusz Zdrowia
Podkarpacki Oddzial Wojewodzki w Rzeszowie

Cykl ,,Dzis$ jest dzieA...”

2 kwietnia — Swiatowy Dziert Swiadomosci Autyzmu

Swiatowy Dzien Swiadomosci Autyzmu

Swiatowy Dzier Swiadomosci Autyzmu obchodzony jest 2 kwietnia i ma na celu zwiekszenie wiedzy na
temat autyzmu oraz budowanie akceptacji dla oséb w spektrum. Jest to okazja do zwrdcenia uwagi na
potrzeby tych oséb oraz ich rodzin, a takze na wyzwania, z jakimi mierza sie na co dzien.

W tym dniu organizowane sg rézne akcje edukacyjne i spoteczne, ktére pomagajg przetamywac
stereotypy i promowac zrozumienie. Podkresla sie réwniez, jak wazne jest wsparcie, empatia i
tworzenie przyjaznego Srodowiska, w ktérym osoby z autyzmem moga rozwijac swoje mozliwosci i czuc
sie czescig spoteczenstwa — mowi Karolina Kostkiewicz z Podkarpackiego NFZ.

Zapraszamy do spotkania ze swiatem, ktory na co dzien jest tuz obok nas —cho¢
czesto go nie dostrzegamy

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Dysfunkcjami Rozwojowymi BRUNO prowadzi w Rzeszowie
Osrodek Rewalidacyjno — Edukacyjno - Wychowawczy INA, w ktérym dzieci z
niepetnosprawnosciami — w tym dzieci w spektrum autyzmu - realizujg obowigzek
wychowania przedszkolnego i obowigzek szkolny oraz uczestniczg w zajeciach wczesnego
wspomagania rozwoju. Z okazji Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu poprosilismy
rodzicow i terapeutdw z naszego Osrodka, by opowiedzieli o Swiecie, w ktdrym zyjg razem z
dzieémi. Nie o trudnosciach i wyzwaniach —choé tych nie brakuje —ale o tym, co w tym Swiecie
zaskakuje, wzrusza i zmienia na dobre kazdego, kto chce do niego zajrze¢ — méwi Joanna
Marnik — prezes Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci z Dysfunkcjami Rozwojowymi BRUNO.

Swiat w HD

Zacznijmy od tego, co najbardziej uderza osoby towarzyszgce dzieciom w spektrum autyzmu
na co dzien: sposéb, w jaki te dzieci widzg to, czego my — dorosli, wiecznie zabiegani — juz nie
dostrzegamy.

Pani llona, oligofrenopedagog i wychowawczyni Marysi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
pisze tak:

»Marysia staje sie przewodnikiem po swiecie, ktérego my — dorosli, wiecznie zabiegani — juz
nie dostrzegamy. Kiedy idziemy ulicq, Marysia uczy mnie uwaznosci radykalnej. Tam, gdzie ja
widze po prostu droge do celu, ona dostrzega fakture liscia na chodniku, specyficzny btysk w
katuzy czy rytm krokéw mijanego przechodnia. Kazdy detal, ktory dla innych jest szumem, dla
niej jest istotnym komunikatem. To wfasnie dzieki niej nauczytam sie, ze Swiat nie jest tylko
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tfem, ale Zywym obrazem, w ktorym nawet najmniejszy szczegot zastuguje na zatrzymanie. Ta
wspdlna droga uczy mnie pokory wobec chwili i pokazuje, Ze »najwyzZsza kontemplacja swiata«
dzieje sie wtasnie tam — miedzy jednym a drugim krokiem na zwyktej ulicy."

Podobne spostrzezenia ma mama Alana, Pani Maria:

»Zachwyca mnie spostrzegawczos¢ mojego synka. Zauwaza kazdy szczeqgdt — kiedy zmienie
kolczyki lub fryzure, od razu mi sie przyglgda. Widze w jego oczkach, ze to zauwazyt. Uwazam,
Ze jest bardziej spostrzegawczy niz inni, nawet dorosli ludzie otaczajgcy mnie."

Moze witasnie dlatego osoby w spektrum autyzmu potrafia by¢ tak doskonatymi
obserwatorami — widzg swiat w rozdzielczosci, ktorej wiekszos¢ z nas juz dawno nie uzywa.

Jezyk, ktory nie potrzebuje stow

Jednym z najczesciej powtarzajgcych sie watkdw w opowiesciach rodzicéw i terapeutdéw jest
komunikacja — ale nie ta, do ktdrej jestesmy przyzwyczajeni. To jezyk gestéw, spojrzen,
drobnych ruchdw, ktére czasem mowig wiecej niz tysigc stow.

Pani Urszula, fizjoterapeutka, opowiada o swojej podopiecznej, Marysi z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu:

»Przez wiele tygodni wspdlnej pracy nie podejmowata préb komunikacji ani nie odpowiadata
na komunikaty z mojej strony, prezentowata réwniez wiele zachowan trudnych. Podczas
jednych z zaje¢ puszczatam bariki mydlane, a nastepnie odfozytam butelke na pdtke. Po chwili
dziewczynka podeszta, wzieta jg i podata mi do reki. Odebratam to jako probe komunikacji i
ponownie zaczetam puszczac¢ bariki. Dziewczynka obserwowata je w skupieniu i usmiechneta
sie, jakby cieszyta sie, ze jej komunikat zostat zrozumiany. Ta sytuacja byta dla mnie sygnatem,
ze po wielu tygodniach pracy dziewczynka zaczeta mi ufac."

Dzi$ — jak dodaje terapeutka — dziewczynka podejmuje wiele prob komunikacji, reaguje na
komunikaty terapeutéw i prezentuje znacznie mniej zachowan trudnych. Ale to ten pierwszy,
cichy gest — podanie butelki do reki — stat sie poczatkiem prawdziwego spotkania.

Pani Maria, mama Alana, opisuje podobne wspomnienie:

»,Bardzo lubie, kiedy podczas zajec hipoterapii wsiada na konia i w tym momencie za kazdym
razem patrzy na mnie z btyskiem w oku, jakby chciat powiedzie¢: »Mama, czy ty to widzisz?«
To jego spojrzenie i rados¢ mowiq wiecej niz tysigc stow. Ucze sie od niego kazdego dnia, ze
jezyk ciata, czasami milczenie, potrafig byc tak samo gtebokim przekazem."

A na koniec dodaje jeszcze jeden gest, ktory zna kazdy rodzic, ale u niej nabiera szczegdlnego
znaczenia:

,Uwielbiam, kiedy przychodzi po prostu da¢ mi buziaka."

Zaufanie, ktore buduje sie po swojemu

Pan Damian, oligofrenopedagog pracujgcy z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami, w tym z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu, zwraca uwage na co$, co jest chyba jedng z
najwazniejszych lekcji pracy z dzie¢cmi w spektrum autyzmu - ze budowanie relacji z nimi
przyjmuje czesto niestandardowe formy:



~Nie sq to zawsze jednoznaczne, spoftecznie typowe oznaki zaufania. W praktyce
terapeutycznej znaczenia nabierajq drobne gesty, takie jak samodzielne wejscie do sali, zajecie
miejsca obok terapeuty czy pozostawanie w przestrzeni zajec. Odczytuje je jako wazne sygnaty
rozwijajqgcej sie relacji oraz stopniowego budowania poczucia bezpieczeristwa."

Podobnie relacjonuje to Pani Karolina, oligofrenopedagog, terapeutka autyzmu i wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka:

,Zaufanie rozpoznaje po subtelnej zmianie: dtuzszym spojrzeniu, matym gescie, przyblizeniu
sie, pozostaniu obok bez napiecia. To sqg momenty, ktdre przypominajg mi, dlaczego ta praca
ma tak gteboki sens.”

To jeden z tych paradoksdw, ktére uswiadamia praca z dzie¢mi autystycznymi: zeby zobaczy¢,
jak wyglada zaufanie, trzeba najpierw porzuci¢ wtasne wyobrazenia o tym, jak powinno ono
wygladac. A wtedy okazuje sie, ze dziecko, ktére siada obok, ktére samo wchodzi do sali, ktére
— jak w przypadku dziewczynki z historii Pani Urszuli — podaje terapeutce butelke z barikkami,
wfasnie powiedziato wiecej niz niejedno ,,ufam ci".

Mate kroki, wielkie znaczenia

W pracy z dzie¢mi w spektrum autyzmu nie ma drogi na skroty. Ale — jak mowig nasi terapeuci
—to wtasnie w cierpliwym czekaniu kryje sie cos, co trudno opisa¢ stowem.

Wspominany juz wyzej Pan Damian mdéwi wprost:

»Kazdy postep, nawet bardzo maty, bywa sukcesem i trzeba go oceniac indywidualnie, w
zaleznosci od mozliwosci i potrzeb dziecka. Mate zmiany mogqg miec¢ duze znaczenie."

A mama Alana, Pani Maria, wskazuje, ze ten sam szacunek do ,matosci" obowigzuje nie tylko
w terapii, ale i w codziennym rodzicielstwie:

»Podczas zakupdw pozwalam mu czasami decydowad, do ktérego sklepu wchodzimy, a do
ktorego nie. Wiem, ze wtedy czuje sie wazny i szanowany."

To by¢ moze jedna z najwazniejszych rzeczy, ktérych uczg nas dzieci w spektrum: ze wartosc
cztowieka nie zalezy od wielkosci jego osiggnieé. Ze decyzja o tym, do ktérego sklepu wejsé,
moze by¢ tak samo wazna jak kazda inna — o ile ktos$ jg uszanuje.

Zbudowaé most

Pani Anna, oligofrenopedagog, fizjoterapeutka i terapeutka Sl, opowiada o jednym momencie,
ktory zmienit jej prace z Brygidg — dziewczynka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu:

»Przetomowym i bardzo wzruszajgcym momentem byto swiadome przytulenie sie Brygidy — nie
dlatego, Ze ktos jg poprosit, nie przez przypadek, ale dlatego, ze chciata. Dotyk bywa dla dzieci
w spektrum autyzmu trudny, a bliskos¢ fizyczna moze wywotac dyskomfort zamiast ukojenia.
Dlatego moment, w ktérym dziecko samo szuka przytulenia, jest tak wyjgtkowy. To znak, ze
zaczyna budowaé most — miedzy swoim Swiatem a Swiatem drugiego cztowieka. To
komunikaty: »czuje«, »potrzebuje«, »jestem tu z tobg«."
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Podaza¢, a nie prowadzié

Te zmiane perspektywy —z prowadzgcego na towarzysza — pieknie opisuje cytowana juz wyzej
Pani Karolina. Jak sama moéwi, najwiecej uczg jg same dzieci — Aurelka, Adam, Nelly.

»Szczegdlnie pamietam jednq sytuacje z pracy z Adamem. Bardzo chciatam, Zzeby wszedt w
zaproponowangq przeze mnie aktywnosc, miatam plan, cel, pomyst. A on... po prostu poszedt w
swojg strone. | w pewnym momencie zatrzymatam sie i pomyslatam: »a co, jesli to ja
powinnam pdjs¢ za nim?«. Kiedy to zrobitam, zobaczytam zupetnie inny poziom kontaktu —
spokojniejszy, prawdziwszy. To byt moment, w ktérym zrozumiatam, ze czasem mniej znaczy
wiecej, a podqgzanie za dzieckiem jest wazniejsze niz realizowanie wtasnego scenariusza."

Jak dodaje terapeutka, to wtasnie pasje dzieci — smoki Aurelki czy Pokemony Adama — stajg
sie drogg do ich swiata. Kiedy terapeuta wchodzi w to, co dla dziecka wazne, ono zaczyna
wpuszcza¢ go blizej. Wtedy nauka przestaje by¢ zadaniem, a staje sie wspdlnym,
autentycznym spotkaniem.

Bezpieczna przestrzen to przewidywalna przestrzen

Wsrod wypowiedzi terapeutéw powraca watek, ktéry dla wielu rodzicow jest codzienng
praktyka, a dla reszty Swiata — odkryciem: dzieci w spektrum autyzmu funkcjonujg najlepiej w
srodowisku przewidywalnym, uporzgdkowanym, zrozumiatym.

Pan Damian opisat to tak:

,Dzieci dobrze orientujq sie w przestrzeni, pamietajq, gdzie jest sala i same do niej trafiajqg. To
miejsce daje im poczucie bezpieczenstwa. Staty uktad sali i przewidywalne zajecia pomagajq
im czuc¢ sie pewniej. Dzieci znajq przebieg zajec¢, zajmujq swoje miejsca i czasem nie chcq ich
konczyé, co pokazuje ich zaangazowanie."

To piekny obraz: dzieci, ktére same trafiajg do sali, zajmujg swoje miejsca i nie chca, zeby
zajecia sie skoiczyty. Nie dlatego, ze muszg — ale dlatego, ze chcg. Bo poczuty sie bezpiecznie.

W ciszy mieszka wrazliwos¢

Na koniec zostawiamy najkrétszg i byé moze najpiekniejszg wypowiedz, jakg otrzymalismy.
Pani Maria, mama Alana, napisata co$, co mogtoby stac sie hastem nie tylko tego artykutu, ale
catego Swiatowego Dnia Swiadomosci Autyzmu:

,»,Osobie, ktora nie zna mojego dziecka, opisatabym go najlepiej tymi stowami: »W jego ciszy
mieszka wrazliwosé, w jego energii — niezwykta sita, w jego innosci — piekno, ktore nie
potrzebuje porownari«."

Co my — dorosli — mozemy z tego wynies¢?

Rodzice i terapeuci z OREW INA uczg nas jednego: ze Swiat 0sob w spektrum autyzmu nie jest
ubozszy od naszego. Jest inny. Bywa trudniejszy do nawigowania — zaréwno dla samych oséb
autystycznych, jak i dla ich bliskich. Ale jest tez peten szczegédtdéw, ktére warto zobaczyg,
gestow, ktore warto ustyszeé, i postaw, ktére warto — w najlepszym sensie — nasladowac.

Jan, tata wspomnianej juz wyzej Brygidy, pisze:



,Zyczylibysmy sobie, aby inni ludzie byli bardziej $swiadomi istnienia spektrum autyzmu oraz
potrdfili je identyfikowac."

Swiatowy Dzieh Swiadomoséci Autyzmu to dobry moment, zeby zaczaé. Nie od diagnozy, nie
od statystyk — ale od spotkania. Pani Karolina ujefa to stowami: ,,Zatrzymajmy sie i sprébujmy
naprawde zobaczy(¢ te dzieci — nie przez pryzmat tego, czego im brakuje, ale tego, kim sg i jak
wyjatkowo postrzegajg Swiat.” Bo, jak pisata Pani llona o swojej uczennicy, Marysi: ,Najwyzsza
kontemplacja Swiata dzieje sie wtasnie tam." - Joanna Marnik — prezes Stowarzyszenia na
Rzecz Dzieci z Dysfunkcjami Rozwojowymi BRUNO.

Obejrzyjcie rowniez emocjonujaca rozmowe z naszg Ekspertka
Maria Ochalt, fizjoterapeutka w Stowarzyszeniu na Rzecz Dzieci z
Dysfunkcjami Rozwojowymi "BRUNO", terapeutka autyzmu

https://www.youtube.com/watch?v=NgtdVBKZaGU
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Jak wspierac:

. okazuj cierpliwo$¢ i zrozumienie

o tworz spokojne i przewidywalne otoczenie
wspieraj komunikacje

reaguj na potrzeby dziecka

)

ATa

Na co zwréci¢ uwage:

! trudnosci w kontaktach spotecznych
! brak reakgcji na imie

! powtarzalne zachowania

! nadwrazliwo$¢ na bodzce

Gdy dzieje sie cos ztego, pomocy w ramach NFZ
udzieli np.:

Edlekarz Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ)
E3poradnia zdrowia psychicznego

[dporadnia psychologiczna

[3poradnia neurologiczna

E www.nfz-rzeszow.pl  {, 800190590 1
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Gdzie najczesciej s diagnozowani mali pacjenci?

W ubiegtym roku w woj. podkarpackim 4 poradnie najczesciej zajmowaty i opiekowaty sie
dzie¢mi ze spektrum autyzmu:

e poradnie zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy zarejestrowaty prawie 4,6 tysigca wizyt
i konsultacji,

e ponad 2 tysigce wizyt odbyto sie u lekarzy rodzinnych,

e ponad 1,5 tysigca wizyt zrealizowano w poradniach autyzmu dzieciecego,

e prawie 1,4 tysigca wizyt odbyto sie w poradni neurologii dzieciecej.

Wiele innych swiadczen - ponad 3 tysigce zrealizowano w kilkudziesieciu innych poradniach,
gabinetach i oddziatach — méwi Rafat Sliz, rzecznik prasowy Podkarpackiego NFZ.



