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Media we wspotczesnym Swiecie maja ogromng site oddziatywania.
Sa opiniotworcze, ksztattuja styl zycia i Swiatopoglad odbiorcow. Dlatego
istotny jest nie tylko wybor tresci i poruszanych tematow, lecz takze sposob
ich prezentowania. W przypadku mowienia o osobach z grup mniejszoscio-
wych szczegblnie wazny jest jezyk dyskursu.

W ponizszym pakiecie przedstawiamy podstawowe informacje na temat
spektrum autyzmu oraz praktyczne wskazowki dotyczace jezyka stosowa-
nego w kontekscie osdéb w spektrum w przekazie medialnym. Powinnismy
mie¢ bowiem $wiadomosc, 7ze sposdb budowania wizerunku oséb w spek-
trum ma dla ich zycia realne konsekwencje, dotyczace m.in. mozliwosci
zdobycia i utrzymania pracy, nawigzywania bliskich relacji czy dostepu do
specjalistycznego wsparcia na roznych etapach zycia.

Osobom z autyzmem zalezy na tym, by jezyk, ktory je opisuje oraz przedsta-
wia problematyke autyzmu oddawat istote rzeczy w sposob jak najbardzie;
prawdziwy i klarowny, bez unikania spraw trudnych, ale zawsze z petnym
szacunkiem dla bohaterow tekstow.



SPEKTRUM AUTYZMU
Co to oznacza?

O spektrum mozemy moéwic
na dwa sposoby:

MEDYCZNIE - autyzm jest zaburzeniem neurorozwojowym. Jego przyczy-
ny nie sa w petni znane, wiadomo jednak, ze juz od wczesnego dziecin-
stwa wptywa on catosciowo na rozwoj i zycie danej osoby. Moze ujawnic
sie zaleznie od czynnikow genetycznych, jak i srodowiskowych. Formal-
nie spektrum autyzmu jest zaliczane do niepetnosprawnosci o charakte-
rze spotecznym. Mowi sie w tym kontekscie o niepetnosprawnosci ukrytej
i nieprzemijajacej. Osoby z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera, nie
maja widocznych znamion niepetnosprawnosci, ale czesto z uwagi na od-
miennos¢ zachowania postrzegane sa jako dziwne i niedostosowane.

SPOLECZNIE - autyzm charakteryzuje sie specyficzng drogg rozwoju, co
wptywa na rozumienie i odbidr Swiata. Autyzm towarzyszy cztowiekowi
przez cale zycie i w zwiazku z tym jest waznym elementem tozsamosci da-
nej osoby. Nie mozna sie go pozby¢, tak samo jak nikt nie moze pozby¢
sie swojego koloru skory, wtosdw czy oczu; do pewnego stopnia mozna go
jednak ksztattowac i rozwijac réznorodne umiejetnosci. U poszczegolnych
0s0b autyzm prowadzi do niepetnosprawnosci o réznym stopniu nasilenia,
co moze dotyczy¢ m.in. problemow w komunikowaniu sie, relacjach spo-
tecznych oraz ograniczonego nabywania umiejetnosci samoobstugowych

czy samodzielnosciowych.

Okreslenie “spektrum autyzmu” ma na celu zwrdcenie uwagi na to, jak roz-

norodne sg osoby z autyzmem i w jak rézny sposob autyzm moze wptywac



na ich zycie. Spektrum autyzmu obejmuje osoby, ktére maja pewne cechy
wspolne, ale jeszcze wiecej odmiennych. Nasilenia stopnia autyzmu nie da
sie okresli¢ liniowo. Ze wzgledu na nieharmonijnosc rozwoju i wptyw au-
tyzmu na wiele obszaréw 7ycia danej osoby powinnismy sobie wyobrazi¢
cechy osoby w spektrum w wielowymiarowej konfiguracji.

W spektrum znajduja sie
osoby, ktére:

I nie méwig, nie sg w stanie by¢ w petni samodzielne, posiadaja niepet-
nosprawnosc¢ intelektualng réznego stopnia lub pomimo dobrego wyniku
w tescie inteligencji radza sobie zyciowo jak osoby z taka wtasnie niepet-
nosprawnoscia

I stabo mowia, z trudem nabywajg samodzielno$¢ zyciowa, jednak
w pewnym zakresie im sie to udaje, radzg sobie edukacyjnie z duzym
wsparciem otoczenia

I sprawnie méwig i komunikujg sie, moga sta¢ sie w duzym stopniu
samodzielne, korzystaja z niezbednego wsparcia swoich bliskich lub insty-
tucji pomocowych

I bardzo sprawnie méwia, w petni sie usamodzielniaja, zdobywaja prace,
zaktadaja rodzine, czesto dopiero w dorostosci orientuja sie, ze mogg by¢
osobamiw spektrum autyzmu; ponosza wysokie koszty emocjonalne swo-
ich Zzyciowych osiagniec i koniecznosci ciggtego dostosowywania sie do

otoczenia.

Autyzm przenika wszystkie dziedziny zycia cztowieka.
Stan czy kondycja osoby w spektrum dodatkowo zmienia

sie w czasie, zaleznie od etapu zycia, warunkéw rodzinnych
i sSrodowiskowych, wtasnego nastawienia i nastroju...




O spektrum autyzmu mozemy mowic¢ na rézne sposoby, uzywajac réznych

skrotow, okreslen i nazw:

ASD (ang. Autism Spectrum Disorder) - zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Mowimy wtedy o “osobach z ASD”, skrot ten jest dos¢ powszechnie uzywa-
ny, nie wzbudza w Polsce wiekszych kontrowersji, opisuje jednak autyzm
jako zaburzenie, co nie wszystkim osobom w spektrum moze odpowiadac.
ASC (ang. Autism Spectrum Condition) - kondycja lub stan w spektrum
autyzmu. Mowimy wtedy o “osobach z ASC”, ten skrot jest z kolei coraz
bardziej rozpowszechniony np. w Wielkiej Brytanii, w Polsce jednak wcigz
raczej niszowy i rzadko uzywany. Niektorym osobom w spektrum moze bar-
dzo odpowiadac postrzeganie swojego stanu jako odmiennego stylu zycia,
mogacego podlegac dynamicznemu rozwojowi, w przeciwienstwie do sta-
tej cechy, zaburzenia czy “twardej” diagnozy medycznej.

Spektrum autyzmu - okreélenie uzyte w najnowszej klasyfikacji
choréb i zaburzen ICD-11. Mowimy wtedy o “osobach w spektrum auty-
zmu”. Wydaje sie, ze jest to obecnie najpopularniejsze i najbardziej neutral-
ne okreslenie.

Gteboki Autyzm (ang. Profound Autism) - termin zostat wprowadzo-
ny dla wyréznienia grupy osob szczegolnie zaleznych od pomocy innych
w ramach bardzo szerokiego spektrum zaburzen autystycznych. Potrzeby
0s6b autystycznych niewerbalnych lub minimalnie werbalnych, ktére nie
moga by¢ samodzielnie rzecznikami swoich praw, sa dramatycznie rozne
od potrzeb 0s6b z tagodna forma autyzmu. Termin ten wprowadzono ze
wzgledu na koniecznos¢ podkreslenia znaczenia potrzeb oséb szczegol-
nie podatnych na zranienie, dla ktorych stale brakuje réznorodnych form
wsparcia. Formalnie termin gteboki autyzm zostat wprowadzony przez Ko-
misje miedzynarodowych ekspertéw przy The Lancet Journal i ogtoszony
w tym pismie naukowym (7.12.2021)

Neuroatypowos¢ lub neuronietypowos¢ - okreélenie wska-
zujace na szeroki kontekst autyzmu, zwracajace uwage, ze kazdy cztowiek



ma swoje mnigj lub bardziej typowe neurofunkcjonowanie (sprawno$¢ pa-
mieci, rozumienie zachowania czy emocji innych ludzi, szybkos¢ reagowa-
nia, zauwazanie szczegbtobw w otoczeniu itp.). Mowimy wtedy o “osobach
neuroatypowych lub neuronietypowych”. Niektorym osobom w spektrum to
okreslenie moze nie odpowiada¢, poniewaz jest mato konkretne i niewiele
mowi o charakterystyce tej “nietypowosci”. Szczegolnie w kontekscie osob
o bardziej ograniczonych mozliwosciach zyciowych (np. niemowigcych badz
majacych bardzo duze problemy w komunikowaniu sie i do$wiadczajacych
niepetnosprawnosci intelektualnej) ta nazwa moze by¢ odbierana jako
krzywdzaca i nieodpowiednia, poniewaz moze sugerowac, Ze ich problemy
nie sa az tak powazne i nie wymagaja tak duzej opieki.

Osoby doroste w spektrum moga identyfikowac sie z réznymi potocznymi
okresleniami swojego nietypowego funkcjonowania, tj. ,autystyk”, ,asper-
ger’, ,neuronietypowy”, ,0soba w spektrum”, ,osoba z autyzmem” czy
,050ba autystyczna”, natomiast dzieci i mtodziez czesto jeszcze nie wiedza,

jak chciatyby same siebie okreslac.

Niezaleznie od nazewnictwa i sposobu patrzenia na
autyzm, jest on nierozerwalng czescia tozsamosci danej
osoby, wystepuje od urodzeniai... po prostu jest.

Nie jest choroba. Jest odmiennym sposobem myslenia,
poznawania i odczuwania Swiata.




Co jest charakterystyczne
dla spektrum autyzmu

Porozumiewanie sie z ludzmi

Stwierdzitam, ze wspodtzycie z ludzmi jest podobne do tych szklanych drzwi.
Do drzwi nalezy sie zblizac powoli i nie robic nic na site; w przeciwnym razie
mozna je rozbic. Zwigzki z ludZzmi sq podobnej natury. Jesli robi sie cos

na site, wzajemny kontakt jest niemozliwy. Jeden gwattowny ruch moze
wszystko zepsuc. Jedno zte stowo moze zniszczy¢ miesigcami budowane
zaufanie i szacunek.

Temple Grandin, Bytam dzieckiem autystycznym
Osoby w spektrum autyzmu maja problemy w:
budowaniu relacji
dostosowywaniu sie do regut spotecznych
rozumieniu reakcji i emocji innych ludzi
rozumieniu i uzywaniu pojec abstrakcyjnych
rozumieniu oczekiwan wyrazanych nie wprost
Czesto wyrazaja wtasne uczucia w nietypowy sposob: poprzez przerysowa-

ne gesty i mimike albo przeciwnie, bez widocznej zewnetrznej reakcji, tylko

poprzez stowa, a niektdrzy nie wyrazaja uczuc wcale.

Moga w ogole nie komunikowac sie mowa albo mie¢ ograniczony zasob
stow. Moga tez mowic ptynnie, ale mie¢ trudnosci z powigzaniem wypo-
wiedzi z okre$long sytuacja. Czasem powtarzajg ostatnie stowa zadanego
pytania lub uzywaja schematycznie znanych sobie konstrukeji stownych,
ktére nie pasuja do sytuacji z punktu widzenia innych ludzi.

Z reguty nie potrafig wyrazi¢ czego$ gestem zamiast stowami. W interak-
cjach zinnymi nie okazuja wzajemnosci, ich wypowiedzi moga czesto bar-



dziej przypominac monolog niz rozmowe. Moga poruszac tematy uwazane

za nieodpowiednie czy niezwigzane z sytuacja.

Moga naruszac przestrzeh osobista innych oséb lub zwracac sie do innych
w zbyt bezposredni sposob, bez jakichkolwiek ztych intencji, a nawet bez
Swiadomosci, ze witasnie to robig. Majg ktopot z wyczuwaniem granic,
przez co sami réwniez nierzadko padaja ofiarg przemocy i wykorzystania.

Odczuwanie swiata

Dla 0séb w spektrum autyzmu Swiat zmystéw moze by¢ Zzrodtem cierpienia:
zwykte, dzienne swiatto bywa zbyt jasne i oslepiajace
zwyczajne odgtosy w hipermarkecie, biurze czy w klasie sg nie do zniesienia
kuchenne zapachy draznia i rozpraszaja
nagty dotyk budzi przerazenie
niektdre faktury ubran wywotujg bol

ciche, ledwo styszalne dla innych dzwieki powoduja olbrzymi dyskomfort

W takich sytuacjach osoby w spektrum odczuwaja inaczej, ich zmysty dzia-
taja w szczegdlny sposéb i powoduja prawdziwe cierpienie. Niezrozumie-
nie ze strony otoczenia dodatkowo moze potegowac u nich poczucie wy-
obcowania i nieche¢ do kontaktow spotecznych.

Koniecznos$¢ kontaktu z wieloscig i roznorodnoscia bodzcow w danym $ro-
dowisku moze prowadzi¢ u osoby w spektrum do przeciazenia sensorycz-

nego. Jest to silna reakcja uktadu nerwowego, mogaca objawiac sie m.in.:
ztoscig, ptaczem lub zatamaniem emocjonalnym
nagta ucieczka czy atakiem paniki
niszczeniem przedmiotow, odpychaniem ludzi

,<zamrozeniem” - chwilowym paralizem i brakiem reakgcji na dzwieki



Tendencje do powtarzalnych wzorcow zachowan, akty-
wnosci i zainteresowan

Nalezy wyraznie powiedzied, ze to trudnosci w utrzymaniu
stabilnosci emocjonalnej i fizjologicznej powinny by¢ podstawowg,
definiujgcg cechg autyzmu.

B.M. Prizant, T.Fields-Meyer, Niezwyczajni Ludzie

Osoby w spektrum autyzmu czesto zachowuja sie w nietypowy, powta-
rzalny lub zrytualizowany sposéb. Moze to dotyczy¢ sposobu poruszania
sie, chodzenia, mowienia, np. dobierania stow i formutowania zdan, spo-
sobu wykonywania codziennych, ztozonych czynnosci itp. Zwykle przeja-
wiajg opor przed zmianami w otoczeniu czy przebiegu aktywnosci i moga
na nie Zle reagowac. Jesli pojawiaja sie zmiany, odczuwaja silna potrzebe
przywrocenia stanu poprzedniego w rytuatach, w potozeniu przedmiotéw,
a nawet zachowan ludzi.

Zdarza sie, 7e osoby w spektrum autyzmu posiadaja nietypowe, niezwykte
dla swojego wieku lub wyjatkowo nasilone zainteresowania i pasje, ktérym
poswiecajg wiele swojego czasu i uwagi. Rozmowy na ich ulubione tematy
moga nie mie¢ konca. Natomiast nie zawsze sg w stanie uczestniczy¢ ak-
tywnie w rozmowach na tematy interesujace inne osoby. Czesto prezen-
tuja ogromna i szczegbtowa wiedze w wybranej dziedzinie. Dla jednych to
bedzie astronomia, informatyka; dla innych historia lub wydarzenia spor-
towe. Wiele osob fascynuje sie zbieractwem wybranych rzeczy albo dziata-
niem mechanizmow, np. kolejek elektrycznych.

Kazda osoba w spektrum jest inna, ma inng osobowos¢,
inny temperament i u kazdej autyzm przejawia sie
indywidualnym zestawem cech oraz ich nasilenia.

Mog3 pojawic sie tez takie, ktorych tu nie wymieniono.
Nalezy kazdg osobe traktowac¢ indywidualnie.




Jak pisa¢ i méwic o osobach
W SPEKTRUM AUTYZMU?

Najlepszym sposobem, aby pomdc osobie z autyzmem zmienic
sie na lepsze, jest zmiana postaw i dziatar osob nieautystycznych
Michael John Carley - samorzecznik

Dobrze wiemy, Ze stowa wptywaja na wyobraznie odbiorcéw i kreuja rze-
czywistos¢. To, co napiszemy w artykule, powiemy w radio lub telewizji
moze wptywac na postawy ludzi, ich oceny i wybory. Warto wiec miec Swia-
domos¢ znaczenia stow i starannie je dobierac.

Najlepiej uzywac:

Osoba z autyzmem - to okreslenie wskazuje na odrebnos¢ osoby w sto-
sunku do jej zaburzen ze spektrum autyzmu; podkresla takze warto$¢ oso-
by samej w sobie;

Osoba w spektrum autyzmu - osoba, ktéra miesci sie w zroznicowane;
grupie 0sob z cechami autystycznymi;

Osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu;

Osoba ze spektrum autyzmu (w domysle: z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu);

Osoba autystyczna.

Autysta lub autystyk - te rzeczowniki silnie definiujace osobe i utozsa-
miajace autyzm z osobg moga by¢ odbierane jak pietnujace etykiety, spro-
wadzajace osobe wytacznie do jej zaburzenia;

Osoba neuronietypowa - okreslenie neutralne, moéwiace o tym, ze uktad
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nerwowy u roznych osob funkcjonuje w rézny sposob; jest okresleniem sta-
nu, nie odnosi sie do formalnych klasyfikacji medycznych ani prawnych.
Moze byc jednak trudne do zrozumienia dla odbiorcy.

Nie powinniSmy nigdy uzywac:

Chory na autyzm - autyzm nie jest choroba, to zaburzenie neurorozwojowe;
Dotkniety autyzmem, cierpigcy na autyzm - nie wszystkie osoby w spe-
ktrum autyzmu odczuwaja swoj stan jako cierpienie (oczywiscie osoba auty-
styczna moze powiedzie¢ sama o sobie, ze cierpi na autyzm, jezeli takie jest
jej odczucie);

Autyk - to stowo nie tylko utozsamia osobe z zaburzeniem ze spektrum au-
tyzmu, ale takze po prostu fatalnie brzmi;

»Aspie” - tak moze o sobie powiedzie¢ osoba z zespotem Aspergera, ale inni
nie powinni uzywac tego okreslenia, jezeli nie wiadomo, czy dana osoba je

akceptuje (poglady samych osob w spektrum w tej kwestii sg zroéznicowane).

Asperger to nie choroba. To sposéb bycia. Nie ma na to lekarstwa,
bo nie ma na takowe zapotrzebowania. Jest natomiast
zapotrzebowanie na wiedze i adaptacje, ze strony dzieci
zAspergerem, ich rodzin i przyjaciot.

John Elder Robison, Patrz mi w oczy. Moje zycie z zespotem Aspergera

Gdy zapraszamy osobe w spektrum lub rodzica
z osoba w spektrum na wywiad.

Praktyczne wskazowki
Przede wszystkim warto to robic¢! Media powinny przeciez pokazywac roz-
norodnosc¢ spoteczenstwa.

O czym trzeba wiedzie¢?

Wsrodd osob w spektrum jest coraz wiecej samorzecznikow, ktorzy chca



sie dzieli¢ swoim doswiadczeniem, zwieksza¢ swiadomosc spoteczna na

temat autyzmu.

Niektore osoby w spektrum sg reprezentowane przez rodzicow — dotyczy
to zwtaszcza dzieci lub 0s6b wymagajacych najwiekszego wsparcia: nie-
mowiacych i jednoczesnie z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Dla 0s6b w spektrum autyzmu wazne jest staranne przygotowanie sie do
wizyty w redakcji, dlatego wywiad warto zaplanowac z wyprzedzeniem.
Mile widziane bedzie takze wczesniejsze przestanie pytan.

Osoby w spektrum autyzmu moga odmiennie, silniej niz inni odbierac
bodZce takie jak Swiatto i hatasy. Zapraszajac osobe w spektrum do studia
zapytaj wczesniej, czy potrzebuje jakiego$ dostosowania. W sytuacji prze-
cigzenia sensorycznego u 0soby w spektrum podczas wywiadu w pierw-
szej kolejnosci nalezy zachowac spokoj, odpowiedni dystans i spokojnie
zapytac ,Jak moge Panu/Pani pomd&c”, a nastepnie kierowac sie wskazow-
kami, jakie przekaze osoba w spektrum. W kolejnych krokach nalezy zmi-
nimalizowac przyczyne przeciazenia sensorycznego, np. wytaczy¢ dzwiek,
lekko zaciemni¢ pomieszczenie, ewentualnie zaproponowac miejsce wy-

ciszenia.

Warto zadawac konkretne, zwiezte pytania. Nie uzywa¢ metafor, przeno-
$ni, zartow. Osoby w spektrum czesto ich nie rozumieja.

Nie nalezy zwracac sie do dorostych osob w spektrum jak do dzieci.

Jezeli przeprowadzany jest wywiad z 0soba w spektrum w towarzystwie
jej rodzica, to pytania dotyczace osoby w spektrum nalezy kierowac bez-
posrednio do niej.

W celu autoryzacji wywiadu nalezy kontaktowac sie bezposrednio z 0so-
ba w spektrum, z ktéra przeprowadzano rozmowe lub ktérej wypowiedzi
sg cytowane.

11
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Jak przedstawiac spoteczenstwu osoby w spektrum?
Jak pisa¢ i mowic o ich trudnosciach i problemach?

Ze wzgledu na roznorodnosc¢ w spektrum warto zawsze podkreslac, ze wy-
powied? czy obraz dotyczy konkretnej osoby, a nie ogolnie oséb z auty-
zmem. Lepiej unikac¢ kategorycznych stwierdzen typu ,wszyscy’, ,zawsze”
i stosowac: ,moga”, ,czasami’, ,czesto” ,niektorzy”.

Spektrum autyzmu jest bardzo szerokie, dlatego jesli gosciem w studio jest
osoba dorosta, pracujaca, to warto wspomniec, ze w spektrum sg takze
osoby niemowiace, z niepetnosprawnoscia intelektualna i ich zycie wy-
glada inaczej. | na odwrot - jesli gosciem jest np. rodzic osoby z duzymi
problemami, to warto powiedziec, ze w spektrum sa tez osoby bardziej sa-
modzielne, ze bywa bardzo réznie.

U niektérych osob z autyzmem zdarzajg sie zachowania autoagresywne
i agresywne. Przedstawiajac ten problem pamietajmy jednak, ze agresja
nie jest charakterystyczna dla oséb w spektrum, to mit. Warto pamietac
i mowic przede wszystkim o czynnikach, ktore jg wywotuja, o sytuacji psy-
chologicznej tej osoby, a nie 0 samym agresywnym akcie.

Nalezy pamietac o tym, ze rodzice nie ponosza winy za to, jak zachowuja
sie ich autystyczne dzieci, a uczenie samodzielnosci i spotecznych umie-
jetnosci wymaga bardzo duzego naktadu sit i czasu zaréwno ze strony
rodzicow, jak i wychowawcow, nauczycieli czy opiekunow.

Zalecamy rowniez korzystanie z wiarygodnych zrodet informacji o auty-
zmie oraz konsultowanie tresci ze specjalistami w tej dziedzinie.
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Autyzm w pigutce

Jezeli poznates jedng osobe z autyzmem, to poznates
jedng osobe z autyzmem.
dr Stephen Shore

M Réznorodnosé

Piszac o konkretnych osobach w spektrum autyzmu, pamietaj ze kazda na-
stepna poznana osoba moze by¢ zupetnie inna.

W spektrum autyzmu mieszczg sie zarobwno osoby catkowicie niesamo-
dzielne, majace trudnosci w porozumiewaniu sie z innymi, czesto jedno-
cze$nie z niepetnosprawnoscia intelektualna, jak i btyskotliwie zdolne oso-
by, swobodnie rozmawiajgce z innymi, realizujgce sie w zyciu rodzinnym
i zawodowym.

¥ Niepetnosprawnos¢ niewidoczna

Autyzm jest uznawany za niepetnosprawnos¢ niewidoczng na pierwszy
rzut oka. Mamy bardzo ograniczony dostep do sposobu myslenia, zapa-
mietywania, poznawania $wiata przez osoby w spektrum i zrozumienia ich
postepowania. Najlepszym bezposrednim Zrédtem informacji sa samo-
rzecznicy — osoby w spektrum o roéznych stylach funkcjonowania i mozli-
wosciach zyciowych, ktére ucza sie mowi¢ o sobie, prezentowac siebie
i dzieli¢ swoim przezywaniem oraz ich rodzice/opiekunowie, ktorzy czesto
reprezentujg swoje dzieci lub najbardziej niesamodzielne doroste osoby
w spektrum autyzmu.

I Autyzm wprowadza zmysty w btad
Osoby z autyzmem inaczej odbierajag Swiat zewnetrzny ze wzgledu na od-
mienna percepcje bodzcodw poprzez zmysty; czasem system nerwowy nie




wytrzymuje nadmiaru bodzcow i osoby te reaguja gwattownie oraz w spo-
sob niezrozumiaty i nieprzewidywalny dla otoczenia, co nazywamy “prze-
cigzeniem sensorycznym”. Uktad nerwowy osob w spektrum jest znacznie
wrazliwszy niz u 0séb neurotypowych (pozostajacych poza spektrum).

¥ Trudnosci w porozumiewaniu sie

Osoby w spektrum autyzmu maja trudnoéci w rozumieniu jezyka i komuni-
katéw niewerbalnych oraz wyrazaniu swoich mysli i uczu¢, w dialogu oraz
w relacjach z innymi osobami. Poziom tych trudnosci jest bardzo zréznico-
wany, zawsze jednak moze prowadzi¢ do bolesnych nieporozumien. Swia-
domos$¢ utrudnien i nietypowosci komunikacyjnych w kontakcie z osoba
w spektrum pomaga znalez¢ mimo wszystko porozumienie i budowac po-
zytywne relacje.

¥ Osoby nieméwiace

Nie nalezy ocenia¢ pochopnie osoby niemej jako osoby z gteboka niepet-
nosprawnoscia intelektualna, gdyz osoba ta moze mie¢ sprawny intelekt,
a jej ograniczenia i nietypowe zachowania wynikaja z innych przyczyn.
W interakcji z niemowigca osoba w spektrum autyzmu nalezy poznac jej sys-
tem porozumiewania sie (pojedyncze stowa, obrazki, przedmioty, pismo itp.)
i opierajac sie na nim, nawigzywac kontakt, ktory bedzie dla tej osoby zrozu-
miaty i moZliwie jak najbardziej przewidywalny.

i, Dziwne” zachowania tez s3 komunikatem

dla innych

Trzeba je tylko rozszyfrowac i zrozumiec. Nie nalezy oceniac catosciowo oso-
by z autyzmem w oparciu o jej zachowanie, gdyz z roznych przyczyn jej reak-
cje nie podlegaja intuicyjnej interpretacji ze strony otoczenia. Wiele odrucho-
wych interpretacji jest ponadto dla 0sob z autyzmem bardzo krzywdzacych.
Wystrzegaj sie przede wszystkim przypisywania ztych intencji! Zwykle osoby



w spektrum takich naprawde nie maja, po prostu sa soba inaczej niz ty.

I Osamotnienie

Osoby z autyzmem moga by¢ bardzo osamotnione nawet wtedy, gdy
sg otoczone bliskimi ludZzmi; czesto nie rozumieja postepowaniainnychisa
zagubione w relacjach z innymi. Wiele oséb w spektrum chce miec relacje,
chce nawigzywac kontakt, dlatego twoja sSwiadomosc tego, na czym polega
autyzm, jest tak niezwykle istotna.

¥ Lek i niepewnos¢

Wiele os6b w spektrum autyzmu odczuwa obawy i niepewnosc w zwyktych,
banalnych sytuacjach i szuka wtasnych sposobow na redukcje stresu czy
leku. Natomiast moga one by¢ bezbronne wobec realnych zagrozen i zda-
rza sie, ze sg w rozny sposob wykorzystywane przez innych.

I Wtaczenie spoteczne

Osoby w spektrum autyzmu chca by¢ zrozumiane, chca mie¢ swoje miegj-
sce w spotecznosci, chca uczestniczy¢ w réznych wydarzeniach wspélnie
z innymi, chociaz wymaga to zazwyczaj wyraznego dostosowania srodowi-
skaioferowanychustugdoichspecyficznych potrzeb. Wieleinstytucjikultury
i zycia codziennego (muzea, galerie sztuki, biblioteki, kina czy nawet hiper-
markety) udowadniaja, ze jest to catkowicie mozliwe i wcale nie takie trud-
ne, kiedy juz sie zrozumie, na czym polega spektrum autyzmu.

Zalecamy rowniez korzystanie z wiarygodnych zrodet informacji o autyzmie
oraz konsultowanie tresci ze specjalistami w tej dziedzinie.
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Fundacja SYNAPSIS jest organizacjg pozytku publicznego, ktora dziata
od 1989 roku. Pomaga dzieciom i dorostym w spektrum autyzmu, pro-
wadzac diagnoze, specjalistyczng terapie i rehabilitacje, a takze wspie-
rajacich rodziny. Poprzez dziesiatki kampanii i akcji buduje Swiadomosc
spoteczna na temat autyzmu oraz uwrazliwia innych na potrzeby osob
w spektrum autyzmu, ich roznorodnos¢, odmienny sposob odbierania
Swiata, dazac do wtaczenia ich w zycie spoteczne.

W ramach serii ukazaty sie:

[ 0soby w spektrum autyzmu.
Pakiet informacyjny dla pracownikéw stuzby zdrowia

[ Osoby w spektrum autyzmu.
Pakiet informacyjny dla stuzb ratowniczych i interwencyjnych

[ 0soby w spektrum autyzmu - dostepnos¢ urzedu.
Pakiet informacyjny dla pracownikéw administracji publicznej

' Dobro dziecka z autyzmem w procesie okreslania
sposobu wykonywania wtadzy rodzicielskiej.
Pakiet informacyjny dla profesjonalistow i rodzicéw

Publikacja powstata w ramach projektu “Zostan
rzecznikiem wtasnej sprawy! Upodmiotowienie osob d
Iceland

z autyzmem”, realizowanego z dotacji programu
Aktywni Obywatele - Fundusz Krajowy, finanso- Liechtenstein  Active
wanego przez Islandie, Liechtenstein i Norwegie Norway citizens fund
w ramach Funduszy EOG.



