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DZIALANIA STOWARZYSZENIA POMOCY
OSOBOM AUTYSTYCZNYM ,,DALEJ RAZEM”
JAKO PRZYKLAD INICJATYWY SPOLECZNEJ

NA RZECZ OSOB Z AUTYZMEM I ICH RODZIN
ZAGROZONYCH WYKLUCZENIEM SPOLECZNYM

Streszczenie: Zycie niesie wiele sytuacji trudnych, z ktorymi cztowiek nie zawsze jest
w stanie sobie poradzi¢. Dzieje sig¢ tak m.in. w momencie, kiedy na $wiat przychodzi dziecko,
ktorego rozwoj jest zaburzony. Zycie calej rodziny zostaje naznaczone. Rodzina potrzebuje
wsparcia. Czgsto sami rodzice podejmuja wspdlnie dzialania, by mimo swej sytuacji Zy¢ nor-
malnie. Nie jest to tatwe, bywa bowiem, ze autystyczna codzienno$¢ zamyka rodzing w swym
kregu, na marginesie zycia spotecznego.

Stowa kluczowe: autyzm, osoba autystyczna, rodzina osoby autystycznej, zagrozenie wyklu-
czeniem spolecznym, wsparcie spoteczne.

1. Wstep

Zycie niesie wiele sytuacji trudnych, z ktorymi cztowiek nie zawsze jest w stanie
sobie poradzi¢. Dzieje si¢ tak m.in. w momencie, kiedy na $wiat przychodzi dziecko,
ktérego rozwoj jest zaburzony. Zycie calej rodziny zostaje naznaczone, jej funkcjo-
nowanie ulega dezorganizacji. Rodzina potrzebuje zwykle wsparcia. Czgsto sami
rodzice podejmuja wspdlne dziatania, by mimo swej sytuacji zy¢ normalnie. Nie jest
to latwe, bywa bowiem, ze autystyczna codzienno$¢ zamyka rodzing w swym kregu,
na marginesie zycia spotecznego. Rodzina, na skutek uwiktania w niepetnospraw-
no$¢ dziecka, nie moze, nie chce, nie potrafi zaistnie¢ na gruncie zycia spotecznego.
Takze samo spoleczenstwo, czgsto przepetnione stereotypami, zamyka si¢ na osoby
postrzegane jako inne, gorsze, ktore trzeba inaczej traktowac.

Zjawisko wykluczenia spotecznego, kiedy$ marginalne, odnoszace si¢ ,,do jed-
nostek patologicznych, zdemoralizowanych, prowadzacych pasozytniczy tryb zycia,
zwykle pozostajacych w konflikcie z prawem, zdegenerowanych materialnie i mo-
ralnie”! — dzi$ o zasiegu zatrwazajacym, staje sie czesto codzienno$cia rowniez tych

' G. Mitkowska, Wprowadzenie, [w:] G. Mitkowska (red.), Nastepstwa wykluczenia spolecznego
dla kobiet, dzieci i rodzin. Wybrane zagadnienia, Stowarzyszenie Penitencjarne ,,Patronat”, Zielona
Gora 2004, s. 5.
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0s0b, ktore ,,wyrzucone zostaly poza nawias zycia spotecznego (wykluczone) w wy-
niku zachodzacych przemian spotecznych czy gospodarczych. [...] osob, ktore
z okreslonych przyczyn (indywidualnych czy spotecznych) nie moga wtasnym sta-
raniem zaspokoi¢ swoich podstawowych potrzeb zyciowych, uczestniczy¢ w zyciu
zawodowym, spotecznym, rodzinnym’”. Do grupy wykluczonych niewatpliwie za-
liczy¢ mozna takze osoby z niepetnosprawnoscia. Tak wigc i osoby autystyczne oraz
ich rodziny, rodzicow, ktorzy doswiadczajac autystycznej codziennosci, cierpig cier-
pieniem swych dzieci, do§wiadczaja wieloletniego obciazenia i braku mozliwosci
odpoczynku oraz pogorszenia stanu zdrowia. Zabiegani, zmagajacy si¢ z zyciem,
najczesciej nie manifestuja swych probleméw, a pozostawieni bez wsparcia — staja
si¢ niewydolni opiekunczo i ekonomicznie, co poteguje ich poczucie gorszej jakosci
zycia.

2. Geneza i cele Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym
»Dalej Razem” w Zielonej Gorze

Z inicjatywy grupy rodzicow w 2001 r. powstato Stowarzyszenie Pomocy Osobom
Autystycznym ,,Dalej Razem™. Stowarzyszenie to byto — i jest nadal — odpowiedzia
rodzicoOw na wiasna bezradno$¢, bezsilnos¢ i1 brak wsparcia spotecznego. Powstato
z ogromnej potrzeby radzenia sobie z autystyczna codzienno$cia. Jak sama nazwa
wskazuje, rodzice ci zadeklarowali wspodlne zmaganie si¢ z problemami wynikaja-
cymi z autyzmu wiasnych dzieci. Do$wiadczenie zyciowe rodzicow niejednokrotnie
bowiem pokazato im, ze jednostka i jej problemy czgsto ,,gina” w wielosci proble-
mow spotecznych. Tworzac SPOA, przepehieni byli nadzieja, ze wspolnym wysit-
kiem sa w stanie osiagnac¢ wigcej, ze ich indywidualne problemy (poprzez ukazanie,
ze jednak nie sg to jednostkowe przypadki) zostang zauwazone, potraktowane po-
waznie i doczekaja si¢ dzialan prowadzacych do ich rozwiazania. Rodzice, podej-
mujac si¢ aktywnosci w ramach Stowarzyszenia, wierzyli, ze sa w stanie poprzez
,»gloszenie prawdy o autyzmie” wydoby¢ problem z kregu tematow tabu; sprawic,
ze osoby dotknigte autyzmem beda mogly wyjs¢ z ukrycia bez wzbudzania sensacji
1 narazania si¢ na przykro$ci ze strony otoczenia, ktore w zderzeniu z inno$cia nie
zawsze jest w stanie ja zrozumiec i zaakceptowac. Wazne dla tych walczacych rodzi-
cow bylo to, by ich dzieci mogly by¢ rehabilitowane, edukowane, by jako$¢ ich zy-
cia byta dla nich satysfakcjonujaca. Te wszystkie oczekiwania, nadzieje rodzice sami
aktywnie pragngli urzeczywistnia¢, nie czekajac, az kto$ zrobi to za nich. Podjeli
wyzwanie, zrobili pierwszy krok na drodze oswajania autyzmu w spoleczenstwie.

Niewatpliwie to wszystko wybrzmiato w przyjetych celach dziatalnosci Stowa-
rzyszenia, wsrod ktorych wymienia sig:

2 Tamze, s. 5.
3 Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,,Dalej Razem” bedzie nazwane dalej ,,Stowa-
rzyszeniem” lub SPOA.
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a) wszechstronna pomoc osobom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ich ro-
dzinom w sprawach dotyczacych diagnozy, edukacji, rehabilitacji, poprawy zdrowia
oraz aktywizacji zawodowej i spotecznej,

b) propagowanie w spoteczenstwie wiedzy o autyzmie, problemach oséb auty-
stycznych i mozliwos$ciach ich edukacji i rehabilitacji,

¢) utworzenie kota wsparcia dla rodzicow i1 opiekunow osob autystycznych,

d) utworzenia osrodka diagnostyczno-edukacyjnego dla dzieci, mtodziezy i do-
rostych dotknigtych autyzmem,

e) $wiadczenie ustug w zakresie posrednictwa pracy, doradztwa personalnego
i posrednictwa zawodowego®.

Przez wszystkie lata swego istnienia Stowarzyszenie z zaangazowaniem stara si¢
osiaga¢ swe cele, rozwijajac si¢ dynamicznie, zyskujac coraz wigksze uznanie
w srodowisku lokalnym i og6lnopolskim.

3. Misja i zadania Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym
»Dalej Razem” w Zielonej Gorze

Stowarzyszenie w swych dziataniach kieruje si¢ potrzeba i konieczno$cia realizowa-
nia istotnej misji spotecznej, w ktdrej zwraca si¢ szczegdlng uwage na to, ze ,,w do-
bie przyspieszonego rozwoju nauki i sprzyjajacych warunkow, w jakich znajduje si¢
dzi$ Polska, autyzm nie moze by¢ wyrokiem skazujacym na samotnos¢, wyklucze-
nie i cierpienie” .

Aktywno$¢ cztonkow SPOA dowodzi istnienia grupy zaangazowanych osob,
ktore pragna ,,przywroci¢ §wiatu Osoby z Autyzmem — stworzy¢ Im warunki do
rozwoju i godnej egzystencji na kazdym etapie zycia od momentu diagnozy™®, za-
pewniajac wielotorowa pomoc, skupiajac wokot siebie specjalistow, inspirujac zmia-
ny, interweniujac w sytuacjach trudnych, dajac wsparcie w codziennym zyciu 0so-
bom autystycznym i ich rodzinom.

Wszelkim dziataniom Stowarzyszenia przy$wieca troska o ochrong niezbywal-
nej godnosci osoby autystycznej i kazdego z cztonkow jej rodziny, o przestrzeganie
praw cztowieka, w mysl zasad rownosci, praworzadnosci 1 sprawiedliwosci.

Zycie pokazato niejednokrotnie, ze SPOA jest waznym ,,punktem na autystycz-
nej mapie”, ,,drogowskazem na drodze wyjscia z kregu” autystycznych problemow.
W mysl przyjetej misji, realizujac wyznaczone cele, Swiadczy liczne 1 réznorodne
swoiste ushugi na rzecz swych podopiecznych, wsrod ktorych wymienia si¢ m.in.:
,prowadzenie terapii, rehabilitacji i edukacji pozaformalnej, [...], podejmowanie
réznych dzialan spolecznych na rzecz osob dotknigtych autyzmem (prowadzenie

4 Statut Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym ,,Dalej Razem” w Zielonej Gorze,
rozdz. II. Cele i sposoby dzialania, § 6, Zielona Goéra 2011, s. 2.

5 www. autyzm. zgora.pl/ misja SPOA (4.10.2011).

¢ Tamze.
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osrodka o charakterze diagnostyczno- edukacyjnym dla osob ze spektrum autyzmu,
organizowanie okazjonalnych imprez, turnuséw rehabilitacyjnych, instruktazowych
1 wczaséw rodzinnych, prowadzenie dziatalnosci szkoleniowej i o§wiatowej, [...]
realizacj¢ akcji promujacych wiedz¢ o autyzmie), [...] organizowanie [...] narad,
konferencji i seminariow w celu popularyzacji wiedzy o autyzmie i wymiany do-
$wiadczen” .

Realizacja wszelkich dziatan SPOA opiera si¢ na pracy spotecznej cztonkow, jed-
nak nalezy doda¢, ze do prowadzenia swych spraw Stowarzyszenie moze zatrudniac¢
pracownikow, co zreszta czyni, a co nie powinno dziwi¢ w kontekscie 120 cztonkow
SPOAS® oraz wzrostu z roku na rok liczby przeprowadzanych w Stowarzyszeniu
diagnoz (w 2010 r. — 76, z czego u 42 0s6b potwierdzono zaburzenia ze spektrum
autyzmu; na chwilg obecna ,,kolejka” oczekujacych na diagnozg to 70 osob: dzieci
w r6znym wieku i mlodziez). Poza tym kazdy rok zamyka si¢ ogromna liczba godzin
terapii podstawowej i specjalistycznej (przeszto 12 tys. godzin terapii w 2010 1.).° To
wszystko, a jednoczes$nie troska o jako$¢ podejmowanych dziatan, wymusza podej-
mowanie wspolpracy ze specjalistami, bazowanie na autorytetach, ciagte doskonale-
nie si¢, specjalizacj¢ dziatan. Terapeuci, psycholodzy, nauczyciele, lekarze, wolon-
tariusze — to tylko niektore osoby realizujace zadania w Stowarzyszeniu. Jak mowia
sami ,,pracownicy Stowarzyszenia”, ich bogactwem jest roznorodno$¢: s to ludzie
w ro6znym wieku, kazdy przychodzi z innym bagazem do§wiadczen zyciowych, za-
wodowych. Wywodza si¢ z r6znorodnych srodowisk spotecznych i wielu miejsco-
wosci, w rozny sposob postrzegaja swiat, ale potrafia ze soba rozmawia¢, uzupenia-
ja si¢ w dziataniu, ktorego celem jest dobro dziecka'®.

4. Przyklady dzialan Stowarzyszenia
na rzecz osob autystycznych i ich rodzin"

Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,,Dalej Razem” jest przyktadem do-
brych praktyk w zakresie podejmowania dziatan na rzecz osob autystycznych i ich
rodzin. W swym dziataniu kieruje si¢ dobrem ,,ustugobiorcow”, wtasciwie to dobro
rozumiejac. Dana ustuga odpowiada konkretnej potrzebie. Konieczno$¢ wsparcia
dziecka i jego rodziny jest oczywista, bo przeciez skala i ztozono$¢ autyzmu jest
istotna. Liczba 0sob autystycznych kaze traktowac ich problemy powaznie. Problemy

7 Statut..., rozdz. II, §7, s. 2.

8 Systematycznie rosnie liczba cztonkéw SPOA, o czym $wiadcza dane: w 2009 r. Stowarzyszenie
zrzeszato 72 osoby, a na koniec 2010 r. juz 119.

? Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym
,Dalej Razem” w 2010 roku, Zielona Goéra 2011.

10 www.zgora.pl/ zespot SPOA (15.10.2011).

"W tekscie zaprezentowano tylko nieliczne, acz najbardziej reprezentatywne dziatania SPOA.
Dla wzbogacenia wiedzy nt. dziatan podejmowanych przez Stowarzyszenie warto si¢ggna¢ do zrodia
internetowego: www. autyzm.zgora.pl.
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te dotycza: diagnozy autyzmu, mozliwos$ci terapii 0sob autystycznych, ograniczen
w edukacji dzieci autystycznych, aktywno$ci zawodowej dorostych autystow!2.

Dodajmy jeszcze, ze autyzm jest wcigz odkrywanym zaburzeniem, wszyscy caty
czas ucza si¢ autysty i pracy z nim. Generalnie niewiele wiedza na ten temat i opinia
spoteczna, i nawet niestety ci, ktérzy wiedzie¢ powinni (lekarze), co skutkuje moz-
liwoscia popetniania btedow diagnostycznych. Ten niski poziom wiedzy na temat
autyzmu skutkuje zaréwno brakiem kompleksowego systemu wsparcia osob auty-
stycznych i ich rodzin, jak i negatywnymi postawami spolecznymi (stereotypami,
uprzedzeniami).

W zaprezentowanej sytuacji kazde dziatanie mogace ja zmienic jest dziataniem
na wagg zlota. W ten obszar bardzo umiejetnie wpisato si¢ SPOA ze swymi ustuga-
mi, ktorych liczba i zakres si¢ sukcesywnie rozszerzaja, a ich jako$¢ rosnie.

To potrzeby spoteczne sprawily, ze SPOA podjglo sig realizacji diagnozy auty-
zmu. ,,W przypadku autyzmu niezmiernie wazne jest wczesne objecie dziecka spe-
cjalistyczna opieka. Wczesna fachowa diagnoza, profesjonalnie prowadzona terapia
i determinacja rodzicow sa w stanie sprawic, iz osoby autystyczne beda w stanie
prowadzi¢ w miar¢ samodzielne doroste zycie” 1.

Jednak glownym punktem dziatan SPOA jest terapia. Podejmuje si¢ wszelkie kro-
ki, by terapie byly mozliwie dostepne i tanie, dba si¢ o ich r6znorodno$¢ i wysoka ja-
kos$¢!. Zgodnie z zasadami terapii wazna jest wspoOlpraca wszystkich oséb w niej
uczestniczacych. By umozliwi¢ realizacje¢ tej zasady, SPOA prowadzi ustuge konsul-
tacji, zardwno dla rodzicow, jak i nauczycieli, ktorych dzieci/uczniowie do§wiadczaja
zaburzen ze spektrum autyzmu. Bez zaangazowania rodzicow, nauczycieli i $cistej ich
wspotpracy ze specjalista terapia traci sens, gdyz ujednolicenie celow i sposobdw tera-
pii daje wigksza szansg na poprawe funkcjonowania osob z autyzmem?'.

Dopehieniem terapii sa w Stowarzyszeniu zajecia uzupelniajace: konsultacje
neurologiczne, grupowe zajgcia ruchowe, terapia metoda Tomatisa, kynoterapia, za-
jecia metoda Weroniki Sherborne.

Kolejnym bardzo istotnym obszarem dziatalno$ci SPOA jest to, co stanowito
zamyst powotania Stowarzyszenia, a mianowicie wsparcie dla rodzicow. Rodzice
moga skorzysta¢ z poradnictwa spoteczno-prawnego, poradnictwa psychologiczno-
-pedagogicznego, zaje¢ z dramy, grup wsparcia. Na szczeg6lna uwage zastuguje
wlasnie grupa wsparcia, ktora stanowi pewna alternatywe wobec ,,spotecznej samot-
nos$ci i bytowania na marginesie zycia spotecznego”. We wlasnym gronie rodzice moga
poczu¢ si¢ dobrze, ,,normalnie”, nie musza si¢ thumaczy¢ z bycia rodzicem takiego

12" A. Rudzinska-Rogoza, J. Lipinska-Loks (red.), Osoba autystyczna w rodzinie i srodowisku lo-
kalnym. Doswiadczenia lubuskie, SPOA ,,Dalej Razem”, Zielona Goéra 2010; por. filmy: ,,Nasz Au-
tyzm”, ,,Moje zycie nie jest pomytka”.

3 www.autyzm.zgora.pl/ diagnoza; por. Rozmowy z terapeutkami SPOA, ,,Dalej Razem”, Zielo-
na Gora 2010 (materiat niepublikowany).

4 www. autyzm.zgora.pl/oferta; por. Rozmowa z S. Cycula — prezesem SPOA ,,Dalej Razem”
w Zielonej Gorze, Zielona Gora 2008-2011 (material niepublikowany).

15 www.autyzm. zgora.pl/konsultacje (20.10.2011).
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,innego, dziwnego” dziecka, czuja si¢ rozumiani i akceptowani. Dzigki grupie kaz-
dy z rodzicéw moze wzmocni¢ swoja samooceng. Dzigki poczuciu wspolnoty, em-
patycznemu zrozumieniu rodzice sa dla siebie wzajemnie terapeutami'®. Grupa
wsparcia jest przejawem troski Stowarzyszenia o kondycje psychofizyczna osob
z niej korzystajacych.

Podobna funkcje¢ z pewnoscia petnia wyjazdy integracyjne rodzin, ktore daja
takze mozliwo$¢ zaciesniania wigzi, intensywnej pracy terapeutycznej oraz pozwa-
laja rodzinom na ,,namiastke wakacji”.

Wazne z punktu widzenia podnoszenia §wiadomosci spolecznej dziatan sa
warsztaty organizowane dla wszystkich tych, ktorzy w kontakcie z autysta odczu-
waja potrzebe wzbogacenia swych kompetencji, a takze dla tych, ktérzy chca
po prostu dowiedzie¢ si¢ czego$ o zaburzeniach ze spektrum autyzmu i o osobach
ich doswiadczajacych. Przyktadem takich warsztatow moga by¢ ,,lekcje autyzmu”,
90-minutowe spotkania terapeutek ze studentami pedagogiki, podczas ktorych moz-
na posias¢ podstawowa wiedzg na temat autyzmu i — co wzbudza szczeg6lne zainte-
resowanie studentow — poczué, jak autySci odbieraja Swiat. By¢ moze tego typu za-
jecia pozwola w realnym kontakcie z autysta inaczej spojrzec na jego zachowanie.

Obok warsztatow, ktore sa przyktadem troski Stowarzyszenia o spoleczng inte-
gracj¢ osOb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, niezmiernie wazna jest realizacja
wielu réznorodnych projektéw. Nalezy wsrod nich wymieni¢ te, ktore odbity sig
szerokim echem w $rodowisku lokalnym, a mianowicie:

a) ,,Autystycznie uzdolnieni. Mamy historie!” — swoisty pamig¢tnik stowarzysze-
niowych mam, prawdziwe historie napisane przez los zarejestrowane w formie wi-
deoblogu, audiobooka. W ramach projektu rodzice stworzyli takze film: ,,Nasz Au-
tyzm”, ktory stanowi zapis relacji z zycia rodzin: ,,szok na skutek uzyskania
diagnozy autyzmu u dziecka, walka o normalno$¢ w codziennym zyciu, b6l i nadzie-
ja... Portret szczesliwych rodzin, obalajacy mity” .

b) ,,Autystycznie uzdolnieni. Zobowiazani wiedza” — projekt o charakterze ba-
dawczym ukazujacy sytuacje rodzin osob z autyzmem, wiedzg 1 postawy otoczenia.
Rezultatem projektu jest m.in. monografia: ,,Osoba autystyczna w rodzinie i $rodo-
wisku lokalnym. Doswiadczenia lubuskie” i przekazanie zestawu ksiazek dotycza-
cych autyzmu (o wartosci 10 tys. zt) do Pedagogicznej Biblioteki Wojewodzkiej im.
M. Grzegorzewskiej w Zielonej Gorze;

c) ,,Autystycznie uzdolnieni. Razem/Wspdlna sprawa” — cykl szkolen i warszta-
tow dla uczniéw roéznego typu szkot i studentow specjalnosci pedagogicznych Uni-
wersytetu Zielonogorskiego — by wszyscy oni posiadali wiedzeg na temat autyzmu,
by w swoim zyciu, przysztej pracy zawodowej nie kierowali si¢ stereotypami, by
,,0sWoi¢ ich z autyzmem”. W ramach projektu powstat takze drugi stowarzyszenio-
wy film: ,,Moje zycie nie jest pomytka”, ktorego celem jest ,,zainicjowanie dyskusji
na temat przyszlosci dorostych osob z autyzmem”. W premierze studenckiej filmu
wzigto udzial blisko 200 0séb;

16 www.autyzm. zgora.pl (21.10.2011).
17 Sprawozdanie merytoryczne ... 2009, s. 14.
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d) ,,Autystycznie uzdolnieni. Fala solidarnosci” — to ,,pi¢¢ starannie dobranych
szkot srednich z pigeiu roznych powiatow, okoto czterystu uczniow z pigtnastu klas,
szescdziesiat godzin warsztatow, pigtnascie godzin dyskusji, dziesiatki zaproszo-
nych gosci i dziennikarzy™ '8;

e) kalendarze (od 2009 roku) — kazdego roku w domach darczyncow, przyjaciot
Stowarzyszenia i wielu przypadkowych osob wisza kalendarze, ktoére oprocz warto-
$ci artystycznej maja warto$¢ informacyjna — reklamuja dziatania SPOA, ale przede
wszystkim wyzwalaja aktywno$¢ podopiecznych Stowarzyszenia przy tworzeniu
kalendarzy oraz przyblizaja spoteczenstwu problematyke autyzmu i same osoby
Z autyzmem,

1) ,,Wsparcie 0sob z autyzmem” — SPOA przystapito do projektu, ktorego celem
jest aktywizacja spoleczna i zawodowa 0sob z calosciowym zaburzeniem rozwoju
oraz wypracowanie koncepcji ,,Systemu wspierania aktywizacji spolecznej i zawo-
dowej dorostych os6b z autyzmem™:

g) ,,Laboratorium Pracy” — podopieczni Stowarzyszenia pod kierownictwem
ekspertow stworzyli m.in. 5. numer biuletynu oraz kalendarz 2012. Marzeniem jest,
by w zabytkowej Willi Suckera (siedzibie SPOA) powstat m.in. Zaktad Aktywnosci
Zawodowej, co bedzie ogromnym sukcesem rodzin i stumilowym krokiem na dro-
dze do inkluzji spolecznej 0s6b autystycznych.

Obok projektow warto wspomnie¢ o akcjach i imprezach okoliczno$ciowych,
ktore zawsze przyswiecaja idei podnoszenia swiadomosci spolecznej na temat auty-
zmu, osob autystycznych (walka ze stereotypami) oraz ,,integracji dwoch swiatow
— autyzmu i normalno$ci”. Warto wigc wspomnie¢ coroczne obchody Europejskiego
Tygodnia Autyzmu, Konferencjeg ,,Sytuacja Oséb z Autyzmem w Wojewddztwie Lu-
buskim”, panel ekspercki ,,Autyzm — Wyzwanie dla Lubuskiego”, konferencje ,,Po-
ciag do Terapii”. W kazdym z tych dziatan postuluje si¢ o rowno$¢ praw i godne
miejsce 0sob z autyzmem i ich rodzin w systemie wsparcia.

Mysl ta przyswieca takze Swigtowaniu Dnia Dziecka, Mikotajek, Festynu Rodzin-
nego, a takze akcjom promocyjnym, w ktorych powszechnie pojawiaja si¢ materiaty
promocyjne (np. koszulki, torby, podktadki, otéwki, magnesy, ulotki, biuletyny).

Od momentu przeniesienia do nowej siedziby —,,swego miejsca na Ziemi” czton-
kowie SPOA i ich przyjaciele zyja kampania ,, Tchnij nowego ducha. Stworz o$rodek
dla 0s6b z autyzmem”, ktorej celem jest zebranie srodkow w wysokosci 3 min zt na
uruchomienie witasnie osrodka, gdzie osoby z autyzmem znajda wszechstronne
wsparcie'’.

Wszystkie wymienione przyktady dziatan Stowarzyszenia na rzecz oséb au-
tystycznych i ich rodzin $wiadcza o wielosci i r6znorodnosci podejmowanych
inicjatyw.

Sa to zaréwno tzw. dziatania statutowe, jak i rzeczywiste inicjatywy spoteczne,
okazuje si¢ przeciez, ze kazdy moze, chce i... powinien podejmowaé dzialania

8 www.autyzm.zgora.pl/projekty.

19 W ramach o$rodka funkcjonuje juz przedszkole dla dzieci autystycznych o charakterze integra-
cyjnym, a w planach jest miejsce aktywnosci zawodowej dorostych autystow.
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w interesie wlasnym, swego dziecka czy wreszcie Stowarzyszenia. Jednoczesnie na-
lezy dodaé, ze wsrod dziatan SPOA odnajdujemy zarowno te realizowane w sposob
ciagly 1 systematyczny, o charakterze cyklicznym, jak i te okazjonalne, akcyjne.
W pewnym momencie nie ma to jednak wigkszego znaczenia, wazne bowiem jest to,
by te wszystkie dziatania byty efektywne, realizowaly misj¢ Stowarzyszenia.

Przed Stowarzyszeniem wiele pracy, liczne i réoznorodne wyzwania na przy-
sztos¢ dotyczace dziatan w zakresie: rozwoju kadry (inwestowanie w jej doksztatca-
nie, intensyfikowanie wspolpracy z wolontariuszami, rozwijanie kompetencji rodzi-
cow, ktorych profesjonalizm jest podstawa prawidlowej rehabilitacji dziecka, rozwoj
form terapii, rozwdj zaplecza — troska o dobre warunki lokalowe).

SPOA nieustannie dazy do zmiany otoczenia ,,mentalnego”, tzn. zmiany postaw
spotecznych wobec autystow poprzez zmiang poziomu wiedzy w spoteczenstwie, co
jest ogromnie wazne, gdyz: ,,niewiedza prowadzi do braku zrozumienia, obojgtno-
$ci, a czesto wrecz objawow nietolerancji czy agresji”?. Istotnym zamierzeniem jest
takze stworzenie programu eliminowania dyskryminacji autystow w sferach: eduka-
cji, opieki zdrowotnej, prawa do pracy, prawa do uczestniczenia w zyciu spolecz-
nym, prawa do niezaleznego zycia i mieszkania oraz prawa do korzystania z r6zno-
rodnych ustug pomocy spolecznej oferowanej w sytuacji potrzeby.

Plany sa ambitne, jednak dotychczasowa dziatalno§¢ Stowarzyszenia pozwala
ufaé, ze zostang one wcielone w zycie, stajac si¢ wstepem do realizowania kolejnych
ustug na rzecz os6b autystycznych i ich rodzin, wciaz jeszcze czgsto napotykajacych
w codziennym zyciu przejawy wykluczenia spotecznego, ktére samo w sobie jest
negatywnym zjawiskiem spotecznym i pociaga za soba kolejne negatywne skutki
(poczucie osamotnienia, nizszosci wobec innych o0sob, poczucie wstydu z powodu
wlasnej nieefektywnosci i poczucie bezsilnosci)?'.

5. Refleksja koncowa

Wedhug szacunkowych danych w Polsce jest ok. 30 tys. osdb autystycznych (w tym
20 tys. dzieci oraz 10 tys. 0séb dorostych). Problem autyzmu dotyczy rowniez ro-
dzin oséb nim dotknigtych, co tacznie daje grupg ok. 100 tys. 0séb. Liczba zachoro-
wan stale wzrasta, cho¢ przyczyny tego stanu rzeczy nie sa w pelni znane. Fakty te
nie podlegaja dyskus;ji.

Dlaczego wigc tak trudno podejmowac dialog, ktorego celem powinno by¢ opra-
cowanie programu dziatan na rzecz osob autystycznych i ich rodzin, stworzenie sys-
temu diagnozy, terapii, aktywizacji zawodowej i spotecznej oso6b autystycznych,
zbudowanie sieci wsparcia rodzin autystow?

Dlaczego, skoro przyznajemy osobom autystycznym, niepetnosprawnym prawa,
to napotykaja one pigtrzace si¢ trudnosci, by moc z tych praw korzystac?

20 www.autyzm. zgora.pl/plany ( 5.10.2011); por. A. Rudzinska-Rogoza, J. Lipinska-Lok$, wyd.
cyt.

g 21 1. Pospiszyl, Patologie spoleczne, PWN, Warszawa 2008.
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Dlaczego z taka tatwoscig przychodzi ocenianie ludzi, kiedy si¢ ich tak napraw-
de¢ nie zna, nic nie wie o ich potrzebach, problemach, mozliwosciach i ogranicze-
niach? Tak tatwo, nie znajac realidbw czyjegos zycia, podejmowaé decyzje, ktorych
konsekwencje bedzie ten ktos ponosit. Latwiej w ,,innym” zobaczy¢ ,,zbednego”, niz
dostrzec ,,wyjatkowego” czy... siebie samego, wszak wigcej nas taczy, niz dzieli.
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ACTIONS OF THE AUTISTIC PEOPLE HELP ASSOCIATION
"TOGETHER FORWARD” AS AN EXAMPLE OF SOCIAL
INITIATIVES FOR PEOPLE AT RISK OF SOCIAL EXCLUSION
AND THEIR FAMILIES

Summary: Life carries many difficult situations, whom a man is not always able to deal with.
One of them is when a child whose development is disrupted is born. The existence of
the whole family is affected by it. The family needs support. Often the parents take common
actions to live normally despite their situation. It is not easy, because sometimes everyday
existence of the autistic closes the family in its own circle, on the margins of society.

Keywords: autism, autistic person, autistic person’s family, social exclusion threat, social
support.
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