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Przedmowa

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorders, ASD) naleza obecnie do najczestszych problemow
rozwojowych. Szacuje sie, ze wystepujg one u wiecej niz jednej na sto oséb, a liczba takich diagnoz wciaz
rosnie. Stawia to szczegdlne wyzwania przed wspoétczesnymi spoteczernistwami, ktére musza jak najszybciej
wypracowacé efektywne systemy wsparcia dla oséb z ASD i ich rodzin. Zgodnie z pozytywng tendencja
zarysowujaca sie wyraznie w dziataniach rehabilitacyjnych, istotny wptyw na ksztatt oferowanego wsparcia
powinni miec¢ ludzie, ktérzy bezposrednio z tej pomocy korzystaja. Od oséb z ASD i ich opiekunéw mozemy
sie najlepiej dowiedzied, jak postrzegajg swoje zycie, czego potrzebuja, jakie bariery utrudniajg im osigganie
celéw i w czym widza swoje szanse oraz mozliwosci. To unikatowe spojrzenie ,od wewnatrz” ma wartos$¢
szczegblng, zadna pomoc nie moze by¢ bowiem skuteczna, jesli nie trafia w rzeczywiste potrzeby i oczekiwania.
Znaczenie informacji pochodzacych od oséb z ASD znacznie wykracza poza ich uzyteczno$é w planowaniu
wsparcia. Zyjac z tymi ludzmi w tych samych miastach czy wsiach zazwyczaj nie wiemy o nich prawie nic.
Spostrzegamy ich przez pryzmat ,innego”, ,dziwacznego” zachowania, ktore trudno zrozumiec i ktére czasem
wywotuje nawet poczucie zagrozenia. Dowiedzenie sie, jak ,0d srodka” wyglada sytuacja osoby z autyzmem,
to warunek niezbedny do budowania relacji opartych na zrozumieniu i poszanowaniu.

Ogodlnopolski Spis Autyzmu (OSA) stworzyt cenng okazje do zgromadzenia informacji na temat réznych
aspektéw zycia dorastajgcych i dorostych oséb z ASD. Dzieki przemyslanemu doborowi badanych i wysitkowi
wtozonemu w dotarcie do rodzin mieszkajgcych we wszystkich czeséciach Polski, dostarczyt danych, jakich
dotychczas zadne badanie przeprowadzone w naszym kraju nie przyniosto. Nie jest to oczywiscie pierwszy
projekt tego typu. Powszechnie znane sg znakomite raporty Fundacji Synapsis, z ktérych kilka poswiecono
sytuacji dorostych z autyzmem®™. Raport przedstawiony w niniejszej publikacji jest najbardziej aktualnym i najob-
szerniejszym badaniem nad sytuacjg mtodziezy i dorostych z ASD w Polsce. Mozna w nim znalez¢ informacje
na temat stanu zdrowia oséb z ASD, dostepnych im ustug medycznych i edukacyjnych, zapotrzebowania na
pomoc terapeutyczna, specyfiki kontaktéw z innymi ludzmi, aktywnosci zawodowe;j i spedzania wolnego
czasu - trudno bytoby tu wymienié¢ wszystkie poruszone w tej publikacji zagadnienia. Informacji udzielito
129 oséb z ASD oraz 360 rodzicéw, co stawia to badanie w rzedzie najbardziej miarodajnych opracowan
dotyczacych sytuacji oséb z ASD w naszym kraju. Bardzo interesujacy jest w nim watek relacji spotecznych
oraz zainteresowania formami wsparcia takimi, jak wolontariat kolezenski. Warto w tym miejscu wspomniec,
7e Stowarzyszenie Mary i Max od kilku lat aktywnie promuje i z sukcesem realizuje w Polsce idee wolontariatu
kolezenskiego skierowanego do 0séb z autyzmem (w postaci znanego zapewne niektérym Czytelnikom pro-
gramu Wolontariatu Kolezenskiego ,Mary i Max”). Niniejsze badanie przyniosto wiele informacji pomocnych
W rozwijaniu tego przedsiewziecia.

*  Zespdt AUTYZM-SYSTEM XXI (2004). Sytuacja dorostych oséb z autyzmem w Polsce. Raport 2004. Wydawnictwo: Fundacja
SYNAPSIS.

Rymsza A., Jankowska M., Dorociak H., Kuruliszwili S., Kuczynska A. (2013). Doroéli z autyzmem - obywatele Mazowsza.
Wydawnictwo: Fundacja SYNAPSIS oraz Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych.

Jankowska M., Rymsza A., Wilder E., Wroniszewska M. (2014). Autyzm - sytuacja dorostych. Wydawnictwo: Fundacja SYNAPSIS
oraz Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych.
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Opracowanie nie jest wolne od ograniczen, o ktérych nalezy pamietaé, zeby unikngé¢ nadmiernych
uogodlnien niektérych przedstawionych w nim wnioskéw i uproszczonej interpretacji danych. Relatyw-
nie niewielka cze$¢ oséb, do ktérych zwrdcono sie z zaproszeniem do udziatu w badaniu, odpowiedzia-
ta pozytywnie. W zwiazku z tym, mimo podjetych staran liczba uczestnikéw stanowi maty procent oséb
z ASD w wieku 12 lat i starszych, zyjacych w naszym kraju. W niektérych wojewddztwach nie uda-
to sie zebrac liczby badanych procentowo odpowiadajacej ogdlnej liczbie ludnosci. W badaniu udziat
wziety przede wszystkim wysoko-funkcjonujace (tj. w normie intelektualnej) osoby z ASD (cho¢ nalezy
zaznaczyc, ze rodzice udzielali informacji na temat szerszego spektrum oséb). Skonstruowany kwestionariusz byt
dostosowany do specyfiki funkcjonowania poznawczego oséb z ASD i zawierat wiele utatwien, pozwalajacych
osobom z autyzmem wzigé¢ udziat w tak rozbudowanym badaniu. Wiekszo$¢ oséb wypetnita kwestionariusz
on-line, nie byto wiec mozliwe zweryfikowanie informacji, np. dotyczacych posiadanej diagnozy. Wreszcie,
bogaty materiat z pewnoscig nie zostat w tym raporcie w petni wykorzystany i moze on by¢ poddany wielu
dodatkowym analizom.

Ostatnie w wymienionych powyzej ograniczen jest zarazem wielka zaletg raportu - zawarte w nim informacje
moga by¢ przedmiotem dalszych rozwazan i inspiracjg do kolejnych badan. Jest dla mnie Zrédtem osobistej
satysfakcji, ze grono Absolwentéw i Studentéw Wydziatu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego zaanga-
zowato sie w realizacje wymagajacego wielkiego naktadu sit projektu OSA, dostarczajgc wiedzy wzbogacajacej
nasz sposéb myslenia o sytuacji oséb z ASD oraz ich rodzin.

Ewa Pisula



Stowniczek

SEtOWNICZEK

AUTYZM - zaburzenie rozwoju charakteryzujace sie trudnosciami w nawigzywaniu i podtrzymywaniu relacji
spotecznych, komunikacji werbalnej i niewerbalnej oraz specyficznymi, powtarzajgcymi sie wzorcami zacho-
wan, zainteresowan i aktywnosci. Wsréd przyczyn autyzmu wymienia sie zaréwno czynniki genetyczne, jak
i Srodowiskowe, ktére wptywajg na rozwéj uktadu nerwowego. Przyczyny te nie s3 jednak jeszcze w petni
poznane. Autyzm nie jest chorobg i nie da sie go wyleczy¢. Wiele oséb z autyzmem korzysta natomiast z roz-
nego rodzaju wsparcia. Nie wiadomo, ile oséb z autyzmem zyje w Polsce. Badania przeprowadzone w innych
krajach wskazuja, ze autyzm moze wystepowac u przynajmniej jednej osoby na sto.

Autyzm to tak naprawde grupa zaburzen, zwana takze spektrum, ktore réznia sie od siebie nasileniem
poszczegdlnych objawdw. W sktad spektrum autyzmu wchodzg takie zaburzenia jak autyzm dzieciecy, zesp6t
Aspergera, autyzm atypowy czy inne catoSciowe zaburzenia rozwoju. W klasyfikacji zaburzen psychicznych
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-5 zastgpiono wszystkie te terminy zbiorczym poje-
ciem zaburzen ze spektrum autyzmu. W Polsce zaburzenia wchodzgce w sktad spektrum autyzmu sg wcigz
diagnozowane oddzielnie.

W niniejszym raporcie stowa ,autyzm” uzywamy w rozumieniu catego spektrum autyzmu, a wiec réwniez
zespotu Aspergera czy innych catosciowych zaburzen rozwoju. Gdy bedziemy odwotywac sie do konkretnego
zaburzenia, bedziemy uzywac jego petnej nazwy, np. autyzmu dzieciecego.

GRUPA KONTROLNA - grupa os6b traktowana w badaniu jako grupa odniesienia (poréwnawcza) w stosunku
do grupy badanej. W niniejszym raporcie grupe kontrolng stanowia osoby bez autyzmu, a zarazem podob-
ne do przebadanych oséb z autyzmem pod wzgledem proporcji kobiet i mezczyzn, wieku i wyksztatcenia.
Poréwnanie wynikow oséb z autyzmem z wynikami oséb z grupy kontrolnej pozwala na stwierdzenie, ktére
z tych wynikéw opisuja specyficzng sytuacje oséb z autyzmem, a ktére dotycza np. wiekszosci nastolatkéw
i dorostych, niezaleznie od tego, czy maja autyzm.

ROZNICAISTOTNASTATYSTYCZNIE - ro6znica miedzy wynikami réznych grup oséb badanych, ktéra z pew-
nym prawdopodobienstwem (w tym raporcie - 95%) odzwierciedla réznice miedzy populacjami, np. miedzy
nastolatkami i dorostymi z autyzmem w Polsce a ich réwiesnikami bez autyzmu. Jesli roznice nie s3g istotne
statystycznie, to bardziej prawdopodobne jest, ze wynikajg one z btedu losowego, a nie rzeczywistych réznic
miedzy populacjami.

WYSOKOFUNKCJONUJACE OSOBY Z AUTYZMEM - osoby o prawidtowym rozwoju intelektualnym,
a wiec bez niepetnosprawnosci intelektualnej. W niniejszym raporcie do tej kategorii zaliczamy rowniez osoby
z zespotem Aspergera.

ZESPOE ASPERGERA - zaburzenie nalezace do spektrum autyzmu, w ktérym nie wystepuja opdznienia
W rozwoju mowy ani rozwoju intelektualnym. Osoby z zespotem Aspergera, tak jak osoby z innymi zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu, maja natomiast trudnosci w nawigzywaniu relacji spotecznych, komunikacji
niewerbalnej oraz w obszarze aktywnosci i zainteresowan. W niniejszym raporcie osoby z zespotem Aspergera
zostaty wigczone do grupy wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem.
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RAPORT W PIGULCE

DLACZEGO POWSTAL TEN RAPORT?

Ogolnopolski Spis Autyzmu powstat w celu wypetnienia luki w naszej wiedzy na temat sytuacji mtodziezy
i dorostych z autyzmem w Polsce.

Szczegdlny nacisk zostat potozony na poznanie potrzeb wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem (w tym
0s6b z zespotem Aspergera) - grupy czesto pomijanej w badaniach i programach wsparcia. Raport uwzglednia

jednak réwniez sytuacje osob z autyzmem i wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intektualna.

Raport powstat réwniez po to, by da¢ mozliwosé samym osobom z autyzmem do wypowiedzenia sie na
temat swojej sytuacji i potrzeb.

JAKIE BADANIA PRZEPROWADZILISMY?

Raport zawiera informacje uzyskane w ramach trzech badan przeprowadzonych w 2014 r..

Badanie ankietowe Wywiady pogtebione Zogniskowane wywiady grupowe
O SA . F -’[‘%s
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Badanie jakosci zycia 0s6b z autyzmem i zespolem Aspergera O ZYCIU, PRZYJAZNI | PASIACH

129 oséb z autyzmem 25 oséb z autyzmem 27 rodzicéw o0séb z autyzmem

360 rodzicéw osbéb z autyzmem 50 wywiadow 8 specjalistow
3 wywiady grupowe



CZEGO DOTYCZY RAPORT?

Badania dotyczyty 8 obszaréw:
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PODSTAWOWE KONTAKTY ZAINTERESOWANIA  UMIEJETNOSCI POMOC PRACA | POMOC
INFORMACJE ZDROWIE EDUKACIA ZINNYMI I CZAS WOLNY TERAPEUTYCZNA SPOLECZNA

Najwiecej uwagi poswieciliSmy obszarom do tej pory mato poznanym:
e Kontaktom z innymi, a zwtaszcza relacjom kolezeriskim

e Zainteresowaniom i sposobom spedzania czasu wolnego
e Pomocy terapeutycznej i wolontariatowi

CZEGO SIE DOWIEDZIELISMY?

Kontakty z innymi

Nie jest prawda, ze osoby z autyzmem nie potrzebujg innych ludzi. Wiele z nich czuje sie
samotnych i odizolowanych od spoteczenstwa. Niestety ze strony rowiesnikow czesto spo-
tykaich nie tylko odrzucenie, ale i przemoc. Mimo tych trudnych doswiadczen, wiekszos$¢
(cho¢ nie wszyscy) deklaruje, ze chciataby miec¢ kolegéw, kolezanki i przyjaciét, na ktorych
Zzrozumienie i wsparcie zawsze mogtaby liczy¢. Niematy odsetek osob z autyzmem chce
tez zawiera¢ zwiazki i zaktadaé rodziny. Wiele przebadanych przez nas oséb mieszkato
razem z partnerem lub partnerka, a takze posiadato dzieci.

[ Osoby z autyzmem rzadziej niz ich rowiesnicy deklarujg posiadanie kolegow, kolezanek i przyjaciot. ]

34% wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem twierdzi, ze nie ma znajomych.

Zdaniem rodzicow, az 76% oséb z autyzmem i wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng nie
ma kolegoéw i kolezanek.

51% wysokofunkcjonujgcych oséb z autyzmem chciatoby mieé wiecej znajomych niz obecnie.



Relacje z przyjaciétmi wysokofunkcjonujgcych oséb z autyzmem w wiekszosci aspektédw przypominaja
relacje oséb rozwijajgcych sie typowo.

57% wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem deklaruje, ze ma najlepszego kolege lub kolezanke.

Przyjaznie wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem s3a:

e Dtugotrwate - wiekszos¢ trwa dtuzej niz 3 lata
e Satysfakcjonujace - 86% 0s6b ocenia je pozytywnie
e Rozumiane przez nie w kategoriach zaufania, zrozumienia i wsparcia
e Mniej intensywne - 44% oséb spotyka sie z przyjaciétmi rzadziej niz raz w miesigcu
[ Ogromna wiekszo$¢ oséb z autyzmem jest ofiarg nekania ze strony rowiesnikéw w szkole. ]

90% wysokofunkcjonujacych uczniéw z autyzmem byto nekanych w szkole.

Wykres: Formy nekania, ktorych ofiarami padty wysokofunkcjonujace osoby z autyzmem w ostatnim roku

Przezywanie, nasmiewanie sie 61%

Przemoc fizyczna (np. bicie, kopanie) 27%
Obgadywanie 51%

Zabieranie lub niszczenie rzeczy 22%

Naktanianie do zrobienia lub 339%
powiedzenia czego$ nieodpowiedniego

Wykorzystywanie (np. czeste prosby 22%
0 pozyczenie rzeczy lub pieniedzy)

Niezwracanie uwagi, unikanie kontaktu 63%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
Osoby z autyzmem i wspétwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng rzadziej padaty jednak ofiarg

nekania w szkole niz osoby wysokofunkcjonujace. Wigzato sie z uczeszczaniem do szkét specjalnych, w ktérych
rzadziej dochodzito do nekania niz w szkotach ogdélnodostepnych i integracyjnych.



[ Wysokofunkcjonujgce osoby z autyzmem wchodzg w zwigzki i zaktadaja rodziny. ]

W chwili badania 36% wysokofunkcjonujgcych oséb z autyzmem, ktére ukonczyto 15 lat byto w zwigzku.
48% 0s6b niebedacych w zwigzku chciatoby mie¢ partnera/partnerke.

19% wysokofunkcjonujacych osdb z autyzmem, ktére ukonczyto 18 lat, w chwili badania byto zonatych lub
zameznych.

30% wysokofunkcjonujacych dorostych z autyzmem posiadato przynajmniej jedno dziecko.

Sposoby spedzania czasu wolnego

Mimo ze osoby z autyzmem maja wiele pasji, w ktorych osiggaja sukcesy, swoj czas wolny
przewaznie spedzaja samotnie i we wtasnych domach, cho¢ wiele z nich chciatoby spe-
dzac go z innymi. Jednym ze Zrédet tego problemu jest brak praktycznych umiejetnosci
niezbednych w udziatu w zyciu spotecznym i kulturalnym.

Wysokofunkcjonujace osoby z autyzmem rzadziej spedzajg wolny czas poza domem na aktywnosciach
rekreacyjnych, a takze rzadziej spedza go ze znajomymi niz ich réwiesnicy.

Wykres: Odsetek os6b angazujacych sie w rézne aktywnosci przynajmniej raz w tygodniu lub raz w mie-
sigcu
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Wiele umiejetnosci potrzebnych do samodzielnego uméwienia sie na spotkanie towarzyskie i dotarcia
na miejsce spotkania opanowata jedynie co trzecia wysokofukcjonujaca osoba z autyzmem.

Wykres: Odsetek wysokofunkcjonujgcych oséb z autyzmem, ktéry potrafi samodzielnie:

Dojechac¢ autobusem w nieznane miejsce
Zadzwoni¢ do nieznajomych oséb
Zadzwoni¢ do znajomych
Zaplanowac wyjscia np. do kina, na koncert,
na festyn
Zaplanowac¢ wyjscie ze znajomymi

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Osoby z autyzmem i wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng byty mniej aktywne w zyciu spo-
tecznym i kulturalnym niz wysokofunkcjonujace osoby z autyzmem, cho¢ angazowaty sie w wiecej aktywnosci
pozalekcyjnych organizowanych przez szkote i wiecej czasu spedzato na Swiezym powietrzu.

Pomoc terapeutyczna

Wiekszos¢ oséb z autyzmem - wedle deklaracji zarowno ich samych, jak i ich rodzicow -
chciataby otrzymywac¢ wiecej wsparcia terapeutycznego niz otrzymuje obecnie. Szczegolnie
wiele barier w dostepie do pomocy napotykajg wysokofunkcjonujgce osoby z autyzmem,
dla ktérych dostosowane do ich potrzeb wsparcie terapeutyczne czesto jest niedostepne.

Tylko okoto potowa wysokofunkcjonujacych dorostych oséb z autyzmem ma dostep do pomocy tera-
peutycznej, cho¢ wiekszo$¢ deklaruje, ze potrzebuje profesjonalnego wsparcia.

54% wysokofunkcjonujgcych oséb z autyzmem korzysta z pomocy terapeutyczne;j.
78% wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem chciatoby otrzymywac wsparcie, do ktérego nie ma dostepu.

Osoby z autyzmem i wspétwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng otrzymywaty wiecej godzin i
wiecej rodzajéw wsparcia terapeutycznego niz osoby wysokofunkcjonujace.



[ Az 71% oséb z autyzmem i 84% rodzicéw wskazywato na bariery w dostepie do ustug terapeutycznych. }

Wykres: Najczestsze bariery w dostepie do ustug terapeutycznych, wskazywane przez wysokofunkcjonu-
jace osoby z autyzmem

Pomoc terapeutyczna jest dla mnie trudno dostepna
peutyczna | le tru ep 33%

Nie spetniam kryteriéw do terapii 21%

Koszty pomocy terapeutycznej sa dla mnie zbyt wysokie 37%
(]

Informacje na temat terapii s3 mato dostepne o
18%
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Rodzice osdb ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng dostrzegali mniej barier w dostepie
do tych ustug i byli bardziej zadowoleni z ilosci wsparcia, jakie otrzymuja ich dzieci.

Osoby z autyzmem sg otwarte na nowe formy wsparcia, zaktadajace udzielanie wsparcia w $rodowisku
(np. w szkole, na miescie czy w pracy) i nie tylko przez specjalistéw, ale tez osoby z ich otoczenia.

43% osob z autyzmem chciatoby wziag¢ udziat w wolontariacie kolezeriskim - formie wsparcia umozliwiajgcej
osobom czujgcym sie samotnie nawigzanie relacji kolezenskiej z osobg w podobnym wieku i o podobnych
zainteresowaniach.

77% rodzicow 0s6b z autyzmem widzg potrzebe udziatu ich dziecka w wolontariacie kolezenskim.

NASZE REKOMENDACJE

1. System wsparcia spotecznego oséb z autyzmem powinien w wiekszym stopniu uwzgledniaé potrzeby
mtodziezy i dorostych z tym zaburzeniem.

2. Obok istniejgcych obecnie najczesciej treningdw umiejetnosci spotecznych oraz programow aktywizacji
zawodowej, system ten powinien obejmowac:

a. Stworzenie osobom z autyzmem lepszych warunkéw do nawigzywania relacji kolezenskich
poprzez wsparcie udzielane w $rodowisku, a nie jedynie w osrodkach terapeutycznych.



b. Wsparcie aktywnego spedzania czasu wolnego poza domem i uczestnictwa w zyciu spotecznym
i kulturalnym przez osoby z autyzmem.

c.  Wzmacnianie praktycznych umiejetnosci niezbednych do samodzielnego organizowania czasu
wolnego i nawigzywania kontaktéw z innymi, np. korzystania z transportu publicznego i orien-
tacji w przestrzeni; rozméw telefonicznych ze znanymi i obcymi osobami, czy planowania czasu.

3. Niezbedne jest podjecie skoordynowanych dziatan, ktére ogranicza przemoc wobec 0séb z autyzmem
w szkotach. Wsparcie ucznidow z autyzmem powinno objaé rowniez zwiekszenie ich udziatu w wyda-
rzeniach organizowanych przez szkote.

4. Zwiekszenia wsparcia wymagaja réwniez studenci z autyzmem, zaréwno w organizacji studiow, jak i
nawigzywaniu kontaktow z innymi.

5. Do wsparcia oséb z autyzmem powinno zostac¢ zaangazowane otoczenie spoteczne oséb z autyzmem.
Umozliwi to udzielanie wsparcia w $rodowisku szkoty, pracy i przestrzeni publicznej, a ograniczy
izolacje spoteczng tej grupy. Istotne jest zatem zwiekszenie roli w systemie wsparcia oséb z autyzmem
wolontariatu o charakterze srodowiskowym.

AUTORZY BADAN | RAPORTU

Badania zostaty przeprowadzone w 2014 roku przez Uniwersytet Warszawski (Wydziat Psychologii), Akade-
mie Wychowania Fizycznego (Katedra Kultury Fizycznej Oséb Niepetnosprawnych Wydziatu Wychowania
Fizycznego, Sportu i Rehabilitacji) oraz Stowarzyszenie Innowacji Spotecznych ,Mary i Max”.

)
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Akademia Wychowania Fizycznego
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OGOLNOPOLSKI SPIS AUTYZMU Wstep

Z radosécig oddajemy w Panstwa rece raport podsumowujacy trzy badania sytuacji mtodziezy i dorostych
z autyzmem w Polsce, realizowane pod wspdlng nazwa Ogélnopolskiego Spisu Autyzmu (OSA). Cho¢ badania
nie miaty charakteru spisu statystycznego, przyjeta nazwa odwierciedla skale i zasieg przedsiewziecia, ktore
objeto wszystkie wojewddztwa i znaczng liczbe badanych. Badania zostaty przeprowadzone w 2014 roku,
ale opracowanie obszernych danych, ktére s ich owocem, i ujecie ich w formie przeszto 200-stronicowego
raportu zajeto nam niemal dwa lata. Mamy nadzieje, ze niniejsza publikacja spetni poktadane w niej nadzieje -
przedstawi sytuacje mtodziezy i oséb dorostych z autyzmem w naszym kraju oraz przyczyni sie do zwiekszenia
spotecznej $wiadomosci ich potrzeb i problemodw.

W kolejnych czesciach raportu zostaty przedstawione wyniki trzech, odrebnych badan. Pierwsze, najob-
szerniejsze z nich, miato forme ogélnopolskiego sondazu skierowanego do wysokofunkcjonujacych oséb
z autyzmem oraz rodzicéw oséb z autyzmem z catego spektrum®. Badanie objeto 360 rodzicéw, 129 oséb
z autyzmem oraz 73 osoby rozwijajace sie typowo, stanowigce grupe poréwnawczg (tzw. grupe kontrolng).
Uczestnicy badania zamieszkiwali wszystkie wojewddztwa i rodzaje miejscowosci - od wsi, przez mate i Srednie
miasta, po miasta wojewddzkie. Choc nie w petni reprezentatywne dla wszystkich regionéw, jest to najwieksze
dotychczas, przeprowadzone w Polsce, badanie bezposrednio angazujace osoby z autyzmem. Szeroki jest row-
niez zakres tematyczny badania. Ponad 100 pytan zawartych w ankiecie obejmowato najwazniejsze obszary
funkcjonowania oséb z autyzmem: zdrowie, mieszkanie, edukacje, prace, dostep do ustug terapeutycznych,
a takze relacje spoteczne i spedzanie czasu wolnego. Wyniki badania zostaty przedstawione w podziale na
odpowiedzi udzielane przez osoby z autyzmem (rozdziat 4) oraz odpowiedzi udzielane przez rodzicow oséb
z autyzmem (rozdziat 5), jako ze byty to dwie, niezalezne od siebie grupy.

Czesc 1l prezentuje wyniki dwdch serii wywiadéw pogtebionych na temat roli zainteresowan i przyjazni
W Zyciu 0sob z autyzmem. Réwniez to badanie ma nowatorski charakter, nie tylko ze wzgledu na swoja skale
(38 przeanalizowanych wywiadow, zebranych od 19 osdb), ale wciaz rzadko stosowang wobec 0séb z auty-
zmem metode badawczg oraz podjecie dwdch, czesto pomijanych, a niezwykle waznych tematéw. Nacisk na
obszar relacji spotecznych (w tym zwtaszcza kolezenskich i z przyjaciotmi, ale tez relacji romantycznych) oraz
zainteresowan i spedzania czasu wolnego jest zresztg widoczny w catym raporcie. Prawa cztowieka, ktérych
wyrazem jest cho¢by przyjeta w Polsce w 2013 roku Karta Praw Osdéb z Autyzmem, obejmujg réwniez prawo
do ,uczestniczenia i korzystania z débr kultury, rozrywki, wypoczynku i sportu” i ,tworzenia pozbawionych
przymusu zwigzkow z innymi osobami”t. Niniejszy raport dostarcza zaréwno ilosciowych, jak i jako$ciowych
danych, sugerujacych, ze prawa te nie sg obecnie respektowane.

W czesci lll oméwiono wyniki badania przeprowadzonego metodg zogniskowanych wywiadow grupowych,

*  Whyrazenie ,wysokofunkcjonujace osoby z autyzmem” obejmuje w tym raporcie wszystkie osoby z zaburzeniami ze spektrum

autyzmu bez wspotwystepujacej niepetnosprawnosci intelektualnej. Objasnienie uzywanych pojec¢ znajduje sie w Stowniczku, str. 11.
T Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 r. - ,Karta Praw Os6b z Autyzmem”.



w ktérych udziat wzieli rodzice i terapeuci oséb z autyzmem. Whioski z trzech przeprowadzonych spotkan
grupowych pozwalajg z jeszcze innej perspektywy zrozumiec problemy oséb z autyzmem i ich rodzin. £acz-
nie, te trzy czesci opisuja sytuacje mtodziezy i dorostych z autyzmem w sposdb wieloaspektowy, korzystajac
zaréwno z metod iloSciowych, jak i jakoSciowych.

Ogodlnopolski Spis Autyzmu koncentruje sie na mtodziezy (od 12 roku zycia) oraz dorostych osobach z auty-
zmem. Jest to grupa rzadziej, niz dzieci z tym zaburzeniem, uwzgledniana w badaniach naukowych, rzadziej
obejmowana kompleksowg i dostosowang do ich potrzeb pomoca, rzadziej wreszcie pojawiajgca sie w $wiado-
mosci spotecznej. Wedtug badan CBOS (2015), jedna piata Polakdw (21%) uwaza, ze autyzm dotyczy jedynie
dzieci, kolejne 12% nie wie, czy to zaburzenie moze wystepowac u dorostych, a 15% w ogéle nie styszato
o0 autyzmie. Mtodziez i dorosli z autyzmem s3g zatem grupa wykluczona, zarowno w dostepie do opinii publicz-
nej, jak i w konkretnych obszarach zycia spotecznego: edukacji, pracy, dostepie do kultury czy aktywnosci
spotecznych. Celem raportu byto pokazanie skali tego wykluczenia, ale tez zebranie danych niezbednych
do zaplanowania polityki spotecznej, w wiekszym stopniu uwzgledniajacej potrzeby osdb z autyzmem.

Raport dotyczy oséb z catego spektrum autyzmu, a wiec zaréwno wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem
(w tym zespotem Aspergera) oraz osob ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng. Szczegdlnie
istotne zdaje sie wiaczenie do badania wysokofunkcjonujacej mtodziezy i dorostych, ktérzy czesto sg w tym
kontekscie pomijani. Osoby te czesto nie sg objete jakakolwiek pomoca terapeutyczng, wiec trudno do nich
dotrze¢, a ponadto czesc¢ z nich nie mieszka juz z rodzicami, ktérzy sg respondentami wiekszosci badan. Tym
bardziej cieszy fakt, ze blisko 130 oséb z autyzmem samodzielnie mogto wypetni¢ naszg ankiete. Znalazto
sie wsrdd nich ponad 70 oséb dorostych, sposrdd ktérych okoto potowa nie korzystata ze wsparcia terapeu-
tycznego w roku poprzedzajacym badanie, a podobny odsetek wyprowadzit sie zdomu rodzinnego. By¢ moze
wiele z tych oséb mogto wypowiedziec sie na temat swojej sytuacji po raz pierwszy - zaréwno w ankiecie,
jak i wywiadach pogtebionych. Dopuszczenie do gtosu samych oséb z autyzmem byto zresztg waznym celem
OSY. Jak ujat to jeden z uczestnikow badania, ,to my jesteSmy najlepszymi ekspertami od samych siebie”.
Zaprosiliémy do udziatu osoby z autyzmem witasnie w charakterze ekspertéw od samych siebie i chcieliby$my,
zeby takie partycypacyjne podejscie do prowadzenia badan stato sie powszechne.

Mamy nadzieje, ze raport przyczyni sie rowniez do przetamania stereotypow na tematu autyzmu. Wsréd
0s06b z autyzmem s3 takze osoby mieszkajace samodzielnie (42% wysokofunkcjonujgcych dorostych), bedace
w zwigzku (36% oséb wysokofunkcjonujacych powyzej 15 lat), posiadajace dzieci (30% wysokofunkcjonuja-
cych dorostych) i ptatng prace (45%). Obraz oséb z autyzmem jako niesamodzielnych i zaleznych od innych
nie jest zatem obrazem kompletnym i paradoksalnie moze utrudnia¢ zobaczenie w osobach z autyzmem
kompetentnych pracownikéw czy oséb zdolnych do stworzenia zwigzku i zatozenia rodziny. Oczywiscie,
wyniki badania nie reprezentujg wszystkich oséb z autyzmem w Polsce - wziety w nim udziat gtéwnie osoby
majace czas, kompetencje i motywacje do wypetnienia dos¢ dtugiej i nuzacej ankiety, do ktérych dotarta
informacja o badaniu. Nie znamy niestety danych na temat populacji oséb z autyzmem, do ktérych mozna
by odnies¢ uzyskane wyniki, by ocenié ich reprezentatywnosé. Wazniejsze od konkretnych statystyk zdaje
sie zatem zobaczenie wewnetrznego zréznicowania oséb z autyzmem i poznanie sytuacji réznych podgrup
w ramach tej bardzo pojemnej kategorii. Z raportu wynika choc¢by, ze wysokofunkcjonujgce osoby z autyzmem,
uczeszczajace do szkét ogdlnodostepnych i integracyjnych, sg znacznie czesciej narazone na nekanie ze strony
réwiesnikéw, a takze mniej aktywnie uczestnicza w zyciu szkolnym niz uczniowie z autyzmem, uczeszczajacy
do szkét specjalnych. Osoby z autyzmem i wspétwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng wyraznie
rzadziej uczestniczg natomiast w aktywnosciach pozaszkolnych, na przyktad sportowych czy spotecznych,
i duzo rzadziej majg kolegéw i przyjaciét. Kompleksowe wsparcie oséb z autyzmem nie jest mozliwe bez
uwzglednienia wewnetrznego zréznicowania ich probleméw i potrzeb.

Waznga okolicznoscig powstania niniejszego raportu byto wdrazanie w Polsce wolontariatu kolezenskiego -
formy wsparcia, ktorej celem jest umozliwienie osobom z autyzmem nawigzywania i utrzymywania satysfak-
cjonujacych relacji kolezenskich oraz aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym i kulturalnym. To wtasnie
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spotkanie z wysokofunkcjonujgcg mtodziezg z autyzmem w ramach | edycji Wolontariatu Kolezenskiego
,Mary i Max"* zainspirowato nas do podjecia szerzej zakrojonych badan na temat tej grupy, poszerzonej
potem o osoby doroste. Tym bardziej cieszg nas dane na temat zapotrzebowania na wolontariat kolezenski
w Polsce - blisko potowa wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem chciataby wzigé udziat w tego typu pro-
gramie, a przeszto trzy czwarte rodzicow uwaza, ze wolontariat kolezenski bytby potrzebny ich dzieciom (zob.
rozdziaty 4.7.9.i5.7.9. w czesci l). Mamy nadzieje, ze kiedy$ podobny odsetek oséb z autyzmem bedzie miat
dostep do wsparcia réwiesniczego w naszym kraju.

Chcieliby$smy, aby Ogdlnopolski Spis Autyzmu byt dopetnieniem dotychczas prowadzonych badan nad
mtodziezg i dorostymi z autyzmem w Polsce, przede wszystkim serii badan Fundacji SYNAPSIS i organizaciji
tworzacych Porozumienie Autyzm-Polska (Jankowska, Rymsza, Wilder, Wroniszewska, 2014). Pokazujg one
niepokojaca skale wykluczenia w dostepie do placéwek pobytu dziennego i stacjonarnego, famanie praw oséb
z autyzmem hospitalizowanych w szpitalach psychiatrycznych czy trudng sytuacje rodzin, zwtaszcza rodzicéw
dorostych oséb z autyzmem i niepetnosprawnoscia intelektualng. Wykluczenie we wszystkich tych obszarach
Z pewnoscig narusza prawo 0séb z autyzmem do samodzielnego i godnego zycia. Niniejszy raport dodaje do
tych obszaréw kolejne: osamotnienie, powszechng przemoc wobec oséb z autyzmem w szkole, brak dostepu
do wsparcia terapeutycznego, a takze do aktywnego zycia spotecznego i kulturalnego.

Ogodlnopolski Spis Autyzmu zostat przeprowadzony przez konsorcjum, ztozone ze Stowarzyszenia Innowacji
Spotecznych ,Mary i Max” (lidera projektu; zespot pod kierownictwem Mateusza Ptatosa), Uniwersytetu
Warszawskiego (Katedry Psychologii Rehabilitacyjnej Wydziatu Psychologii, zesp6t pod kierownictwem prof.
Ewy Pisuli), Akademii Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu (Katedry Kultury
Fizycznej Oséb Niepetnosprawnych Wydziatu Wychowania Fizycznego, Sportu i Rehabilitacji, zespét pod
kierownictwem prof. Stanistawa Kowalika), a takze firmy Titanis (zesp6t informatyczny pod kierownictwem
Macieja Pawlisza), dzieki ktorej wszystkie badania miaty zapewniong profesjonalng infrastrukture techniczna,
dostosowang do potrzeb uczestnikow badania. Jest dla nas powodem szczegdlnej satysfakcji fakt, ze raport
jest owocem tak szeroko zakrojonej, miedzysektorowej wspoétpracy.

Realizacja Ogolnopolskiego Spisu Autyzmu byta wysitkiem zbiorowym, wymagajacym niespotykanej mobili-
zacji catego srodowiska specjalistow, naukowcow, rodzicow i samych osob z autyzmem. W realizacji tego
przedsiewziecia pomogto nam blisko 100 szkét i ponad 100 innych instytucji - organizacji pozarzadowych,
poradni specjalistycznych, Warsztatéw Terapii Zajeciowej i wiele innych. Liste tych oséb i instytucji - choc,
mimo staran, z pewnoscig nie ujelismy wszystkich, zamiescilismy w podziekowaniach na koncu tego raportu.
Wreszcie, raport nie mogtby powstac - i nie miatby racji bytu - bez petnego zaangazowania udziatu wszystkich
0so6b z autyzmem i ich rodzicéw, ktérzy zdecydowali sie wypetnié¢ wielostronicowa ankiete czy przyjechad,
niekiedy z innego miasta, by wzigé¢ udziat w wywiadzie, a przede wszystkim szczerze i z otwartoscig opowie-
dzie¢ nam o swoim zyciu.

Raport jest skierowany przede wszystkim do szerokiego grona odbiorcow - praktykéw, przed-
stawicieli samorzadéw i instytucji pomocowych, rodzicéw, oséb z autyzmem i wszystkich oséb,
zainteresowanych sytuacjg oséb z autyzmem. Dlatego staraliSmy sie napisa¢ go jezykiem mozliwie przystep-
nym, informacje metodologiczne zamieszczajac w zataczniku metodologicznym na koncu kazdej czesci, zas
wyniki testow statystycznych i pozycje bibliograficzne - na koricu raportu. DazyliSmy réwniez do zredukowania
objetosci tekstu, mimo obszernosci uzyskanych danych, zatem nie wszystkie wyniki i analizy mogty zosta¢
witaczone do ostatecznej wersji raportu. Mamy jednak nadzieje, ze jest to pierwsza, kompleksowa publikacja
wynikéw Ogélnopolskiego Spisu Autyzmu, ale nie ostatnia, i wiele objetych nim obszaréw zostanie szerzej
omowionych w kolejnych tekstach i raportach.

Autorzy raportu

*  Wiecej informacji na temat wolontariatu kolezenskiego znalez¢ mozna na stronie www.wolontariatkolezenski.pl.
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1. WPROWADZENIE

Niniejsza cze$¢ raportu opisuje wyniki ogdlnopolskiego sondazu dla oséb z autyzmem i ich rodzicéw, prowa-
dzonego pod nazwa Ogdlnopolski Spis Autyzmu. Kolejne dwa rozdziaty przedstawiaja cele i metode badania,
zas bardziej szczegotowe informacje metodologiczne umieszczone zostaty w zatgczniku metodologicznym
(str. 117). Rozdziat 4 prezentuje wyniki ankiet wypetnianych przez wysokofunkcjonujace osoby z autyzmem
(przez co w tym raporcie rozumiemy réwniez osoby z zespotem Aspergera). Rozdziat 5 opisuje wyniki ankiet
wypetnionych przez rodzicéw oséb z autyzmem z catego spektrum. Cho¢ wiele pytan z obu ankiet pokrywa
sie, osoby z autyzmem i rodzice 0séb z autyzmem stanowili niezalezne grupy badanych, wiec wyniki ich doty-
czyce zostaty przedstawione oddzielnie.

2. CELE BADANIA

Celem Ogodlnopolskiego Spisu Autyzmu jest diagnoza obszaréw wykluczenia spotecznego mtodziezy i doro-
stych z autyzmem w Polsce. DotozyliSmy staran, by uwzgledni¢ osoby z zaburzeniami z catego spektrum
autyzmu (wypetniajace ankiete samodzielnie badz reprezentowane przez rodzicéw), ze wszystkich regionéw
i rodzajéw miejscowosci w Polsce.



Obszary objete badaniem podzielono na nastepujgce kategorie tematyczne:

1. Podstawowe informacje 5. Zainteresowania i czas wolny

2. Zdrowie 6. Umiejetnosci

3. Edukacja @ 7. Pomoc terapeutyczna i wolontariat

ODOO

4. Relacje kolezenskie, przyjazn i zwigzki @ 8. Pracai pomoc spoteczna

3. METODAI NARZEDZIA BADAWCZE

Ogolnopolski Spis Autyzmu ma charakter badania sondazowego, prowadzonego przy wykorzystaniu kwestio-
nariusza ankiety w wersji internetowej i papierowej. Niniejszy rozdziat zawiera krétki opis konstrukcji ankiety,
przebiegu rekrutacji badanych oraz wstepnej analizy uzyskanych danych. Szczegétowe informacje na temat
metodologii badania mozna znalez¢ w ,Zataczniku metodologicznym” do tej czesci raportu.

3.1 Konstrukcja ankiety

Ankieta zostata przygotowana w dwoch rownolegtych wersjach: dla oséb z autyzmem oraz dla rodzicéw os6b
z autyzmem. Wersje te réznity sie od siebie nieznacznie, zwtaszcza w tych miejscach, ktére dotyczyty subiek-
tywnych ocen 0séb badanych (np. zadowolenia czy motywacji). Wtaczenie do badania obu grup pozwolito na
objecie sondazem o0sdéb o réznym stopniu funkcjonowania i samodzielnosci.

Ponadto, ankiety byty zréznicowane ze wzgledu na wiek oséb badanych i podzielone na trzy wersje wie-
kowe: od 12 do 14 lat, od 15 do 17 lat oraz od 18 lat (bez gbérnej granicy wiekowej). Dzieki temu mozliwe
byto dostosowanie pytan do poziomu rozwojowego i zakresu doswiadczen danej grupy wiekowej (np. osoby
niepetnoletnie nie byty pytanie o doswiadczenie zawodowe).

3.2 Opis doboru préby

Dotarcie do 0séb badanych - mtodziezy i dorostych z autyzmem i ich rodzin - byto jednym z najwiekszych
wyzwan w przeprowadzeniu ogélnopolskiego sondazu. Nie tylko bowiem nie istnieje zadna baza oséb z auty-
zmem w Polsce, ale tez z wiekiem coraz mniej tych oséb jest objetych wsparciem w specjalistycznych o$rodkach
i poradniach, do ktérych mozna by skierowa¢ informacje o badaniu. Niewiele jest réwniez szkét ponadgim-
nazjalnych dla oséb z autyzmem, w zwiagzku z czym osoby te s3 rozproszone po wielu placéwkach. Wreszcie,
w wiekszosci placéwek rehabilitacji spotecznej i zawodowej, takich jak Warsztaty Terapii Zajeciowej, Srodowi-
skowe Domy Samopomocy i Zaktady Aktywnosci Zawodowej, jest stosunkowo niewiele oséb z autyzmem, co
potwierdza zaréwno niniejszy raport, jak i bardziej ukierunkowane badania dostepnosci ustug terapeutycznych
dla 0séb z autyzmem (Jankowska i in., 2014). Najlepszym sposobem dotarcia do oséb z autyzmem pozostaje
w tej sytuacji kontakt z fundacjami i stowarzyszeniami, czesto zaktadanymi przez rodzicéw, jednak zakres
ich dziatalnosci jest silnie zr6znicowany regionalnie i czesto ogranicza sie do wiekszych osrodkow miejskich.




W S$wietle tych ograniczen zdecydowano sie na wielokanatowa, szeroko zakrojong akcje informacyjna,
zachecajaca do udziatu w badaniu, ktéra objeta dwa gtéwne kanaty komunikacji: a) bezposredni, tj. angazujacy
instytucje terapeutyczne, edukacyjne i opiekuncze dla oséb z autyzmem oraz b) posredni tj. poprzez media
tradycyjne i spotecznosciowe. Zidentyifkowano ponad 1500 instytucji, ktére mogg swiadczaczy¢ ustugi dla
0s06b z autyzmem, a z ponad 200 udato sie nawigza¢ wspotprace. Powstato logo badania, ulotki, plakaty oraz
strona internetowa www.spisautyzmu.pl, zawierajgca informacje o badaniu oraz ankiete w wersji online.
Szczegbdtowy opis tych dziatan znajduje sie w sekcji ,Rekrutacja osob badanych” w ,Zataczniku metodolo-
gicznym” (str. 118).

3.3 Analiza danych

W wyniku analizy danych wytgczono z dalszych obliczen wyniki ankiet btednie wypetnionych, wyniki powta-
rzajace sie (gdy jedna osoba wypetnita ankiete dwa razy)*, a takze wyniki ankiet z mniej niz jedna czwarta
udzielonych odpowiedzi, w ktérych nie podano podstawowych informacji na temat demografii, zdrowia
i wyksztatcenia oséb badanych. Poza wskazanymi w tek$cie wyjatkami nie brano réwniez pod uwage wyni-
kow oséb, ktére zadeklarowaty, ze nie majg formalnej diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu (27 oséb)
oraz 0s6b ponizej przyjetego progu wiekowego, tj. ponizej 12. roku zycia, lub rodzicéw takich oséb (2 osoby
z autyzmem, 121 rodzicow).

Analogiczne operacje przeprowadzono na wynikach oséb z grupy kontrolnej. Z uwagi na dysproporcje ptci
0s6b badanych wzgledem grupy badanej, konieczna byta korekta rozktadu ptci w grupie kontrolnej, wedtug
procedury opisanej w ,Zatgczniku metodologicznym” (str. 117).

Ostateczna liczebnos$¢ préby po wszystkich korektach wyniosta: 129 oséb z autyzmem, 360 rodzicow oséb
z autyzmem oraz 73 osoby w grupie kontrolne;j.

Zdecydowana wiekszo$¢ ankiet wykorzystanych do dalszych analiz zostata wypetniona w catosci: 89% w grupie
0s06b z autyzmem, 87% w grupie rodzicéw oraz 66% w grupie kontrolnej. Z uwagi jednak na odsetek ankiet
niekompletnych, przy wykresach podawana bedzie liczba oséb, ktére odpowiedziaty na dane pytanie (w for-
macie N = liczba oséb badanych, ktére odpowiedziaty na dane pytaniet).

Dziato sie to w nielicznych przypadkach, gdy osoba musiata przerwac wypetnianie ankiety internetowej, po czym wracata do niej,
rozpoczynajac wypetnianie od poczatku. W takim przypadku w analizach brano pod uwage ankiete bardziej kompletna. Gdy obie
ankiety byty kompletne, brano pod uwage wersje nowsza, zgodnie z zatozeniem, ze intencja osoby byto wniesienie jakich$ nowych
informacji (np. osoba uzyskata formalng diagnozy od poprzedniego wypetnienia ankiety).

T Jezeli wykres zawiera poréwnanie oséb z autyzmem z grupa kontrolng, to liczba przy wykresie dotyczy jedynie oséb z autyzmem,
ktore odpowiedziaty na dane pytanie.


http://www.spisautyzmu.pl

Analiza danych

Wykres 1. Liczebno$¢ grup badanych w podziale na kompletne i niekompletne ankiety.

- kompletne
Osoby z autyzmem 89% 129 ankiet
- niekompletne
Grupa kontrolna 73 ankiet
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Ponadto, zebrano dane na temat sposobu i samodzielnosci wypetniania ankiet, ktére mozna podsumowac
nastepujaco:

91% o0s6b z autyzmem i 95% rodzicéw wypetnito ankiete drogg internetowa,
84 ankiety byty sparowane (wypetnione réwnolegle przez osobe z autyzmem i jej rodzica w sposéb,
ktory umozliwia poréwnanie wynikéw tych oséb), co stanowito 32% wszystkich ankiet od oséb z auty-
zmem i 9% ankiet od rodzicéw,

e biorac pod uwage, ze dwie, sparowane ankiety (jedna od osoby z autyzmem i jedna od jej rodzica)
dostarczaja informacji na temat jednej osoby z autyzmem, Ogélnopolski Spis Autyzmu objat 447 oséb
z autyzmem,

e blisko 63% 0s6b z autyzmem wypetnito ankiete samodzielnie, 32% korzystato z pomocy innej osoby
(przewaznie rodzica), a w przypadku 5% ankiete wypetnita inna osoba w imieniu osoby z autyzmem.

Szczegbtowy opis powyzszych danych mozna znalez¢é w Zataczniku metodologicznym.
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4. SYTUACJA WYSOKOFUNKCJONUJACYCH OSOB Z AUTYZMEM

W pierwszej kolejnosci zostang przedstawione wyniki ankiet wypetnianych - samodzielnie lub z pomoca -
przez osoby z autyzmem. Wyniki ankiet wypetnianych przez rodzicéw zostang opisane w rozdziale 5.

Q 4.1 Podstawowe informacje o uczestnikach badania

4.1.1 Najwazniejsze fakty

Badanie opisane w tym rozdziale objeto 129 oséb z autyzmem.
Badani byli w wieku od 12 do 52 lat; przeszto trzy czwarte badanych nie ukoriczyto 30 lat.
W badaniu wzieto udziat niemal dwukrotnie wiecej mezczyzn niz kobiet.

Badanie objeto mieszkancow wszystkich wojewddztw poza podkarpackim
i zachodniopomorskim.

Potowa badanych zamieszkiwata duze miasta, a blisko jedna czwarta mieszkata na wsi.

Okoto trzy czwarte badanych mieszkato z rodzicami, jedna piata z partnerem/partnerka,
a 8% mieszkato samo.

4.1.2 Wiek i ptec¢ oséb badanych

Osoby z autyzmem, ktére wypetnity ankiete, byty w wieku od 12 do 52 lat, Srednia wieku wyniosta 24 lata, a
odchylenie standardowe - 10 lat. Blisko 66% oséb (85 badanych) w tej grupie stanowili mezczyzni.

Wykres 2. Rozktad wieku i ptci os6b z autyzmem, ktére wypetnity ankiete (N=129).
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Wsréd badanych dominowaty osoby mtode: 61% oséb, ktére wypetnity ankiete, nie ukoriczyto 21 roku
zycia. Przewaga mtodszych osdb w badanej prébie mogta wigza¢ sie z dynamicznym rozwojem diagnostyki
autyzmu w Polsce. Rozwéj ten dotyczy przede wszystkim diagnozy dzieci, w zdecydowanie mniejszym stop-
niu za$ mtodziezy i dorostych, ktérzy wcigz majg utrudniony dostep do diagnostyki. Innym powodem mogta
by¢ wieksza aktywnos$¢ oséb mtodszych w internecie, ktory stanowit jeden z gtéwnych kanatéw komunikacji
z osobami badanymi.

Niemniej, stosunkowo liczng kategorie wiekowga stanowia réwniez osoby w wieku powyzej 30 lat (27%),
wirdd ktdérych 10 osob (8%) miato 40 lat lub wiecej, a dwie osoby ukonczyty 52 lata. Zdecydowana wiekszo$é
uczestnikéw badania po 30. roku zycia (91%) uzyskata diagnoze zespotu Aspergera. Jako ze Miedzynarodowa
Klasyfikacja Chorob ICD-10 (WHO, 2008), na podstawie ktérej diagnozuje sie zespot Aspergera, obowigzuje
w Polsce od 1996 roku, osoby te uzyskaty diagnoze w wieku nastoletnim lub dorostym.

Stosunek kobiet do mezczyzn, wsréd oséb bioracych udziat w badaniu, wyniést 1 do 1,9. W swietle danych
epidemiologicznych méwigcych o srednio czterokrotnie czestszym wystepowaniu zaburzen ze spektrum
autyzmu u mezczyzn (Fombonne, 2005), wéréd oséb badanych byto nieproporcjonalnie duzo kobiet. Zrodtem
tego efektu byty przede wszystkim osoby po 30. roku zycia, wsrdd ktérych 56% stanowity kobiety. U osdb
mtodszych stosunek ptci byt bardziej zblizony do szacunkéw populacyjnych i wyniést 1 do 2,8. Wsréd bada-
nych oséb proporcja ptci zmienia sie zatem wraz z wiekiem badanych, co trzeba uwzglednic¢ przy interpretaciji
wynikow. Podsumowujac, nalezy przyjaé, ze badana grupa prawdopodobnie nie jest reprezentatywna dla
populacji oséb z autyzmem pod wzgledem ptci.

4.1.3 Rodzice os6b badanych

Matki oséb z autyzmem z tej grupy byty w wieku od 30 do 92 lat, ze sredniag 51 lat i odchyleniem standardo-
wym 10,6 roku, za$ ojcowie mieli od 28 do 89 lat, ze srednig 53 lat i odchyleniem standardowym 11,5 roku.
Matki najczesciej posiadaty wyksztatcenie wyzsze (43%) lub $rednie (36%), rzadziej zasadnicze zawodowe
(13%) lub podstawowe (4%; 5% odpowiedziato ,nie wiem”). Ojcowie réwniez przewaznie mieli wyksztatcenie
wyzsze (40%) lub srednie (26%), cho¢ wiekszy odsetek, niz w przypadku matek, miat wyksztatcenie zasadnicze
zawodowe (25%; 2% - podstawowe; 7% - ,nie wiem”).

4.1.4 Wojewodztwo i wielkos¢ miejscowosci

Rozpatrujgc grupe osob z autyzmem i grupe rodzicow tacznie, Ogoélnopolski Spis Autyzmu objat badanych ze
wszystkich wojewédztw. W grupie, w ktérej ankiete wypetniali rodzice, uzyskano wyniki z 16 wojewddztw,
natomiast w grupie, w ktérej ankiete wypetniaty osoby z autyzmem - z 14 wojewddztw™.

Najliczniej reprezentowane byto wojewddztwo mazowieckie (tacznie 107 oso6b), a najmniej licznie wojewddz-
two podlaskie (6 osdb).

* W tej grupie nie uzyskano ankiet z wojewddztwa podkarpackiego i zachodniopomorskiego.
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Rycina 1. Procent zebranych ankiet wedtug wojewoédztw™
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Nie dysponujemy danymi dotyczacymi liczby oséb z diagnoza autyzmu w poszczegdlnych wojewddztwach,
mozemy wiec odnie$¢ uzyskane wyniki jedynie do liczby wszystkich mieszkancéw poszczegdélnych woje-
waodztw w Polsce (GUS, 2014a), pamietajac, ze populacje te moga nie by¢ tozsame. Odsetek oséb badanych
w poszczegolnych wojewodztwach w obu grupach mozna okresli¢ jako zblizony do rozktadu ludnosci Polski
pod tym wzgledem, jednak nie w petni go odzwierciedlajacyt. Za dysproporcje w najwiekszym stopniu odpo-
wiedzialna byta nadreprezentacja oséb badanych z wojewddztwa mazowieckiego (tacznie 107 osdb, w tym 56
mieszkancow Warszawy) i kujawsko-pomorskiego (44 osoby) oraz zbyt mata reprezentacja w wojewddztwie
podkarpackim (7 oséb). Po usunieciu tych trzech wojewddztw z analizy, rozktad regionalny obu grup nie rézni
sie statystycznie od rozktadu populacji Polski.

Na powstanie rdéznic miedzy rozktadem badanych w poszczegdlnych wojewddztwach a roz-
ktadem regionalnym ludnosci Polski mogto mie¢ wptyw kilka czynnikow. Badanie byto koor-

*  Liczebnosci grup sg podane w legendzie. W kategorii tacznej wzieto pod uwage liczbe 0s6b z autyzmem, ktdrych dotycza ankiety
z obu grup facznie, tj. ankiety sparowane liczono jako jeden wynik.

+ Tzn. istnieja statystyczne réznice miedzy rozktadem uzyskanym w badaniu a rozktadem ludnos$¢ Polski w poszczegdlnych
wojewoddztwach, ustalonym na podstawie danych GUS (2014a) - wiecej informacji na ten temat znajduje sie w zataczniku
metodologicznym.
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dynowane z Woarszawy, gdzie badacze mieli najlepszy dostep do osrodkéw terapeutycznych
i nieformalnych grup oséb z autyzmem i ich rodzicow. Organizacje pozarzagdowe i instytucje opieki zdro-
wotnej w réznych wojewddztwach w niejednakowym stopniu angazowaty sie we wspoétprace przy rekrutacji
do badania. Wreszcie, miedzy wojewddztwami mogg istniec rzeczywiste réznice we wzglednej liczbie oséb
z diagnozg autyzmu je zamieszkujacych. Mogg one wynika¢ m.in. z réznej dostepnosci osrodkow diagno-
stycznych czy zamoznosci mieszkancow, wptywajacej na mozliwos¢ wykonania diagnozy prywatnie lub poza
miejscem zamieszkania.

Zaréwno w grupie oséb z autyzmem, jak i grupie rodzicow uzyskano ankiety ze wszystkich rodzajow miejsco-
wosci, podzielonych ze wzgledu na liczbe mieszkancéw na 5 kategorii (por. wykres 3 i 4). Najwiecej badanych,
w obu grupach, mieszkato w miastach majacych powyzej 200 tys. mieszkancéw. Blisko 50% badanych w grupie
0s6b z autyzmem i 32% w grupie rodzicow zamieszkiwato miasta wojewddzkie.

Wykres 3. W jakiego rodzaju miejscowosci Pan/Pani mieszka? (N=101)

miasto powyzej 200 tys. mieszkancéw

miasto 50-200 tys. mieszkancow

miasto 25-50 tys. mieszkancéw

miasto mniej niz 25 tys. miszkancow

wie$

Wykres 4. W jakiego rodzaju miejscowosci mieszka Pana/Pani dziecko? (N=358)

miasto powyzej 200 tys. mieszkancéw

miasto 50-200 tys. mieszkancow

miasto 25-50 tys. mieszkancow

miasto mniej niz 25 tys. miszkancow

wie$

nie wiem
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Podobnie jak w przypadku wojewoddztw, uzyskane wyniki mozna zestawi¢ jedynie z danymi demograficznymi
odnoszacymi sie do ludnosci Polski (GUS, 2014b), poniewaz nie dysponujemy danymi dotyczacymi liczebno-
$ci 0séb z autyzmem. Liczba ankiet zebranych w poszczegdinych rodzajach miejscowosci nie odzwierciedla
struktury demograficznej Polski. Jest to zwiagzane przede wszystkim z nadreprezentacjg oséb badanych z miast
majacych powyzej 200 tys. mieszkancéw (tacznie 39% w grupie badanej, w poréwnaniu z 20% w populacji
mieszkancéw Polski wg danych GUS, 2014b) oraz zbyt matg reprezentacjg mieszkancow wsi (23% osdb
badanych, w poréwnaniu z 40% mieszkancéw Polski). Mozna wskazaé¢ dwa mozliwe zrodta tej dysproporcji.
Po pierwsze, mieszkancy duzych miast mogli mie¢ tatwiejszy dostep do informacji o badaniu niz mieszkancy
wsi, majac zaréwno wiekszy dostep do internetu, jak i do oérodkéw terapeutycznych, ktére propagowaty
informacje o badaniu. Po drugie, w duzych miastach moze by¢ proporcjonalnie wiecej oséb z diagnoza auty-
zmu, ze wzgledu na lepszy dostep do poradni specjalistycznych oraz migracje oséb z autyzmem i ich rodzin
do miast, w celu uzyskania pomocy terapeutyczne;.

4.1.5 Miejsce zamieszkania i sktad gospodarstwa domowego

Wiekszo$¢ badanych oséb mieszkato w domu lub mieszkaniu nalezacym do swojej rodziny (67%), we wiasnym
domu lub mieszkaniu (15%) lub mieszkaniu wynajmowanym (14%). W badanej grupie nie byto natomiast oséb
mieszkajacych w instytucjach opiekunczych, internatach lub akademikach.

Wykres 5. Gdzie obecnie Pan/Pani mieszka? (N=125)*
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Blisko 72% badanych oséb mieszkato z rodzing pochodzenia (z rodzicami, rodzefistwem badz innymi krew-
nymi). Okoto 19% badanych mieszkato z partnerem lub partnerka®, a 13% z wtasnymi dzie¢mi. Te dwie
ostatnie grupy w duzej mierze pokrywaty sie - 11% badanych mieszkato zaréwno z partnerem/partnerka,
jak i wiasnymi dzie¢mi. Wreszcie 8% badanych mieszkato samotnie.

*  Procenty nie sumuja sie do 100, poniewaz w pytaniu mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz. Do kategorii ,w innym
miejscu” wiaczono réwniez odpowiedzi ,w internacie/akademiku”, ,w wynajmowanym pokoju” oraz ,w instytucji (np. w mieszkaniu
chronionym, domu pomocy spotecznej)”.

T W tej grupie 55% oséb mieszkato z mezem lub zona, zas pozostali badani z osoba bedaca z nimi w zwiazku nieformalnym.
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Biorac pod uwage jedynie osoby petnoletnie (powyzej 18 roku zycia), 58% badanych mieszkato z rodzing
pochodzenia, 27% badanych z partnerem/partnerka, 20% z wtasnymi dzie¢mi, a 12% samotnie. A zatem 42%
dorostych o0séb z autyzmem opuscito dom rodzinny. Dla poréwnania, w grupie kontrolnej odsetek ten wyniost
49%, co nie stanowi istotnej statystycznie réznicy®.

Wykres 6. Z kim obecnie Pan/Pani mieszka?* (N=127)
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*  Procenty nie sumuja sie do 100, poniewaz w pytaniu mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz. Do kategorii ,,z innymi
osobami” wtaczono odpowiedz ,ze wspdtlokatorami”.
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0 4.2 Zdrowie*

4.2.1 Najwazniejsze fakty

Trzy czwarte os6b badanych miato diagnoze zespotu Aspergera, a 14% autyzmu dzieciecego.

Blisko dwie trzecie badanych zadeklarowato posiadanie diagnozy przynajmniej jednego
zaburzenia psychicznego, wspotwystepujacych z autyzmem. Najczesciej byty to zaburzenia
depresyjne, lekowe, obsesyjno-kompulsyjne oraz zaburzenia zachowania. Na zaburzenia

psychiczne czesciej cierpiaty kobiety.
Przeszto 41% badanych cierpiato na choroby przewlekte, inne niz autyzm. Do najczestszych
nalezaty: astma, epilepsja oraz niedoczynnos¢ tarczycy.

Okoto jedna czwarta badanych przyjmowata leki zwigzane z leczeniem choréb przewle-
ktych, a 43% przyjmowato leki przepisane przez psychiatre.

4.2.2 Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu

W badanej grupie 75% miato diagnoze zespotu Aspergera, 14% diagnoze autyzmu dzieciecego, 6% autyzmu
atypowego, 2% innych catosciowych zaburzen rozwoju, natomiast 4% zaznaczyto odpowiedz ,jedna z powyz-
szych, ale nie wiem, jaka doktadnie”.

Wykres 7. Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u oséb badanych (N=102).

autyzm dzieciecy

autyzm atypowy

zespot Aspergera

inne catos$ciowe zaburzenia rozwoju

jedna z powyzszych, ale nie wiem
doktadnie jaka

Nie stwierdzono istotnych statystycznie zaleznosci miedzy diagnoza a ptcig?, jednak warto odnotowac, ze
zdecydowana wiekszo$¢ kobiet, ktére wypetnity kwestionariusz, miata diagnoze zespotu Aspergera (85%).
Zadna z badanych kobiet nie miata natomiast diagnozy autyzmu dzieciecego, ktéra zadeklarowato 14 mez-
czyzn (réznica istotna statystycznie®).

*  Sekcja ,Zdrowie” byta wypetniana przez osoby powyzej 18-tego roku zycia. Ponadto, w przypadku ankiet sparowanych (tj. takich,
w ktérych swoje wersje ankiet wypetnili rownolegle rodzic i osoba z autyzmem) osobom niepetnoletnim przepisywano odpowiedzi
ich rodzicow.



Zdrowie

4.2.3 Wspoétwystepujace zaburzenia psychiczne

Okoto 2/3 badanych deklarowato posiadanie diagnozy jednego lub wiecej zaburzen psychicznych, wspét-
wystepujacych z autyzmem. Najczesciej byty to zaburzenia depresyjne (31%) oraz lekowe (29%), czesto
wystepowaty réwniez zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne (19%) oraz zaburzenia zachowania (17%). Rzadziej
wystepowat zespét nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (10%), zaburzenia odzywiania (6%)
oraz schizofrenia (2%). Blisko 8% badanych posiadato diagnoze innych, niz wymienione, zaburzen, w tym zabu-
rzen osobowosci (3%), zaburzenia afektywnego dwubiegunowego (3%) oraz zespotu stresu pourazowego (2%).

Wykres 8. Wspotwystepujace zaburzenia psychiczne u oséb z autyzmem (N=102).
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Osoby z autyzmem i zespotem Aspergera, ktére miaty diagnoze wspétwystepujacych zaburzen psychicz-
nych byty statystycznie starsze (mediana 26 lat), niz osoby, ktére nie miaty takiej diagnozy (mediana 20 lat)*.
Dotyczyto to w szczegdlnosci zaburzen depresyjnych (mediana w grupie bez depresji: 21 lat, mediana w grupie
z depresja: 36 lat), natomiast w przypadku zaburzen lekowych réznica okazata sie nieistotna statystycznie
(mediany odpowiednio 23 lat i 28 lat). WyZszy odsetek oséb z depresjg u mtodych dorostych z autyzmem
moze miec¢ zwigzek z trudnos$ciami w realizacji zadan rozwojowych wtasciwych dla tego okresu: podejmowa-
niu pracy lub studiéw, tworzeniu statych zwigzkéw i zaktadaniu rodziny, a takze z mniejszymi mozliwosciami
wsparcia ze strony starzejacych sie rodzicéw. Z drugiej strony, forma pytania (,Czy zdiagnozowano u Pana/
Pani...”) nie precyzowata czasu postawienia diagnozy, wiec cze$¢ badanych mogta odnosic¢ sie do diagnozy
postawionej w przesztosci, co sprawia, ze osoby starsze miaty wieksza szanse jg uzyskac.

Zaburzenia psychiczne czesciej wystepowaty u kobiet (89%) niz u mezczyzn (55%)°. Szczeg6towe analizy
wykazaty, ze réznice te dotycza przede wszystkich zaburzen depresyjnych® oraz lekowych’.

4.2.4 Wspoétwystepujace choroby przewlekte i zaburzenia rozwoju

Przeszto 41% osdb badanych cierpiato na choroby przewlekte lub zaburzenia rozwoju, inne niz zaburzenia ze
spektrum autyzmu. Blisko 10% chorowato na astme, 9% na epilepsje, 9% na niedoczynnosc tarczycy, 5% na
alergie (cho¢ nie wszyscy badani mogli potraktowac alergie jako chorobe przewlekta, wiec dane te moga by¢
zanizone). Do rzadziej wystepujacych schorzen nalezata cukrzyca (3%), choroby uktadu pokarmowego (3%)
i skory (2%). Blisko 8% wskazato na inne niz wymienione dolegliwosci. Sposrdd zaburzen rozwoju najczesciej
podawano zespo6t Tourette'a (3%), a jedna osoba posiadata diagnoze zespotu Klinefeltera.
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4.2.5 Leczenie farmakologiczne

W ciagu 12 miesiecy poprzedzajacych badanie, 24% oséb badanych przyjmowato leki zwigzane z leczeniem
choréb przewlektych, a 43% przyjmowato leki przepisane przez psychiatre (N=102). Najczesciej byty to
leki przeciwdepresyjne (25% wszystkich badanych) i przeciwpsychotyczne (20%). Te ostatnie stosowane sg
najczesciej przez osoby z autyzmem w celu opanowania zachowan agresywnych i gwattownych zmian nastro-
ju. Ponadto, 9% badanych stosowato leki przeciwpadaczkowe, a 3% przeciwlekowe. Jedynie jedna osoba
badana zadeklarowata przyjmowanie leku psychostymulujacego, stosowanego w leczeniu nadpobudliwosci
psychoruchowe;.

4.3 Edukacja

4.3.1 Najwazniejsze fakty

Osoby badane reprezentowaty wszystkie szczeble edukacji - od szkét podstawowych
do uczelni wyzszych. Przeszto trzy czwarte zakonczyto edukacje, z czego blisko potowa
posiadata wyzsze wyksztatcenie.

Blisko trzy czwarte uczniéw stwierdzito, ze lubi kontakt z nauczycielami w szkole, a okoto
potowa uczniéw byta zadowolona z kontaktow z kolegami. Uczniowie z autyzmem gorzej
oceniali kontakty z kolegami oraz lekcje wychowania fizycznego niz ich réwiesnicy z grupy
kontrolne;j.

90% uczniéw z autyzmem doswiadczyto w ostatnim roku przynajmniej jednej formy nekania
ze strony kolegéw lub kolezanek ze szkoty, w poréwnaniu do 66% uczniéow z grupy kon-
trolnej. Najczesciej byto to wysmiewanie sie i przezywanie lub unikanie kontaktu. Ponad
jedna czwarta uczniéw z autyzmem byta ofiarg przemocy fizycznej.

Mniej niz potowa o0séb badanych (42%) w wieku od 18 do 24 lat studiowata na uczelni
WYZszej.

Studenci z autyzmem najlepiej oceniali kontakt z wyktadowcami (58% pozytywnych ocen),
a najgorzej kontakt z innymi studentami, udziat w imprezach studenckich oraz lekcjach
wychowania fizycznego.

4.3.2 Podstawowe informacje

Badane osoby uczeszczaty do szkét podstawowych (11%), gimnazjow (17%), licedw (8%), technikow (4%),
szkdt zawodowych (5%), szkot przysposabiajacych do pracy (2%), uczelni wyzszych (15%). Pozostate osoby
zakonczyty edukacje. Sposréd nich, 20% miato wyksztatcenie srednie, 6% zawodowe, 6% policealne, 12%
wyzsze licencjackie i 46% wyzsze magisterskie. Dwie osoby posiadaty tytut doktora. Zwraca uwage, ze ponad
potowa badanych dorostych oséb z autyzmem miata wyksztatcenie wyzsze.

Osoby z autyzmem, ktére w chwili badania uczeszczaty do szkoty (N=61), byty pytane o zadowolenie z rz-
nych aspektow funkcjonowania w szkole, uczestnictwo w wydarzeniach organizowanych przez szkote oraz
doswiadczenie nekania ze strony kolegéw ze szkoty. Uzyskane wyniki porownano z wynikami uczniow bez
zaburzen ze spektrum autyzmu, dobranych pod wzgledem ptci i wieku*.

*  Wiecej informacji na temat dobrania grupy kontrolnej na potrzeby tej czesci znajduje sie w Zataczniku metodologicznym (str. 122).



4.3.3 Zadowolenie z r6znych aspektéw z zycia w szkole

Uczniowie oceniali r6zne aspekty funkcjonowanie w szkole w skali od 1 (bardzo nie lubie) do 5 (bardzo lubie).
Najbardziej pozytywnie uczniowie z autyzmem oceniali kontakty z nauczycielami: 72% badanych stwierdzito,
ze lubi lub bardzo lubi te kontakty, 16% odpowiedziato ,trudno powiedziec¢”, a 12% ,nie lubie” lub ,bardzo
nie lubie”. Pozytywnie oceniany byt tez udziat w lekcjach (66%, negatywnie - 16%). Okoto potowa badanych
pozytywnie ocenita kontakty z kolegami (56%, negatywnie - 15%), udziat w uroczystosciach szkolnych (56%,
negatywnie - 20%) i lekcjach wychowania fizycznego (53%, negatywnie - 23%). Najgorzej oceniane byto
odrabianie prac domowych (26% pozytywnych, 25% neutralnych, 47% negatywnych ocen).

Blisko 65% uczniéw z autyzmem uwazato, ze osiagajg dobre lub bardzo dobre wyniki w nauce, 18% uczniéw,
uwazato, ze ich wyniki sg przecietne, zas 16% - stabe lub bardzo stabe.

W pordwnaniu z grupa kontrolng, osoby z autyzmem gorzej oceniaty kontakty z kolegami® oraz udziat w lek-
cjach wychowania fizycznego’. Lepiej oceniaty natomiast udziat w lekcjach®®. W pozostatych obszarach nie
stwierdzono réznic miedzy grupami.

Z powyzszych danych wytania sie ogdélnie pozytywna ocena szkoty przez uczniéw z autyzmem. Szczegodlnie
pozytywnie oceniany jest udziat w lekcjach i kontakt z nauczycielami. Wiekszo$¢ uczniow zachowuje tez
wysoka samoocene w odniesieniu do wynikéw szkolnych. Obszarem nizej ocenianym jest natomiast kontakt
z kolegami i udziat w lekcjach wychowania fizycznego, co koresponduje z dwoma obszarami trudnosci oséb
z autyzmem - spotecznym i ruchowym.

4.3.4 Udziat w wydarzeniach organizowanych przez szkote

Uczniowie byli pytani o udziat w wydarzeniach i zajeciach dodatkowych organizowanych przez szkote w ciggu
ostatniego roku. Najwiecej ucznidéw z autyzmem brato udziat w jednodniowych wycieczkach szkolnych (53%),
ale jedynie 16% uczniéw pojechato na dtuzsza wycieczke organizowang przez szkote, w poréwnaniu z 43%
uczniéw z grupy kontrolnej. Okoto jedna trzecia uczniéw z autyzmem (34%) brata udziat w wydarzeniach
artystycznych (np. przedstawieniach szkolnych), a 28% startowato w konkursach i olimpiadach. Okoto 21%
uczniow uczestniczyto w spotkaniach grup zainteresowan.

Bardzo niewielu uczniéw z autyzmem brato udziat w wydarzeniach sportowych (8%), wolontariacie organizo-
wanym przez szkote (5%), a takze spotkaniach lub pracach samorzadu uczniowskiego (5%). Byty to tez obszary,
w ktorych wystapity istotne statystycznie réznice z grupa kontrolng!t. Mozna przypuszczad, ze te aktywnosci,
ktére sg mniej ustrukturyzowane, w wiekszym stopniu wymagajg wspoétpracy z réwiesnikami lub sprawnosci
fizycznej sg mniej preferowane przez uczniéw z autyzmem.

Ogétem 21% uczniéw z autyzmem w ostatnim roku nie brato udziatu w zadnych wydarzeniach organizo-
wanych przez szkote, w poréwnaniu do jedynie 5% ucznidow z grupy kontrolnej*2.
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Wykres 9. Udziat uczniéw w zajeciach lub wydarzeniach organizowanych przez szkote w ciggu ostatnich
12 miesiecy (N=103).
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4.3.5 Nekanie uczniow z autyzmem w szkole

Uczniéw zapytano o doswiadczenia bycia ofiarg réznych form przemocy fizycznej, stownej oraz relacyjnej
(w tym unikania kontaktu, obgadywania, naktaniania do zrobienia czego$ nieodpowiedniego i wykorzysty-
wania, np. przez czeste pozyczanie rzeczy lub pieniedzy) ze strony kolegéw lub kolezanek ze szkoty w ciggu
ostatnich 12 miesiecy. Badani oceniali czestos¢ tych doswiadczen na skali z odpowiedziami: ,nigdy”, ,1-2 razy”,
,czasem” i ,czesto”, przy czym za nekanie byty uznawane jedynie dwie ostatnie odpowiedzi. Jest to zgodne
Z przyjmowana przez badaczy definicjg nekania (ang. bullying), méwiaca, ze jest ono zwigzane z powtarzajgcym
sie zachowaniem, ktérego celem jest skrzywdzenie drugiej osoby, w sytuacji nieréwnowagi sit*.

Na pytanie, jak czesto ucznia spotykato przezywanie i nasmiewanie sie w ostatnim roku, az 61% uczniow
z autyzmem odpowiadato ,czasem” lub ,czesto”, w poréwnaniu z 34% uczniéw z grupy kontrolnej (réznica
istotna statystycznie!3).

Blisko 38% uczniéw z autyzmem przyznato, ze spotkata ich co najmniej jedna z dwéch form przemocy
fizycznej: 27% uczniow raportowato, ze ,czasem” lub ,czesto” byto ofiarami przemocy fizycznej nakierowanej
bezposrednio na nich (np. bicia, kopania). Zaden z uczniéw nalezacych do grupy kontrolnej nie udzielit takiej
odpowiedzi'4, a jedynie 17% przyznato, ze ,1-2 razy” spotkata ich przemoc fizyczna. Z kolei 22% uczniéw
z autyzmem doswiadczyto regularnego niszczenia lub zabierania rzeczy, w poréwnaniu z 17% ucznidéw z grupy
kontrolnej. Ta réznica okazata sie jednak nieistotna statystycznie®®.

Statystycznej istotnosci nie osiggnety rowniez réznice w czestosci obgadywania (50% u uczniow z autyzmem
vs 56% w grupie kontrolnej'®) i instrumentalnego wykorzystywania (np. czestego proszenia o pozyczenie
rzeczy lub pieniedzy; 22% u ucznidéw z autyzmem vs 24% w grupie kontrolnej'’). Warto zauwazy¢, ze s3 to

Jeden z najbardziej uznanych badaczy nekania w $srodowisku szkolnym, Dan Olweus, zdefiniowat to zjawisko nastepujaco: ,uczen
jest nekany, kiedy jest narazony, w sposob powtarzalny i przez dtuzszy czas, na negatywne dziatania ze strony jednego lub wiecej
innych uczniéw. Te negatywne dziatania moga obejmowac¢ kontakt fizyczny, stowa, robienie min, obrazZliwe gesty, a takze celowe
wykluczenie z grupy. Dodatkowym kryterium jest nieréwnowaga sit (...): uczniowi narazonemu na negatywne dziatania trudno sie
przed nimi broni¢” (Olweus, 1995, s. 197).



Edukacja

zachowania, ktérych wykrycie wymaga sprawnego odczytywania intencji drugiej osoby, a czesto réwniez
posiadania kolegéw czy kolezanek, ktdrzy moga by¢ zrodtem informacji na temat obgadywania. Z tych powo-
déw nie mozna wykluczyé, ze podane czestosci tych posrednich form nekania sg w tym przypadku zanizone.

Jedna trzecia (33%) ucznidéw z autyzmem stwierdzita, ze byta regularnie naktaniana do zrobienia lub powie-
dzenia czego$ nieodpowiedniego, przez co mozna rozumieé zaréwno otwarte zmuszanie, jak i manipulowanie
druga osoba w taki sposdb, by nieumyslnie narazita sie na posmiewisko lub kare. Wsréd uczniow z grupy kon-
trolnej takie zachowania raportowato 20% uczniéw?®. Wreszcie az 63% uczniow z autyzmem stwierdzito, ze
»czasem” lub ,czesto” koledzy lub kolezanki ze szkoty unikali kontaktu z nimi albo nie zwracali na nich uwagi,
podczas gdy w grupie kontrolnej takich zachowan doswiadczyto 39% uczniéow?’. Rdéznice w odniesieniu do
naktaniania i unikania kontaktu byty istotne statystycznie. Jednoczesnie rozpoznanie obu tych zachowan
réwniez wymaga odpowiednio rozwinietego rozumienia sytuacji spotecznych, wiec te wyniki nalezy traktowac
Z pewnga ostroznoscia.

Wykres 10. Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy spotkaty Cie wymienione ponizej zachowania ze strony
kolegéw/kolezanek ze szkoty? (N=59)
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Ogotem az 90% uczniéw z autyzmem doswiadczyto w ostatnim roku przynajmniej jednej formy nekania,
w poréwnaniu do 66% ucznidw z grupy kontrolnej. Az 64% ucznidéw z autyzmem byto ofiarami przynajmniej
trzech réznych form nekania. Podobne doswiadczenia miato 34% uczniéw z grupy kontrolne;j.

Zaréwno rozpatrujgc wyniki dotyczace poszczegdlnych form nekania, jak i wyniki zbiorcze, mozna stwierdzi¢,
Ze uczniowie z autyzmem s od 1,5 do 2 razy bardziej narazeni na nekanie w szkole, niz ich roéwiesnicy. Szcze-
golnie alarmujace sg wyniki dotyczace agresji fizycznej, ktérej doswiadczyta ponad jedna czwarta badanych
uczniéw z autyzmem.

4.3.6 Sytuacja studentow z autyzmem

W badaniu wzieto udziat 19 oséb uczacych sie na uczelni wyzszej. Okoto trzy czwarte studentéw (74%) uczyto
sie w trybie dziennym (stacjonarnym), jedna osoba w trybie wieczorowym, a cztery w trybie zaocznym. Studenci,
ktorzy wzieli udziat w badaniu, mieli od 19 do 37 lat ($rednia 24 lata). Okoto potowe (47%) z nich stanowity




kobiety, a zatem proporcjonalnie wiecej kobiet znalazto sie w grupie oséb studiujacych, niz w catej prébie.
Osoby studiujgce w wiekszosci mieszkaty z rodzicami (68%), 21% mieszkato razem z partnerem lub partnerka.
Tylko jedna osoba mieszkata w akademiku; Zadna z 0s6b badanych nie dzielita mieszkania ze wspotlokatorem™.
Wszystkie osoby badane, ktére studiowaty, miaty diagnoze zespotu Aspergera, z wyjatkiem jednej, u ktérej
zdiagnozowano autyzm atypowy.

Studenci byli pytani o zadowolenie z réznych aspektéw funkcjonowania na uczelni i proszeni o ocenienie go na
skali od ,bardzo nie lubie” (1) do ,bardzo lubie” (5). Podobnie jak w przypadku uczniéw, najwiecej studentéw
pozytywnie ocenito kontakt z wyktadowcami (58%), a w drugiej kolejnosci udziat w zajeciach (47%). Przeszto
63% studentdéw uwazato, ze osigga dobre lub bardzo dobre wyniki w nauce, co pokrywa sie z obserwacjami
na temat uczniéw z autyzmem wskazujacymi, ze aspekt akademicki jest najlepiej ocenianym obszarem zwig-
zanym ze szkota. Nizej oceniany byt kontakt z kolegami i kolezankami ze studiéw (37% badanych oceniato
go pozytywnie), udziat w imprezach studenckich (26% oceniato go pozytywnie, 53% - negatywnie) i udziat
w zajeciach wychowania fizycznego (21%). Ponownie potwierdza to wnioski z poprzedniej czesci badania,
w ktorej stwierdzono podobny profil wynikéw.

W poréwnaniu z grupg kontrolng - studentéw dobranych pod katem wieku i ptci do oséb z autyzmem - jedy-
nie roznice w ocenie kontaktow z kolegami i kolezankami okazaty sie istotne statystycznie (82% studentéw
z grupy kontrolnej oceniato go pozytywnie, w porownaniu do 37% osdéb z autyzmem)?°. Réznice w zakresie
udziatu w imprezach studenckich (57% pozytywnych ocen w grupie kontrolnej)?! i w zajeciach wychowania
fizycznego (57% pozytywnych ocen w grupie kontrolnej)?? nie osiggnety istotnosci statystycznej. Nalezy jednak
pamietad, ze poréwnywane grupy byty bardzo mate, co znacznie zmniejsza statystyczng site stosowanych
testow.

Studenci z autyzmem byli réwniez pytani o udziat w réznych wydarzeniach organizowanych przez uczelnie
w ostatnim roku. Najliczniej osoby badane braty udziat w spotkaniach két naukowych i innych grup zaintere-
sowan (32%; w grupie kontrolnej 50% badanych). Stosunkowo czesto studenci z autyzmem brali tez udziat
w projektach naukowych i konferencjach (21%, w grupie kontrolnej 54%). W pozostatych obszarach poziom
aktywnosci byt niski: 2 osoby (11%) zadeklarowaty udziat w pracach samorzadu studenckiego i wydarzeniach
artystycznych, a 1 osoba (5%) uczestniczyta w wolontariacie, wydarzeniu sportowym lub wyjezdzie organi-
zowanym przez uczelnie, albo pracowata w studenckim radio lub gazecie. Ogétem ponad potowa badanych
(53%) zadeklarowata, ze w ostatnim roku nie brata udziatu w Zadnym wydarzeniu organizowanym przez
uczelnie, w poréwnaniu z 11% studentow z grupy kontrolnej, i byta to réznica istotna statystycznie?.

Ostatni badany obszar dotyczacy funkcjonowania oséb z autyzmem na uczelniach dotyczyt nekania studentéw
przez kolegéw i kolezanki. Przyjeto definicje nekania przytoczong na stronie 40 niniejszego rozdziatu. Naj-
wiecej studentéw zgtaszato ignorowanie i unikanie kontaktu (47%), obgadywanie (37%) oraz wy$smiewanie
i przezywanie (26%). Ponadto jedna osoba (5%) zgtaszata zabieranie lub niszczenie rzeczy oraz instrumentalne
wykorzystywanie. Zadna z oséb badanych nie deklarowata bycia ofiara przemocy fizycznej ani nakfaniania
do robienia nieodpowiednich rzeczy. Ogétem w zakresie zadnych z zachowan zwigzanych z nekaniem nie
wystapity réznice w poréwnaniu z grupa kontrolng?*.

W swietle powyzszych danych, mozna stwierdzié, ze w wiekszosci obszaréw studenci z autyzmem nie réznia
sie od 0s6b z grupy kontrolnej, cho¢ sferg najgorzej oceniang pozostajg kontakty z kolegami i kolezankami
oraz aktywnosci bezposrednio z nimi zwigzane. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze w tej czeséci badania wziety
udziat tylko osoby, ktére nie tylko dostaty sie na uczelnie wyzsza, ale udato im sie na niej pozostaé. Wyniki
badania moga wiec nie odzwierciedla¢ w petni barier, z jakimi zmagaja sie osoby z autyzmem na uczelniach
wyzszych. Whioski z tego podrozdziatu trzeba tez interpretowac ze szczegélng ostroznoscia, ze wzgledu na
bardzo mata liczebnos¢ badanej grupy.

*  Przez ,wspo6tlokatora” rozumiana byta osoba niebedaca cztonkiem rodziny, partnerem ani dzie¢mi osoby badanej, ktéra dzieli z nig

mieszkanie.



Relacje kolezenskie, przyjazn i zwigzki

4.4 Relacje kolezenskie, przyjazn i zwiazki

4.4.1 Najwazniejsze fakty

Niewiele ponad potowa 0sdb z autyzmem stwierdzita, ze ma kolegéw lub kolezanki,
w poréwnaniu z 94% ich réwiesnikéw z grupy kontrolnej. Ponad potowa oséb z autyzmem
chciataby mie¢ wiecej kolegow.

Jedna pigta oséb z autyzmem wymienita kolegéw i kolezanki ws$rdod oséb, z ktérymi naj-
czesciej spedza swoj czas, w poréwnaniu do 71% osdéb z grupy kontrolne;j.

Okoto jedna trzecia oséb z autyzmem kontaktowata sie z kolegami i kolezankami jedynie
przez internet lub telefon.

Przeszto jedna trzecia oséb z autyzmem przyznata, ze nie ma osoby, ktérg mogtyby nazwac
przyjacielem lub najlepszym kolega.

Najlepszy kolega oséb z autyzmem najczesciej byt w podobnym wieku i tej samej ptci. Prze-
szto jedna trzecia najlepszych kolegdéw réwniez miata autyzm lub inng niepetnosprawnosé.
Ponad jedna trzecia badanych spotyka sie z najlepszym kolega rzadziej niz raz w miesigcu.
Przeszto 47% osob z autyzmem chciatoby czesciej widywac sie ze swoim kolega/kolezanka.
Osoby z autyzmem rzadziej, niz ich réwiesnicy, spotykali sie z najlepszym kolega/kolezanka
w miejscach o charakterze nieformalnym - takich jak mieszkanie, podwérko czy kino -
ktore nie wigzg sie z odgdrnie zorganizowanymi zajeciami.

Osoby z autyzmem cenity w przyjacielu podobne aspekty, jak osoby z grupy kontrolnej -
zaufanie, wzajemne zrozumienie, atrakcyjne spedzanie czasu oraz wsparcie emocjonalne.

Przeszto 86% oséb z autyzmem byto zadowolonych z relacji z najlepszym kolega/kolezanka.

Doswiadczenie zwigzku romantycznego (obecnie lub w przesztosci) miato 43% badanych
0s0b z autyzmem. Zdecydowana wiekszos¢ oséb bedacych w zwigzku w chwili badania
byta z niego zadowolona.

Che¢ znalezienia partnera deklarowata blisko potowa oséb z autyzmem, istotnie mniej
niz w grupie kontrolnej (83%).

4.4.2 Posiadanie kolegéw i kolezanek oraz sposéb ich poznawania

Na poczatku tej czesci ankiety osobom badanym przytoczono definicje kolegi/kolezanki jako ,0soby spoza
najblizszej rodziny, z ktdra Pan/Pani chetnie spedza swdj czas lub kontaktuje sie przez internet, telefon”. Taka
definicje przyjeto, aby jasno rozgraniczy¢ osoby, z ktérymi przebywa sie w jednym miejscu (jedno ze znaczen
wyrazenia ,kolega z klasy/pracy”) od oséb, z ktérymi osoba badana lubi sie spotykac i spedzac z nig czas.
Wytaczono réwniez z definicji kolegi/kolezanki osoby z rodziny, poniewaz o spedzanie czasu z tymi osobami
pytano oddzielnie.

Jak pokazuje wykres 11, okoto potowa o0séb z autyzmem stwierdzita, ze ma kolegéw i kolezanki. Blisko 13%
wybrato odpowiedz ,trudno powiedzie¢”, a 34% odpowiedziato, ze ,raczej nie ma” lub ,zdecydowanie nie ma”
kolegéw lub kolezanek. Kontrastuje to znaczaco z odpowiedziami oséb z grupy kontrolnej, w ktorej facznie
az 94% badanych zadeklarowato, ze ,raczej ma” lub ,zdecydowanie ma” kolegéw i kolezanki, zadna zas osoba
nie stwierdzita, ze nie ma znajomych?>.

®




Wykres 11. Czy ma Pan/Pani kolegéw/kolezanki? (N=128)
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Na pytanie, gdzie najczesciej osoby badane poznajg nowych kolegdéw i kolezanki, ponad potowa o0séb z auty-
zmem (54%) wskazata szkote, a okoto jedna trzecia internet (37%) i miejsce pracy (31%). Blisko jedna czwarta
odpowiedziata, Zze poznaje kolegdw na grupach terapeutycznych (24%) lub w czasie wyjazdéw (rekreacyjnych
lub rehabilitacyjnych; 23%). W poréwnaniu z osobami z grupy kontrolnej, osoby z autyzmem rzadziej poznaja
nowych znajomych na imprezach (18% vs 58%)% i na zajeciach zorganizowanych (14% vs 38%)%, a takze
w szkole (73% w grupie kontrolnej)?® i na wyjazdach (41% w grupie kontrolnej)?’.

Osoby z autyzmem byty pytane rowniez o to, czy chciatyby miec¢ wiecej kolegéw i kolezanek niz obecnie. Ponad
potowa badanych (51%) odpowiedziata, ze ,raczej” lub ,zdecydowanie” chciataby miec¢ wiecej kolegow,
18% odpowiedziato ,trudno powiedzie¢”, a 31% ,raczej nie” lub ,zdecydowanie nie”. Wyniki te sa wazne przy
rozpatrywaniu motywacji oséb z autyzmem do zaangazowania sie w programy poprawiajace jakos$¢ i ilos¢ ich
relacji réwiesniczych, takich jak wolontariat kolezenski. W niektérych teoriach psychologicznych, odnoszacych
sie do przyczyn autyzmu, postuluje sie obnizong motywacje do nawigzywaniu kontaktéw z innymi ludZzmi
(Chevallier, Kohls, Troiani, Brodkin, Schultz, 2012), ktére obejmuja rowniez tworzenie relacji kolezenskich.
Ponadto, cze$¢ osdb z autyzmem, z powodu trudnych dos$wiadczen z przesztosci, moze unika¢ kontaktéw
z réwiesnikami i nie wierzy¢ w mozliwo$¢ nawigzania z kims kolezenstwa lub przyjazni. W tym kontek$cie fakt,
ze ponad potowa badanych otwarcie deklaruje che¢ posiadania wiekszej liczby kolegéw i kolezanek swiadczy
o tym, ze wiekszos¢ oséb z autyzmem zachowuje motywacje do wchodzenia w relacje z rowie$nikami.

Co ciekawe, chec posiadania wiekszej liczby kolegéw i kolezanek nie zalezy od tego, czy osoba aktualnie ma
jakichs kolegéw i kolezanki. Wynika z tego, ze rowniez wsérdd oséb, ktére deklaruja, ze maja kolegdéw i kole-
zanek okoto potowa ma ich mniej, niz by chciata. Z drugiej strony, blisko potowa oséb, ktére nie majg obecnie
zadnych kolegow i kolezanek, deklaruje, ze nie chciataby ich miec. Jak wspomniano, moze to by¢ grupa oséb
o istotnie obnizonej motywacji do nawigzywania kontaktéw z réwiesnikami lub tez osoby, ktére unikaja tych
kontaktéw z powodu przesztych doswiadczen i/lub niskich kompetencji spotecznych. Stwierdzono natomiast
niezbyt silng, ale istotng statystycznie korelacje miedzy checig posiadania wiekszej liczby kolegéw a wiekiem
0so6b badanych®. Im starsze byty osoby badane, tym rzadziej deklarowaty taka chec¢. Na przyktad wérdd oséb
powyzej 25 roku zycia, odsetek oséb chcacych mieé wiecej kolegdw wyniost 41%. Mozna przypuszczad, ze
znaczenie relacji kolezenskich spada nieco z wiekiem badanych, a funkcje kolezenstwa i przyjazni cze$ciowo
sg zastepowane przez zwigzki romantyczne.



Wreszcie, nie znaleziono istotnych réznic miedzy osobami z autyzmem a osobami z grupy kontrolnej w zakresie
checi posiadania wiekszej liczby kolegéw i kolezanek, mimo ze w grupie kontrolnej niemal wszystkie osoby
(94%) deklarowaty posiadanie jakich$ znajomych. Potwierdza to teze, ze cheé posiadania wiekszej liczby
kolegéw zalezy w wiekszym stopniu od indywidualnych oczekiwan, niz obecnej liczby znajomych.

Wykres 12. Czy chciatby Pan/chciataby Pani mie¢ wiecej kolegéw/kolezanek? (N=123)
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4.4.3 Kontakty z kolegami i kolezankami

Kolejnym badanym obszarem byt przebieg kontaktow z posiadanymi kolegami i kolezankami - formy kontaktu
Z nimi, rodzaje wspélnie podejmowanych aktywnosci oraz odczuwane wsparcie ze strony kolegéw i kolezanek.
Wyniki te byty nastepnie poréwnywane z wynikami oséb z grupy kontrolne;j.

Jedynie 21% os6b z autyzmem wymienito kolegéw i kolezanki jako osoby, z ktorymi najczesciej spedzaja
swoj czas (badani mogli wskazaé trzy grupy osoéb, z ktérymi najczesciej spedzajg czas), w poréwnaniu do 71%
0s6b z grupy kontrolnej®!. Potowa o0séb z autyzmem (50%) wskazata natomiast rodzicéw, jako osoby z ktérymi
spedzaja najwiecej czasu (36% w grupie kontrolnej)®2. Podobnie, 43% oséb z autyzmem stwierdzito, ze naj-
czesciej spedzaja czas same, w poréwnaniu do 35% w grupie kontrolnej®. Roznice miedzy grupami odnoszace
sie do spedzania czasu z rodzicami oraz samotnie okazaty sie jednak nieistotne statystycznie.

Badani byli pytani rowniez o to, jak kontaktuja sie ze swoimi kolegami i kolezankami, mogac wskaza¢ dowolng
liczbe form kontaktu. Osoby z obu grup deklarowaty, ze kontaktuja sie ze znajomymi ,na zywo" (tj. spotykaja
sie z nimi). Odpowiedziato tak 68% o0sdb z autyzmem oraz az 95% osdb z grupy kontrolnej®. Druga najczesciej
wybierang formg kontaktu w obu grupach byty portale spotecznosciowe (np. Facebook). Wskazata jg potowa
0s6b z autyzmem (51%) oraz 94% osob z grupy kontrolnej®>. Pozostate formy kontaktu cieszyty sie mniej-
szg popularnoscia. Okoto jedna trzecia oséb z autyzmem wymienita rozmowe telefoniczng (31%), wymiane
smsow (32%) oraz e-maili (29%), a 22% komunikatory internetowe. Osoby z grupy kontrolnej rowniez te
formy kontaktu wskazywaty zdecydowanie czesciej: 77% rozmowe telefoniczng®, 80% wymiane smsow?’
i 35% komunikatory internetowe®®. Jedynie w zakresie korzystania e-maila (29% w grupie kontrolnej) nie byto
réznic miedzy grupami. Wszystkie pozostate réznice okazaty sie istotne statystycznie.



Ogétem osoby z autyzmem wskazywaty mniej form kontaktu z kolegami i kolezankami - $rednio dwie - niz
osoby z grupy kontrolnej (Srednio cztery)¥. Az 38% osob z autyzmem wskazato tylko jedng forme kontaktu,
w poréwnaniu do 3% w grupie kontrolnej. Ponadto, 32% oséb z autyzmem nie wskazato spotkania na zywo
jako formy kontaktu z kolegami. Ich kontakt z kolegami ogranicza sie zatem do komunikacji ,na odlegtos¢”,
najczesciej zaposrednictwem portali spotecznosciowych (56%) lub e-maili (34%). Wiekszos¢ osob z tej gru-
py wskazato jedynie jedna (49%) lub dwie (22%) formy kontaktu. Rozpatrujac tacznie te informacje, mozna
stwierdzi¢, ze sg to w duzej mierze kontakty utrzymywane wytacznie za posrednictwem internetu. Reasumu-
jac, osoby z autyzmem dysponujg mniejszym repertuarem srodkéw komunikacji z kolegami i kolezankami niz
osoby z grupy kontrolnej, a ponadto okoto jedna trzecia oséb z autyzmem utrzymuje kontakty kolezenskie
wytacznie w formie zaposredniczonej.

4.4.4 Wsparcie emocjonalne otrzymywane od kolegow

Do badania wsparcia emocjonalnego otrzymywanego do kolegéw i kolezanek wykorzystano podskale wsparcia
emocjonalnego ze Skali Wsparcia Spotecznego (Kmiecik-Baran, 1995) - kwestionariusza do badania r6znych
aspektow wsparcia®. Podskala wsparcia emocjonalnego sktada sie z czterech pozycji: ,Koledzy i kolezanki
rozumiejag mnie”, ,Koledzy i kolezanki akceptuja mnie takim, jakim jestem (taka, jaka jestem)”, ,Czuje sie lek-
cewazony/a przez kolegéw i kolezanki” oraz ,W towarzystwie kolegéw i kolezanek czuje sie bezpieczny/a”.

Odpowiedzi byty oceniane na skali 5-stopniowej, od 1 - ,zdecydowanie nie” do 5 - ,zdecydowanie tak”?.

Po zsumowaniu odpowiedzi przeanalizowano réznice miedzy grupami. Osoby z autyzmem raportowaty nizsze
wsparcie emocjonalne otrzymywane od kolegow i kolezanek, niz osoby z grupy kontrolnej. RozZnice te byty
istotne statystycznie“°.

4.4.5 Relacje z najlepszym kolega: podstawowa charakterystyka

Sekcje dotyczaca relacji z najlepszym kolega lub kolezanka wypetniaty tylko osoby, ktére zadeklarowaty, ze
sg w relacji z taka osoba. tacznie 57% badanych oséb z autyzmem odpowiedziato ,raczej tak” lub ,zdecydo-
wanie tak” na pytanie, czy znaja osobe, ktorg mogtyby nazwac najlepszym kolega lub kolezanka - istotnie
mniej niz w grupie kontrolnej, gdzie takiej odpowiedzi udzielito 82% oséb*!. Kolejne pytania na temat naj-
lepszego kolegi lub kolezanki zadawano réwniez osobom, ktére udzielity odpowiedzi ,trudno powiedziec”,
ktére stanowity 10% odpowiedzi zaréwno w grupie oséb z autyzmem, jak i grupie kontrolnej. Dalsza czes¢
tego podrozdziatu odnosi sie zatem do 67% badanych oséb z autyzmem (tj. 82 oséb) oraz 92% osdb z grupy
kontrolnej (tj. 57 osdb).

Narzedzie sktada sie z czterech podskal mierzacych wsparcie informacyjne, instrumentalne, wartosciujace oraz emocjonalne.
T Jest to zmiana wzgledem oryginalnej, 4-stopiowej skali. Wprowadzono odpowiedzZ posrednig ,trudno powiedzie¢”, aby uspojnic¢
format odpowiedzi z innymi pytaniami w ankiecie.



Wykres 13. Czy znasz osobe, ktérg mégtbys/mogtaby$ nazwaé najlepszym kolega/najlepsza kolezanka?
(N=123).
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Zapytano réwniez osoby badane, czy nazwatyby swojego najlepszego kolege lub kolezanke swoim przyjacie-
lem/przyjaciotka. ,Zdecydowanie tak” lub ,raczej tak” odpowiedziato 71% oséb z autyzmem oraz 88% oséb
z grupy kontrolnej. ,Trudno powiedzie¢” odpowiedziato 20% oséb z autyzmem i 10% osdb z grupy kontrolnej,
za$ ,zdecydowanie nie” lub ,raczej nie” jedynie 8% oséb z autyzmem i 2% z grupy kontrolnej. Mozna zatem
stwierdzic¢, ze zdecydowana wiekszos$¢ badanych utozsamia pojecie ,najlepszego kolegi/kolezanki” z pojeciem
»przyjaciela/przyjaciétki”.

W blisko trzech na cztery przypadki (71%) najlepszy kolega/kolezanka byt tej samej pici, co badana osoba
z autyzmem. Proporcja przyjazni mesko-meskich, zerisko-zenskich oraz mieszanych w grupie oséb z autyzmem
nie réznita od proporcji w grupie kontrolnej*?. Kobiety i mezczyzni w obu grupach nie réznili sie istotnie pod
tym wzgledem - podobnie czesto wybierali oni przyjaciét tej samej ptci.

Najlepszy kolega/kolezanka oséb z autyzmem byt w wiekszosci przypadkéw (58%) w tym samym wieku,
co badani. Okoto 19% badanych byto mtodszych od swoich najlepszych kolegow, zas 23% byto od nich star-
szych. Osoby z autyzmem nie réznity sie pod tym wzgledem od oséb z grupy kontrolnej*. Srednia réznica
wieku miedzy osobami badanymi a ich przyjaciétmi wynosita 2,7 lat w grupie oséb z autyzmem oraz 2,1 lat
w grupie kontrolne;j.

Badane osoby z autyzmem najczesciej deklarowaty, ze poznaty swojego najlepszego kolege/kolezanke w szkole
(44%) lub na uczelni (5%). Okoto 14% badanych nawiazato znajomos$¢ przez internet, a 10% znato kolege/
kolezanke z podwoérka, osiedla lub sgsiedztwa. Wreszcie, 9% poznato kolege/kolezanke na zajeciach terapeu-
tycznych, a 8% w pracy. Istotne réznice miedzy osobami z autyzmem a osobami z grupy kontrolnej wystgpity
tylko w odniesieniu do poznania najlepszego kolegi/kolezanki przez internet* oraz w pracy* - zadna z os6b
z grupy kontrolnej nie udzielita tych odpowiedzi.

W 19% przypadkéw najlepszy kolega/kolezanka osoby z autyzmem réwniez miat diagnoze autyzmu lub zespotu
Aspergera. Blisko 17% oséb badanych zadeklarowato, ze ich kolega/kolezanka ma inng niepetnosprawnosé,
a zatem tacznie ponad jedna trzecia badanych (36%) miata przyjaciela z jakim$ rodzajem niepetnospraw-




nosci. Dodatkowo, 14% stanowity odpowiedzi ,nie wiem”. W grupie kontrolnej zadna z oséb badanych nie
zadeklarowata posiadania przyjaciela z niepetnosprawnoscia, zas$ 2% odpowiedziato ,nie wiem"#’.

Potowa badanych oséb z autyzmem znata sie ze swoim najlepszym kolega/kolezanka dtuzej niz 5 lat, u 19%
badanych relacja trwata od 3 do 5 lat, a po 15% badanych znato swojego najlepszego kolege/kolezanke 1-2
lata oraz krdocej niz rok. Osoby z autyzmem nie réznity sie pod tym wzgledem od oséb z grupy kontrolnej*.
Mozna zatem stwierdzi¢, ze relacje przyjazni oséb z autyzmem - o ile deklarujg one ich posiadanie - sg tak
samo stabilne, jak relacje oséb z populacji ogélne;j.

W pordéwnaniu z grupg kontrolng, osoby z autyzmem rzadziej spotykaty sie ze swoimi najlepszymi kolegami
lub kolezankami. Ponad jedna trzecia os6b z autyzmem zadeklarowata, ze spotkania odbywaija sie rzadziej
niz raz w miesigcu, podczas gdy w grupie kontrolnej takiej odpowiedzi udzielito 15% badanych. Blisko 21%
0s6b z autyzmem spotyka sie z najlepszym kolega/kolezanka czesciej niz raz w tygodniu (27% w grupie kon-
trolnej), zas 9% utrzymuje z nim/nig kontakt jedynie przez internet (6% w grupie kontrolnej)*’. Przeszto 47%
0s6b z autyzmem chciatoby czesciej widywac ze swoim kolega/kolezanka, w poréwnaniu z 60% os6b z grupy
kontrolnej (r6znica nieistotna statystycznie)°.

Wykres 14. Jak czesto spotykasz sie ze swoim najlepszym kolega/kolezanka poza szkota lub praca? (N=78).
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Osoby z autyzmem deklarowaty, ze najczesciej spotykaja sie z najlepszym kolega/kolezanka w swoim
domu. Odpowiedziato tak 45% badanych - istotnie mniej niz w grupie kontrolnej, w ktérej takiej odpowiedzi
udzielito 65% badanych®’. Przeszto 42% oséb z autyzmem spotykato sie z najlepszym kolega/kolezanka na
dworze (np. w parku, na boisku, na podwdrku), w poréwnaniu z 73% o0sdb z grupy kontrolnej*2. Z kolei 39%
badanych oséb z autyzmem odwiedzato swoich kolegéw w ich domach, w poréwnaniu z 73% oséb z gru-
py kontrolnej>3. Jedynie 15% osdéb z autyzmem spotykato sie z najlepszym kolega/kolezanka w miejscach
zwigzanych ze sportem lub rekreacja (np. w klubie, w centrum handlowym, w kinie), w poréwnaniu z 44%
0s6b z grupy kontrolnej**. Wszystkie wymienione réznice miedzy grupami okazaty sie istotne statystycznie.
Pozostate miejsca, w ktérych osoby z autyzmem spotykaty sie z przyjacielem to szkota (35%), zajecia zorgani-
zowane poza szkotg (27%) oraz praca (6%) - w przypadku tych miejsc nie wystgpity istotne réznice wzgledem
grupy kontrolnej. Jak z tego wynika, osoby z autyzmem rzadziej spotykaja sie najlepszym kolega/kolezanka
w miejscach o charakterze nieformalnym - takich jak mieszkanie, podwérko czy kino - ktdére nie wiaza sie



z odgornie zorganizowanymi zajeciami. Ogétem, 9% osoéb z autyzmem zadeklarowato, ze spotyka sie z naj-
lepszym kolega/kolezanka jedynie w szkole, w pracy lub na zajeciach zorganizowanych, zas 5% kontaktuje
sie z nim/nia jedynie przez internet.

Pytano takze o szerszy kontekst spoteczny spotkan z najlepszym kolega/kolezanka. Blisko jedna czwarta
(24%) badanych oséb z autyzmem stwierdzita, ze kolega/kolezanka przedstawia im swoich kolegéw i zna-
jomych, w poréwnaniu z 62% osdb z grupy kontrolnej>*. Podobnie, 32% osdb z autyzmem zadeklarowato,
ze najlepszy kolega/kolezanka zaprasza ich na urodziny i inne imprezy, w poréwnaniu z 73% o0so6b z grupy
kontrolnej*¢. Mozna przypuszczaé, ze mniejszy dostep do grupy towarzyskiej kolegi/kolezanki (lub jego/jej
mniejsza towarzysko$¢) moze utrudnia¢ osobom z autyzmem nawigzywanie nowych kontaktow kolezenskich
i budowanie sieci relacji towarzyskich. Z drugiej strony osoby z autyzmem moga mie¢ mniejszag motywacje do
udziatu w spotkaniach z wieksza grupa oséb.

4.4.6 Relacje z najlepszym kolega: podobienstwo, motywacja i poziom satysfakcji

Badanych pytano rowniez o subiektywne aspekty ich relacji: postrzegane wzajemne podobienstwo, motywacje
do utrzymywania relacji, a takze zadowolenia z relacji z najlepszym kolega/kolezanka.

Na pytanie ,Czy Ty i Twdj najlepszy kolega/najlepsza kolezanka jestescie do siebie podobni?”, 35% osdb
z autyzmem odpowiedziato ,bardzo podobni” lub ,raczej podobni”, 19% ,trudno powiedzie¢”, a 46% ,raczej
rézni” lub ,bardzo rézni”. Nastepnie badanych pytano o stopien podobienstwa do kolegi/kolezanki w réznych
obszarach. Najwiecej os6b z autyzmem zadeklarowato podobienstwo (tj. odpowiedzi ,raczej podobni” i ,zde-
cydowanie podobni”) w zakresie zainteresowan (63%), a w dalszej kolejnosci inteligencji (56%) i charakteru
(40%). Mniejsza cze$¢ badanych czuta sie podobna do kolegi/kolezanki pod katem popularnosci w klasie
(26%) oraz wygladu (14%).

Nie wystgpity zadne istotne réznice miedzy osobami z autyzmem a osobami z grupy kontrolnej. Do istotnosci
statystycznej zblizyty sie jedynie réznice w postrzeganej popularnosci w klasie - podobieristwo zadeklarowato
w tym obszarze 40% oséb z grupy kontrolnej (wzgledem 26% osob z autyzmem)>’. Ogdlnie mozna zatem
stwierdzi¢, ze osoby z autyzmem postrzegajg swoje podobienstwo do najlepszego kolegi/kolezanki tak, jak
osoby z populacji ogélnej, w najwiekszym stopniu zwracajac uwage na obszar zainteresowan oraz zdolnosci
(inteligenciji).

Kolejnym badanym obszarem byta motywacja do utrzymywania relacji z przyjacielem. Osoby badane pytano
o trzy najwazniejszy powody - spos$réd 11 wymienionych na liscie - dla ktérych najlepszy kolega/kolezanka
jest dla nich wazng osobg. Jak pokazuje wykres 15, najczesciej wskazywanym powodem w obu badanych
grupach byto stwierdzenie ,mam do niego/niej zaufanie, moge mu/jej o wszystkim powiedzie¢”. Wybrato ja
54% osob z autyzmem i 73% osdb z grupy kontrolnej®®. Inne powody, wymienione przez wiecej niz jedng
czwartg badanych, to: ,lubi spedza¢ ze mna czas”, ,zna mnie, wie, co lubie”, ,ma podobne zainteresowania,
co ja", ,mozna ciekawie spedzic¢ z nim czas” oraz ,pociesza mnie, gdy jest mi smutno”. Odpowiedzi dotyczace
popularnosci, posiadania lub pozyczania atrakcyjnych rzeczy oraz stawania w obronie byty znacznie rzadziej
wybierane w obu grupach. Podsumowujac, mimo wystgpienia kilku istotnych réznic miedzy grupami, osoby
z autyzmem podajg podobne aspekty relacji z przyjacielem, ktére sg dla nich wazne, co osoby z grupy kontrolnej.
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Wykres 15. Prosze podac trzy powody, dla ktérych Pana/Pani najlepszy kolega/kolezanka jest dla Pana/
Pani wazna. (Krzyzykiem oznaczono istotne réznice miedzy grupami; N=78)
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Badanych pytano réwniez o zadowolenie z kontaktow najlepszym kolega/kolezanka. Zdecydowana wiekszo$¢
badanych oséb z autyzmem zadeklarowata, ze jest ,bardzo zadowolona” (42%) lub ,raczej zadowolona”
(44%) z tych kontaktéow, 10% odpowiedziato ,trudno powiedzie¢”, a jedynie 4% wyrazita niezadowolenie
w tym obszarze. Nie wystgpity istotne réznice miedzy osobami z autyzmem a osobami z grupy kontrolnej
w ich poziomie satysfakcji z kontaktu z najlepszym kolega lub kolezankg®®.

Zadowolenie z kontaktéw z najlepszym kolega/kolezanka okazato sie powigzane z postrzeganiem podobien-
stwem do niego/niej - im wieksze byto postrzegane podobienstwo, tym wiekszy byt poziom satysfakcji. Tego
typu umiarkowany zwigzek wystapit zaréwno w odniesieniu do ogdlnego podobienstwa®, jak i podobienstwa
w zakresie charakteru! i inteligencji®2.



4.4.7 Relacje romantyczne

Kolejnym badanym obszarem byty relacje romantyczne. Doswiadczenie zwiazku romantycznego (obecnie lub
w przesztosci) miato 43% badanych oséb z autyzmem (N=117), w poréwnaniu z 79% oséb z grupy kontrolnej
(N=52)%, Wsréd oséb z autyzmem, istotnie czesciej w zwigzkach byty kobiety (78%) niz mezczyzni (25%)%.
Woystgpita réwniez istotna zalezno$¢ miedzy doswiadczeniem zwigzku a wiekiem - wéréd oséb od 12 do 14
roku zycia jedynie jedna osoba z autyzmem miata takie doswiadczenie (4%), wsréd oséb od 15 do 17 roku
zycia - 30% badanych, zas wsrdd petnoletnich oséb z autyzmem - 60%¢°. Kolejne pytania z tej sekcji byty
kierowane do 0sdb, ktore ukonczyty 15 lat.

Blisko 19% dorostych oséb z autyzmem, ktére wziety udziat w badaniu, byto zonatych lub zameznych, a 11%
byto rozwiedzionych lub w separacji.

Sposrdd osadb, ktore sa lub byty kiedys w zwigzku (N=48), ponad potowa (54%) oséb z autyzmem zadeklaro-
wato, ze ich najdtuzszy zwigzek trwat dtuzej niz 3 lata, w poréwnaniu z 15% oséb z grupy kontrolnej. Niemal
jedna czwarta oséb z autyzmem (23%) byta w zwigzku najdtuzej od roku do trzech lat, a 23% ponizej roku,
w tym 6% ponizej miesigca. Zwigzki osob z autyzmem byty zatem statystycznie dtuzsze niz zwigzki osob
z grupy kontrolnej®.

Uczestnikéw badania pytano rowniez o do$wiadczenia w zakresie bliskosci fizycznej i zachowan seksualnych.
Zdecydowana wiekszos¢ oséb z autyzmem, ktére byty kiedykolwiek w zwigzku, deklarowata, ze przytulata
sie (88%), trzymata za rece (83%) oraz catowata sie (83%) z partnerem lub partnerka. Nie wystapity w tym
zakresie roznice w poréwnaniu z grupa kontrolna. Przeszto trzy czwarte oséb z autyzmem (77%) wspotzyto
seksualnie z partnerem lub partnerka, w poréwnaniu do nieco ponad potowy 0séb z grupy kontrolnej (51%),
co byto roznica istotng statystycznie®’.

Kilku uczestnikow (7 osob, 16%) zdecydowato sie podzieli¢ swoimi do$wiadczeniami w polu przeznaczonym
na dodatkowe uwagi, pod pytaniem dotyczagcym bliskosci fizycznej i wspétzycia seksualnego. Cztery z nich
dotyczyty bezposrednio negatywnych emocji zwigzanych ze wspétzyciem seksualnym lub dtugim czasem
adaptacji do bliskosci fizycznej z drugg osoba. Oto przyktady wypowiedzi poruszajacych te watki:

,Zwiazek istniat gtdwnie ,na odlegtos¢”. Pozwolit mi [on] miedzy innymi stwierdzi¢, ze w moim przypadku
,Wspotzycie seksualne” to czynnos$é niepozadana i wigzaca sie z nieprzyjemnymi odczuciami (wbrew powszech-
nie gtoszonym opiniom)”.

»,M0j maz przed Slubem, po poznaniu sie, czekat pét roku zanim pozwolitam mu sie chwyci¢ za reke. Cata
reszta nastapita jeszcze pdzniej. Do mnie potrzeba bardzo duzo cierpliwosci”.

W chwili badania w zwiazku byto 36% badanych osdb z autyzmem, ktore ukonczyty 15 lat (N=14). Tej grupie
zadano pytania na temat ich aktualnego zwigzku. Badani najczesciej poznawali swoich partneréw w inter-
necie (24%), w pracy (21%), w szkole (15%), na spotkaniach ze znajomymi lub imprezie (18%) badz zajeciach
dodatkowych, w tym terapeutycznych (12%). Wiekszo$¢ os6b z autyzmem (69%) spotykata sie z partnerem
lub partnerka czesciej niz raz w tygodniu, ale 18% - raz w miesiacu lub rzadziej. Zdecydowana wiekszos$¢
badanych byta zdecydowanie zadowolona (47%) lub raczej zadowolona (38%) ze swojego aktualnego zwiazku,
a jedynie 6% wyrazato niezadowolenie w tym obszarze.

Sposrdd osdb z autyzmem, ktore nie byty w zwigzku w chwili badania, che¢ znalezienia partnera deklarowata
blisko potowa (48%), 29% odpowiedziato ,trudno powiedzie¢”, zas 23% nie chciato by¢ w zwigzku. Motywacja
do bycia w zwigzku nie zalezata od ptci®® ani wieku oséb badanych®’. Wystapity natomiast réznice w poréwna-
niu z grupa kontrolng, w ktérej che¢ znalezienia partnera wyrazato 83% badanych, a jedynie 3% stwierdzito,
ze nie bytoby tym zainteresowanych?.
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4.5 Zainteresowania i spedzanie czasu wolnego

4.5.1 Najwazniejsze fakty

Wiekszos¢ oséb z autyzmem przynajmniej raz w tygodniu spedzata czas przy komputerze
(91%), ogladata telewizje (75%), czytata ksigzki (66%) i stuchata muzyki (69%) - podobnie
czesto jak osoby z grupy kontrolnej.

Przeszto jedna trzecia (37%) oséb z autyzmem przynajmniej raz w miesigcu ,odwiedza
kolegow lub znajomych”, istotnie mniej w poréwnaniu z 71% osob z grupy kontrolne;.

Uprawianie sportu przynajmniej raz w tygodniu zadeklarowata mniej niz jedna czwarta
0sOb z autyzmem, za$ dwie trzecie badanych nie uprawia sportéw nawet raz w miesigcu,
istotnie wiecej niz ich réwiesnicy.

Osoby z autyzmem rzadziej deklarowaty spedzanie czasu poza domem - w miejscach
publicznych lub u przyjaciét i kolegéw - niz osoby reprezentujgce populacje ogdélna.
Dwie trzecie oséb z autyzmem byto zadowolonych ze spedzania czasu wolnego; jedna
trzecia uwazata, ze ma za mato czasu wolnego.

W czesci dotyczacej zainteresowan i aktywnosci badani byli pytani o to, w jaki sposéb, z kim i gdzie spedzaja
swoj czas wolny, a takze o zadowolenie ze spedzania czasu wolnego.

4.5.2 Rodzaj podejmowanych aktywnosci

Osoby badane mogty wskaza¢ z zamknietej listy dowolng liczbe aktywnosci, ktére wykonuja przynajmniej
raz w tygodniu oraz raz w miesigcu. Najwiecej oséb z autyzmem (91%) zadeklarowato, Zze przynajmniej
raz w tygodniu spedza czas przed komputerem, przegladajgc strony internetowe, grajagc w gry lub tworzac
grafike komputerowg badz animacje. Procent ten nie odbiegat znaczaco od procentu oséb z grupy kontrolne;j,
ktory wynosit 84%71. Trzy czwarte badanych oséb z autyzmem (75%) przynajmniej raz w tygodniu ogladato
telewizje lub filmy (np. na DVD), w poréwnaniu z 67% o0s6b z grupy kontrolnej’2. Dwie trzecie badanych os6b
z autyzmem (66%) przynajmniej raz w tygodniu czytato ksigzki lub gazety (vs 76% oséb z grupy kontrolnej)’>.
Podobny procent badanych przynajmniej raz w tygodniu stuchat muzyki (69% oséb z autyzmem, 71% osdb
z grupy kontrolnej)’*. W zadnej z tych odpowiedzi réznice miedzy osobami z autyzmem a grupa kontrolng nie
okazaty sie istotne statystycznie. Mozna stwierdzi¢, ze w czestosci wykonywania czynnosci rekreacyjnych,
ktoére nie wymagaja udziatu innych osdb, takich jak czytanie, stuchanie muzyki czy spedzanie czasu przed
komputerem, osoby z autyzmem nie réznia sie od 0oséb z populacji ogélnej. Nalezy jednak pamietaé, ze pyta-
nie dotyczyto wykonywania tych czynnosci przynajmniej raz w tygodniu, podczas gdy prawdopodobnie wiele
0s6b badanych angazuje sie w nie znacznie czeéciej i ewentualne réznice w tym zakresie nie byty badane.

Istotne statystycznie réznice wystgpity natomiast w zakresie aktywnosci rekreacyjnych, wymagajacych wyjscia
z domu i czeSciej wigzacych sie z udziatem innym oséb. Blisko potowa 0séb z autyzmem (48%) zadeklarowata,
ze przynajmniej raz w miesigcu wychodzi do kawiarni, pubu lub restauracji w poréwnaniu z 65% oséb z grupy
kontrolnej”. Blisko dwie trzecie badanych (64%) przynajmniej raz w miesigcu chodzi na zakupy, w poréwnaniu
z 86% 0sbb z grupy kontrolnej’¢. Wreszcie, blisko 40% przynajmniej raz w miesigcu chodzi do kina, teatru lub
na koncert, w poréwnaniu z 51% oséb z grupy kontrolnej (r6znica nieistotna statystycznie)””.

Okoto 30% o0séb z autyzmem przynajmniej raz w tygodniu spotyka sie ze znajomymi, w poréwnaniu z 45%
0s6b z grupy kontrolnej’8. Rdznica ta znalazta sie na granicy istotnosci statystycznej. Z kolei 37% os6b z auty-
zmem przynajmniej raz w miesigcu ,odwiedza kolegoéw lub znajomych”, istotnie mniej w poréwnaniu z 71%
0s6b z grupy kontrolnej””.



Zainteresowania i spedzanie czasu wolnego

Roéznice wystapity takze w zakresie aktywnosci fizycznej. Uprawianie sportu przynajmniej raz w tygodniu
zadeklarowata mniej niz jedna czwarta oséb z autyzmem (23%), w poréwnaniu z 63% oséb z grupy kontrolne;je°.
Réznice te utrzymaty sie réwniez, gdy pytano o uprawianie sportu przynajmniej raz w miesigcu - pozytywnie
odpowiedziato na pytanie 35% osdéb z autyzmem i 59% osdb z grupy kontrolnej®t. Pytano tez o spedzanie
wolnego czasu na $wiezym powietrzu (np. chodzenie na spacer, do parku). Niemal potowa o0séb z autyzmem
(49%) spedza w ten sposéb czas przynajmniej raz w tygodniu, w poréwnaniu z 71% oséb z grupy kontrolnej
(réznica istotna statystycznie)®2. W tym przypadku réznice te stracity istotnosc, gdy zapytano o rekreacje na
Swiezym powietrzu przynajmniej raz w miesigcu (66% vs 74% - réznica nieistotna statycznie)®.

Okoto potowa 0séb z autyzmem (51%) zadeklarowata, Zze przynajmniej raz w tygodniu, w wolnym czasie uczy
sie nowych rzeczy (np. czyta ksigzki lub oglada filmy popularnonaukowe), istotnie mniej w poréwnaniu z 76%
0s6b z grupy kontrolnej*. Podobnie, 39% o0sob z autyzmem przynajmniej raz w miesigcu tworzy lub majster-
kuje, w poréwnaniu z 67% osbb z grupy kontrolnej®®. Wiecej osob z autyzmem (71%) zaznaczyto natomiast
odpowiedz ,odpoczywam (np. leze, robie sobie drzemke)” niz oséb z grupy kontrolnej (43%).

Wykres 16. Prosze zaznaczyc rzeczy, ktore robi Pan/Pani w wolnym czasie przynajmniej raz w tygodniu
(N=116)*.
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*  Symbolem ,*" oznaczono réznice miedzy grupami istotne na poziomie p<0,05; smybolem ,**” 0znaczono réznice istotne na poziomie
p<0,01.
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Wykres 17. Prosze zaznaczyc rzeczy, ktore robi Pan/Pani w wolnym czasie przynajmniej raz w miesigcu
(N=116).
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4.5.3 Miejsce i kontekst spoteczny spedzania czasu wolnego

Na pytanie: ,Gdzie najczesciej spedzasz swaj wolny czas? Zaznacz maksymalnie trzy odpowiedzi”, 97% bada-
nych oséb z autyzmem odpowiedziato: ,w swoim domu” - istotnie wiecej niz w grupie kontrolnej, w ktérej
takiej odpowiedzi udzielito 88% badanych®. Réznice miedzy grupami ujawnity sie réwniez w pozostatych
odpowiedziach: blisko jedna czwarta osob z autyzmem (24%) odpowiedziata, ze spedza czas w miejscach
publicznych (np. bibliotece, parku, $wietlicy czy kawiarni), w poréwnaniu z ponad potowa oséb z grupy kon-
trolnej (53%)%. Z kolei 12% o0sdb z autyzmem zadeklarowato, ze spedza wolny czas w domu przyjaciét lub
kolegow, w poréwnaniu z 40% osob z grupy kontrolnej®?. Wreszcie, 20% oséb z autyzmem spedzato wolny
czas u rodziny, w poréwnaniu z 6% osob z grupy kontrolnej’®. Nie odnotowano istotnych réznic w czestosci
spedzania wolnego czasu w szkole, na uczelni lub pracy. Reasumujac, osoby z autyzmem rzadziej deklaro-
waty spedzanie czasu poza domem, czy to w miejscach publicznych, czy u przyjaciét i kolegéw, niz osoby
reprezentujace populacje ogdina.

Osoby badane z obu grup podobnie czesto deklarowaty, ze swoj wolny czas spedzajg najczesciej sami (69%).
Osoby z autyzmem znacznie rzadziej natomiast deklarowaty spedzanie wolnego czasu z kolegami i kole-
zankami (18% vs 76% w grupie kontrolnej)?*. Nieco czesciej natomiast wskazywaty rodzicow (39% vs 24%



w grupie kontrolnej??) i innych cztonkdéw rodziny (22% vs 12% w grupie kontrolnej®®) jako osoby, z ktérymi
najczesciej spedzajg czas wolny. Te réznice nie osiggnety jednak istotnosci statystycznej. Wreszcie, 21% oséb
z autyzmem wskazato partnera lub matzonka, w poréwnaniu z 31% oséb z grupy kontrolnej (réznica nieistotna
statystycznie)®.

4.5.4 Zadowolenie ze sposobu spedzania czasu wolnego

Osoby badane byty réwniez pytane, w jakim stopniu sg zadowolone ze sposobu spedzania swojego wolnego
czasu. Wiekszos$¢ oséb z autyzmem (66%) oraz grupy kontrolnej (61%) wskazato odpowiedzi ,bardzo zado-
wolony” lub ,raczej zadowolony”. Blisko 22% oséb z autyzmem i 18% osob z grupy kontrolnej odpowiedziato
ytrudno powiedzie¢”, a jedynie odpowiednio 12% i 20% osob z obu grup stwierdzito, ze nie sg zadowolone
ze spedzania swojego wolnego czasu. R6znice miedzy grupami nie byty istotne statystycznie®. Podobnie
roztozyty sie odpowiedzi dotyczace zadowolenia z ilosci czasu wolnego, cho¢ odsetek odpowiedzi negatyw-
nych byt nieco wiekszy. Potowa badanych oséb z autyzmem (50%) i 47% osdb z grupy kontrolnej stwierdzito,
ze sg bardzo lub raczej zadowoleni z ilo$ci wolnego czasu, jakg dysponuja. Przeszto 31% oséb z autyzmem
i 41% byto natomiast niezadowolonych z ilo$ci wolnego czasu. Réznice miedzy grupami okazaty sie nieistotne
statystycznie?. Mozna zatem stwierdzi¢, Zze pomimo stwierdzonych réznic w sposobie spedzania wolnego
czasu w grupie 0sob z autyzmem i grupie kontrolnej, obie grupy sa w podobnym stopniu zadowolone z tej
sfery swojego zycia.

4.5.5 Aktywnosé obywatelska

Ostatni badany obszar zwigzany ze spedzaniem czasu wolnego dotyczyt aktywnosci w sferze obywatelskiej.
Badani byli pytani o rézne aktywnosci podejmowane w ciggu ostatnich 12 miesiecy. Osoby z autyzmem istot-
nie rzadziej deklarowaty zaangazowanie w wolontariat (17%), w poréwnaniu z osobami z grupy kontrolnej
(46%)?7. Osoby z autyzmem rzadziej uczestniczyty tez w pracach organizacji religijnych lub parafii (6% vs
23% w grupie kontrolnej?®). Pozostate réznice nie osiggnety istotnosci statystycznej, jednak - na poziomie
tendencji - osoby z autyzmem rzadziej niz osoby z grupy kontrolnej podpisywaty petycje (43% vs 63%?°) oraz
wpftacaty pienigdze na cele charytatywne (38% vs 54%'%). Nie stwierdzono istotnych réznic w angazowaniu
sie w prace organizacji pozarzadowych oraz udziale w protestach.
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4.6 Umiejetnosci

4.6.1 Najwazniejsze fakty

e Okoto dwie trzecie badanych samodzielnie dzwoni do znanych oséb i dojezdza autobusem
W znane miejsca. Jedna trzecia dzwoni do nieznanych wczesniej oséb i dojezdza w nowe
miejsca.

Jedna trzecia badanych w petni samodzielnie potrafi zaplanowac spotkanie ze znajomymi
oraz wyjscie kulturalne np. do kina.

Umiejetnosc¢ dzwonienia do znanych i nieznanych oséb oraz zaplanowania wyjscia w naj-
wiekszym stopniu pozwalaty przewidzie¢ posiadanie kolegéw, czestos¢ spotkan z nimi
oraz udziat w aktywnosciach kulturalnych i na Swiezym powietrzu.

Uczestnikéw badania poproszono réwniez o ocene wtasnej zakresie samodzielnosci w wykonywaniu siedmiu
czynnosci zwigzanych ze spedzaniem czasu poza domem i utrzymywaniem relacji z innymi. Badani - przypo-
mnijmy, osoby wysokofunkcjonujace, ktére samodzielne wypetnity ankiete - mieli do dyspozycje 4-stopniowa

skale: ,zawsze robie to samodzielnie”, ,czasem kto$ pomaga mi to robic¢”, ,zawsze kto$ pomaga mi to robi¢”
oraz ,nie dotyczy mnie”.

Dwie na trzy osoby badane (65%) zadeklarowaty, Ze w petni samodzielnie dzwonia do znanych im oséb,
jednak tylko jedna na trzy (35%) dzwoni samodzielnie do 0s6b, ktérych nie zna. Podobnie, 60% oséb z auty-
zmem stwierdzito, ze dojezdza samodzielnie w znane miejsca, ale jedynie 38% potrafi dojecha¢ do miejsca,
w ktérym wczesniej nie byto.

Przeszto potowa badanych (51%) zadeklarowata, ze potrafi samodzielnie zaplanowac swoj dzien (np. pojscie
do szkoty/pracy, powrét do domu, czas na nauke i wypoczynek). Okoto jedna trzecia oséb z autyzmem
stwierdzita, ze samodzielnie planuje spotkania ze znajomymi (35%; wybiera miejsce, zaprasza znajomych,
dociera na miejsce) i wyjscia na wydarzenia kulturalne, np. do kina (37%; sprawdza termin, kupuje bilet).

Osiem 0s6b zdecydowato sie podzieli¢ swoimi do$wiadczeniami w polu przeznaczonym na dodatkowe uwagi.
W wiekszosci z tych wypowiedzi, osoby badane stwierdzaty, ze s3 samodzielne w zakresie wymienionych
czynnosci, ale nie sprawia im to przyjemnosci, czy wrecz budzi lek lub silny stres. Dotyczyto to zwtaszcza
kontaktu z nowymi osobami. Oto przyktady:

LW teorii wszystko planuje sama, ale np. zadzwonienie do kogo$ moze mi zajg¢ kilka tygodni. Patrze sie na
telefon i nie potrafie zadzwonic. Im bardziej obcy cztowiek, tym gorzej. Do bliskiej rodziny dzwonie, gdy musze,
ale nie mam z tym problemu. Cho¢ wole, gdy oni dzwonig do mnie. Do obcych oséb wole pisac (jakkolwiek),
dzwonie w totalnej ostatecznosci, gdy nie da sie inaczej. Nawet z wtasnym partnerem czasem rozmawiam za
pomocga maili, cho¢ siedzi w innym pokoju w tym samym mieszkaniu”.

y<Jedynie trudnos¢ sprawia mi realizowanie czynnosci wymagajacych kontaktu z dotad nieznanymi osobami.
Czasem prosze kogo$ o pomoc, staram sie generalnie unika¢ takich sytuacji, ale gdy sa niezbedne - mam juz
opanowane strategie radzenia sobie z nimi”.

Jeden z uczestnikéw badania dodatkowo zwrécit uwage na mechanizm btednego kota - unikanie czynnosci,
w ktérych nie ma sie wprawy i ktére wywotujg wstyd przed innymi, utrudnia utrwalenie umiejetnosci nie-
zbednych do wykonywania tych czynnosci:



Umiejetnosci

,Nie za bardzo wiem, jak odpowiedzie¢ na pytanie (...) dotyczace planowania wyjs$¢ do kina i ze znajomymi.
Jak to robie, to wszystkie czynnosci wykonuje samodzielnie. Przy czym raczej tego unikam. Jak to robie, to
widaé méj brak obycia. Wstydze sie tego. Poza tym nienaturalne i gtupie zachowania s3 Zle widziane i przez to
traci sie znajomych. Po prostu staram sie unikac robienia z siebie idioty. Przy czym ma to tez taki OGROMNY
minus, Ze nie ucze sie zachowywacé naturalnie”.

Liczba czynnosci wykonywanych samodzielnie rosta wraz z wiekiem!, wiecej czynnosci samodzielnie wyko-
nywaty kobiety (mediana 4 z 7 czynnosci) niz mezczyzni (mediana 3)%°2,

Kilka z omawianych czynnosci pozostawato w zwigzku z aktywnoscig oséb z autyzmem w czasie wolnym oraz
z utrzymywanymi przez nie relacjami kolezenskimi. Samodzielne dzwonienie do znajomych oséb skutecznie
réznicowato osoby, ktére przynajmniej raz w tygodniu spotykaja sie ze znajomymi od tych, ktérzy tego nie
robig'®, a wieksza samodzielno$¢ w dzwonieniu do znanych sobie osdb wigzata sie z czestszym posiadaniem
kolegdéw i kolezanek!®* oraz posiadaniem najlepszego kolegi'®. Z kolei samodzielno$¢ w planowaniu wyjs¢
korelowata z liczba przyjacioti® i réznicowata osoby, ktére odwiedzajg znajomych'?’, spedzajg czas na $wiezym
powietrzu®® i chodzg na wydarzenia kulturalne (np. do kina, teatru, na koncert)!%* przynajmniej raz na mie-
sigc. Podobnie, umiejetnos¢ planowania spotkan ze znajomymi korelowata z liczbg przyjacioti®? i czestoscia
posiadania najlepszego kolegi''!, a takze réznicowata osoby spotykajace sie ze znajomymi raz na tydzien!?
i raz na miesigc!!® oraz uczeszczajace na wydarzenia kulturalne!4. Wreszcie, dzwonienie do nieznajomych
os6b istotnie roznicowaty osoby spedzajgce wolny czas na $wiezym powietrzu przynajmniej raz w tygodniu®®
i chodzace na wydarzenia kulturalne przynajmniej raz w miesigcu'*¢. Reasumujac, umiejetnosci te zdajg sie miec¢
kluczowe znaczenie w dostepie do aktywnosci spotecznych i kulturalnych lub udziat w tych aktywnosciach
sprzyja rozwijaniu tych umiejetnosci. Niestety, wiekszo$¢ z nich jest wykonywana w petni samodzielne jedynie
przez jedng trzecig wysokofunkcjonujacych nastolatkéw i dorostych z autyzmem.

Wykres 18. W jakim stopniu samodzielnie wykonuje Pan/Pani nastepujace czynnosci*? (N=116)
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*  Na wykresie przedstawiono odsetek odpowiedzi ,zawsze robie to samodzielnie”.
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@ 4.7 Pomoc terapeutyczna i wolontaryjna

4.7.1 Najwazniejsze fakty

Nieco ponad potowa (54%) dorostych oséb z autyzmem korzystata z pomocy terapeu-
tycznej w ostatnim roku.

Korzystanie z pomocy nie zalezato od ptci, wieku ani wielkosci miejscowosci zamieszkania
0so6b badanych, natomiast osoby o lepszej sytuacji finansowej i z wyzszym wyksztatceniem
rzadziej korzystaty ze wsparcia.

Najczesciej otrzymywang forma wsparcia byty konsultacje psychologiczne lub psychia-
tryczne oraz indywidualna lub grupowa terapia psychologiczna.

Wiekszos$¢ wsparcia udzielana byta w placéwkach niepublicznych. Wiekszos¢ oséb ptacita
za wszystkie lub czes¢ ustug terapeutycznych, jakie otrzymywaty.

Blisko potowa oséb korzystajgcych ze wsparcia otrzymywata od 1 do 3 godzin terapii
tygodniowo, a tylko 13% otrzymuje wiecej.

Osiem na dziesie¢ oséb, ktére nie otrzymywaty wsparcia, chciatoby je otrzymywaé. Najcze-
Sciej wymienianymi barierami byta niska dostepnos¢ odpowiednich terapii i specjalistow
oraz wysokie koszty ustug terapeutycznych.

Osoby, ktére korzystaty z pomocy terapeutycznej najczesciej sa z niej zadowolone.

Okoto 43% os6b z autyzmem chciatoby wzig¢ udziat w wolontariacie kolezernskim. Chec
udziatu byta wieksza u osob ponizej 30 roku zycia oraz u oséb, ktére chciatyby mie¢ wiecej
znajomych.

Najczestszag motywacjg oséb z autyzmem do udziatu w wolontariacie kolezeriskim byta
cheé znalezienia kolegi lub przyjaciela. Najczestszym powodem braku checi udziatu byt
deklarowany brak potrzeby nawigzywania kontaktéw spotecznych, a w dalszej kolejnosci
wystarczajaca liczba znajomych, brak czasu, lek przed nowa sytuacja lub obawa, ze kto$
z otoczenia dowie sie o diagnozie autyzmu.

4.7.2 Korzystanie z pomocy terapeutycznej

Istotnym czynnikiem wptywajgcym na jako$¢ zycia jest mozliwos¢ skorzystania z adekwatnej do potrzeb
pomocy terapeutycznej, przez ktéra, w kontekscie niniejszego badania dotyczacego oséb z autyzmem, rozumie
sie przede wszystkim pomoc psychologiczng i psychoterapeutyczng, pedagogiczng, a takze farmakoterapie
(omowiong w rozdziale 2). Te grupe form wsparcia uzupetnia w ostatnim czasie nowa klasa oddziatywan, do
ktérej naleza m.in. integracja sensoryczna czy biofeedback. Wreszcie, oddzielng grupe form wsparcia stanowi
aktywizacja zawodowa, ktéra zostanie omoéwiona w rozdziale 8.

Czesc¢ ankiety poswiecong pomocy terapeutycznej wypetniaty wytacznie doroste osoby z autyzmem (tacznie
72 osoby). Przeszto potowa z nich (54%) zadeklarowata, ze korzysta aktualnie lub korzystata w ciggu ostatnie-
go roku z pomocy terapeutycznej. Korzystanie z pomocy terapeutycznej nie zalezato od wieku'?’, ptci'*é, ani
wielkosSci miejscowosci, w ktorej mieszkaty osoby badane!?, natomiast osoby aktywne zawodowo'?°, osoby,
ktore lepiej oceniaty swojg sytuacje finansowa'?! i o wyzszym deklarowanym dochodzie netto!??, a takze osoby
z wyzszym wyksztatceniem??® rzadziej korzystaty z pomocy terapeutycznej. Mozna przypuszczad, ze osoby
posiadajace wyzsze wyksztatcenie oraz aktywne zawodowo sa w grupie oséb ze stosunkowo najmniejszym
nasileniem trudnosci zwigzanych z autyzmem (lub wspétwystepujacych z autyzmem), stad najrzadziej korzy-
stajg one z pomocy terapeutyczne;j.
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4.7.3 Rodzaje otrzymywanej pomocy terapeutycznej

Kolejne pytania zadawane byty osobom, ktére otrzymywaty w ostatnim roku pomoc terapeutyczng (39 osdb).
Z uwagi niewielkg liczebnos¢ tej grupy, wyniki przedstawione w tym i kolejnych dwdch podrozdziatach nalezy
traktowac ze szczegdlng ostroznoscia.

Zdecydowanie najczesciej otrzymywang przez osoby z autyzmem forma pomocy terapeutycznej byty kon-
sultacje psychologiczne lub psychiatryczne, w ktérych brato udziat 72% oséb korzystajgcych jakiegokolwiek
wsparcia. Okoto potowa badanych uczeszczata na terapie indywidualng, w tym psychoterapie (51%), oraz
terapie grupowa (np. grupe wsparcia lub trening umiejetnosci spotecznych; 49%). Blisko 18% badanych
uczeszczato na dodatkowe zajecia edukacyjne w szkole lub poradni psychologiczno-pedagogicznej, a co
dziesiaty z badanych na zajecia z logopeda. Z pozostatych form pomocy terapeutycznej korzystato mniej niz
10% badanych (por. wykres 19).

Wykres 19. Z jakich ustug terapeutycznych korzystat/a Pan/Pani w ciggu ostatnich 12 miesiecy? (N=39)
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4.7.4 Miejsce i zakres otrzymywania pomocy

Blisko 72% badanych otrzymywato pomoc w niepublicznym os$rodku terapeutycznym, prowadzonym przez
organizacje pozarzadowa lub firme. Okoto jedna trzecia badanych korzystata z ustug publicznej poradni dla
0s6b z autyzmem lub poradni zdrowia psychicznego; 13% otrzymywato pomoc terapeutyczng w szkole (gtéwnie
zajecia rewalidacyjne), 8% na dziennym oddziale psychiatrycznym, a 15% w ramach turnusu rehabilitacyjnego.
Stosunkowo niewielki odsetek badanych korzystat z pomocy w Srodowiskowym Domu Samopomocy (8%),
Warsztacie Terapii Zajeciowej (3%) lub we wtasnym domu (5%).

Wieksza cze$é badanych korzystata wytacznie z odptatnej pomocy terapeutycznej (44%), 36% korzystata
wytacznie z pomocy bezptatnej, zas 15% korzystato zaréwno z pomocy ptatnej, jak i bezptatne;j.

Osoby badane pytano réowniez o zakres czasowy otrzymywanej pomocy. Blisko 21% zadeklarowato, ze nie
korzysta ze wsparcia w sposéb regularny; 23% otrzymuje mniej niz 1 godzine pomocy tygodniowo, a 44% od 1
do 3 godzin tygodniowo. A zatem jedynie 13% os6b z autyzmem, ktére otrzymywaty pomoc, i 7% wszystkich
badanych dorostych korzystato ze wsparcia terapeutycznego w wymiarze wiekszym niz 3 godziny tygodniowo.

4.7.5 Zadowolenie z otrzymywanej pomocy

Osoby z autyzmem pytano o zadowolenie z liczby godzin, rodzaju oraz jakosci otrzymywanej pomocy
terapeutyczne;j.

Blisko 62% badanych byto ,raczej zadowolonych” lub ,bardzo zadowolonych” z liczby godzin zaje¢ terapeu-
tycznych w tygodniu, zas 21% byto niezadowolonych (pozostate odpowiedzi to ,trudno powiedzie¢”; 18%).
W kontekscie danych przytaczanych w poprzedniej sekcji, méwiacych o tym, ze zdecydowana wiekszo$¢ oséb
z autyzmem otrzymuje wsparcie nieprzekraczajace 3 godzin tygodniowo, mozna stwierdzi¢, ze wiekszosci
badanych wystarcza ten zakres pomocy. Jednoczesnie przeszto jedna pigta badanych jest niezadowolona
z ilosci otrzymywanego wsparcia.

Niemal trzy czwarte badanych (74%) stwierdzito, ze sa zadowoleni z rodzaju otrzymywanych zajec tera-
peutycznych, a jedynie 10% byto niezadowolonych. Podobnie, 67% badanych pozytywnie ocenito jakos¢
otrzymywanych zajec terapeutycznych, zas tylko 13% byto ,raczej niezadowolonych” (Zadna osoba nie okreslita
sie jako ,bardzo niezadowolona”). Mozna przypuszczad, ze doroste, wysokofunkcjonujgce osoby z autyzmem
maja duzy wptyw na otrzymywana terapie, wiec $wiadomie wybieraja rodzaj pomocy, ktérej potrzebuja, a gdy
nie sg zadowoleni z jakosci ustug, majg mozliwosc rezygnacji.

4.7.6 Bariery w dostepie do pomocy terapeutycznej

Osoby badane zapytano, czy jest co$, co utrudnia im dostep do pomocy terapeutycznej. Jedna trzecia badanych
(33%) wskazata, ze w ich okolicy nie ma odpowiednich osrodkéw lub specjalistow. Co ciekawe, na problem
ten w réwnym stopniu zwracali uwage mieszkancy zaréwno wsi i matych miejscowosci, jak i Srednich i duzych
miast'?*. Dla przeszto jednej trzeciej badanych (37%) bariere stanowig wysokie koszty pomocy terapeutycznej.
Okoto jedna piata badanych (21%) stwierdzita, ze nie spetnia kryteriéw przyjecia na terapie, dotyczacych
wieku, odpowiedniej diagnozy, poziomu funkcjonowania lub posiadania odpowiednich orzeczen. Podobny
procent badanych (18%) wskazat na trudno dostepne informacje na temat terapii. Wreszcie 8% osob z auty-
zmem zadeklarowato, ze trudno im dojecha¢ na miejsce terapii.

Duza czes$¢ badanych (22%) zwrdcita uwage na inne, niewymienione w ankiecie, bariery utrudniajace im dostep
do terapii. Odpowiedzi te zostaty zanalizowane pod katem powtarzajgcych sie tematéw. Blisko 10% badanych
stwierdzito, Zze nie ma czasu na uczeszczanie na terapie lub jej terminy koliduja z innymi obowigzkami. Okoto



7% 0s6b z autyzmem wyrazita brak checi do korzystania z terapii, w tym dwie osoby stwierdzity, ze watpig
w jej skutecznos$c. Wreszcie, 3 osoby badane (4%) wskazaty na swoje trudnosci spoteczne (fobie, trudne
zachowania, problemy ze stosowaniem sie do wskazan terapeutéw) jako bariere w korzystaniu z pomocy
terapeutycznej. Jedna osoba wigzata udziat w zajeciach terapeutycznych z poczuciem bycia traktowang przez
terapeutéw ,jak uposledzong”.

Niemal jedna trzecia badanych (29%) stwierdzita, Zze ma odpowiedni dostep do pomocy terapeutycznej.
Osoby, ktore korzystaty w ostatnim roku z pomocy terapeutycznej, tak samo czesto wskazywaty na bariery
w dostepie do niej, jak osoby, ktére nie korzystaty z takiej pomocy. W przypadku tej drugiej grupy, bariery te
mogty by¢ przyczynga, dla ktérej osoby te nie korzystaty z pomocy terapeutycznej.

Wykres 20. Czy jest cos$, co utrudnia Panu/Pani dostep do pomocy terapeutycznej? (N=91)
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4.7.7 Oczekiwana pomoc terapeutyczna

Wykres 21 przedstawia formy wsparcia, z ktérych chciatyby skorzysta¢ osoby z autyzmem, a z ktérych nie
korzystaja obecnie. Najczesciej wskazywanymi rodzajami terapii byty terapia indywidualna (34%), terapia
grupowa (30%) oraz konsultacje psychologiczne i psychiatryczne (28%). Co ciekawe, osoby, ktére w ostatnim
roku otrzymywaty wsparcie danego typu, rownie czesto wskazywaty na potrzebe skorzystania z niego, co
osoby, ktére w ostatnim roku nie miaty dostepu do tej formy terapii. Réwniez ogdlna liczba form wsparcia,
w ktére chciatyby otrzymywac osoby badane nie réznita sie u osoéb, ktére otrzymuja jakie$ wsparcie obecnie
i tych, ktérzy nie otrzymuja zadnego. W przypadku niektérych badanych wsparcie mogto zosta¢ zakonczone
w ostatnim roku, wiec mogli oni wyraza¢ w odpowiedzi na to pytanie che¢ kontynuowania danego rodzaju
terapii; inne osoby mogty zas wyrazi¢ potrzebe otrzymywania danej formy wsparcia czesciej.

Ogolnie 79% osob, ktére nie otrzymywaty w ostatnim roku wsparcia chciatoby je otrzymywac, a 80%, ktére
korzystaty ze wsparcia, chciatoby korzysta¢ z nowych form wsparcia (lub czesciej z tych, do ktérych maja
juz dostep).
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Wykres 21. Jakie formy wsparcia chciatby/chciataby Pan/Pani otrzymywaé poza tymi, ktére otrzymuje
obecnie? (N=73)
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4.7.8 Korzystanie z pomocy wolontaryjnej

Jedynie 7% badanych oséb z autyzmem korzystato z pomocy wolontariusza w chwili wypetniania ankiety.
Najczesciej rolg wolontariusza byto ,prowadzenie terapii” (57%) oraz ,wspdlne spedzanie czasu wolnego”
(43%). Jedna osoba wskazata na pomoc w lekcjach oraz przy codziennych czynnosciach.

Nieco wiecej 0séb (17%) korzystato z pomocy wolontariusza w przesztosci. Podobnie, najczesciej wymienianymi
formami wsparcia byto spedzanie z osoba z autyzmem czasu wolnego (50%) oraz prowadzenie terapii (43%).

Ogodlnie mozna zatem stwierdzi¢, ze wolontariusze petnig niewielka role w obecnym systemie wsparcia
wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem w Polsce.

4.7.9 Zapotrzebowanie na wolontariat kolezenski

Jednym z celdw przeprowadzenia Ogolnopolskiego Spisu Autyzmu byto zbadanie zapotrzebowania na wolon-
tariat kolezenski - jako nowa forme wsparcia oséb z autyzmem w Polsce. W zwigzku z tym uczestnikom
badania przedstawiono krétki opis wolontariatu kolezenskiego o nastepujacej tresci:

Wolontariat kolezenski to program, dzieki ktéremu osoby z autyzmem lub zespotem Aspergera mogg spotykac
sie z réwiesnikami. Maja oni podobne zainteresowania i zwykle mieszkaja w tej samej okolicy. Celem wolonta-
riatu kolezenskiego jest nawigzanie nowych znajomosci oraz ciekawe spedzenie czasu w domu i poza domem.
Uczestnicy sami zgtaszaja sie do programu. Podczas jego trwania mogg liczy¢ na wsparcie psychologéw.

Nastepnie badanych zapytano, czy chcieliby wzigé udziat w wolontariacie kolezenskim. Odpowiedzi przed-
stawia wykres 22.



Wykres 22. Czy chciatby Pan/chciataby Pani wzig¢ udziat w wolontariacie kolezenskim? (N=117)
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Okoto 43% badanych odpowiedziato, ze raczej lub zdecydowanie chciatoby wzig¢ udziat w wolontaria-
cie kolezenskim, podczas gdy 34% stwierdzito, Zze nie s3 zainteresowane taka forma wsparcia. Niemal
jedna czwarta badanych (22%) udzielita odpowiedzi ,trudno powiedzie¢”, co zapewne odzwierciedla fakt,
ze wolontariat kolezenski jest nowym rodzajem interwencji, a jej opis przedstawiony uczestnikom badania
byt stosunkowo krotki.

Che¢ udziatu w wolontariacie kolezenskim byta podobna u mezczyzn i u kobiet!?5, réznita sie natomiast ze
wzgledu na wiek - im starsze byty osoby badane, tym rzadziej wyrazaty potrzebe udziatu w programie!?é. Az
55% osob powyzej 30 roku zycia nie byto zainteresowanych udziatem w wolontariacie kolezenskim, podczas
gdy u 0séb mtodszych podobne zdanie miato jedynie 27% badanych. Nie stwierdzono istotnych statystycz-
nie réznic miedzy wynikami badanych w zaleznosci od posiadanego wyksztatcenia'?’, sytuacji finansowej'?,
zamieszkiwanego wojewddztwa'?’ ani wielkos$ci miejscowosci'®. W odniesieniu do tego ostatniego czynnika -
wielkosci miejscowosci - wystgpity jednak réznice na poziomie tendencji miedzy mieszkaricami srednich miast,
sposréd ktorych az 55% wyrazato chec udziatu w wolontariacie kolezeriskim, a mieszkarcami duzy i matych
miast oraz wsi, w ktorych taka potrzebe zgtaszato srednio 38% badanych. By¢ moze wynika to z ogélnego,
bardzo niskiego poziomu wsparcia 0séb z autyzmem w miastach sredniej wielkosci - co potwierdzaja niniejsze
badania - a zatem i wyzszego poziomu niespetnionych potrzeb odnosnie réznych form wsparcia.

Chec udziatu w wolontariacie kolezenskim nie byta powigzana z posiadaniem kolegdéw lub kolezanek przez oso-
by badane®?!, z liczbg przyjaciétt®?, ani zadowoleniem z relacji z najlepszym przyjacielem?®®. Jedynym istotnym
statystycznie czynnikiem byta w tym obszarze chec posiadania wiekszej liczby znajomych - osoby z autyzmem
deklarujace taka potrzebe chetniej tez twierdzity, ze chciatyby wzigé udziat w wolontariacie kolezeriskim?34,

Udziat w wolontariacie kolezenskim chetniej deklarowaty tez osoby niebedace w zwiazku od oséb, ktére
byty w zwiagzku (formalnym lub nieformalnym) w chwili badania®. Z kolei wérod oséb niebedacych w zwigzku
motywacja do udziatu w wolontariacie kolezenskim byta skorelowana z motywacja do znalezienia partne-
ra/partnerki*. Innymi stowy, im wieksza potrzebe znalezienia partnera miata osoba badana, tym chetniej
deklarowata zainteresowanie wolontariatem kolezeriskim.



Uczestnikéw badania poproszono réwniez o uzasadnienie, dlaczego chcieliby lub nie chcieliby wzig¢ udziatu
w wolontariacie kolezenskim. Odpowiedzi poddano nastepnie jakosciowej analizie tematycznej, wytaniajac
z nich najczesciej powtarzajace sie watki. Uzasadniajgc potrzebe udziatu w wolontariacie kolezenskim, osoby
z autyzmem najczesciej wskazywaty motywacje afiliacyjng (39% sposrod zakodowanych odpowiedzi), np.
Lubie poznawaé nowych ludzi”, ,chciatbym mie¢ wiecej kolegéw”, ,bo chce mieé przyjaciot”. Do tej kategorii
zaliczono réwniez odpowiedzi odnoszace sie do przyjemnego spedzania czasu z innymi, np. ,chciatbym z kims$
fajnie spedzic¢ czas na miescie”, ,mito spedzi ze mn3 [czas] i urozmaici mi zycie”. Cze$¢ badanych deklarowata,
ze chciataby pozna¢ kogos$ podobnego do siebie (9%), najczesciej pod wzgledem zainteresowan, np. ,chciat-
bym wzig¢ udziat w wolontariacie zeby poznaé ludzi o podobnych zainteresowaniach”. Niektérzy wskazywali
jednak na podobienstwo pod innym wzgledem, w tym doswiadczanych trudnosci, np. ,poniewaz chciatabym
poznac kogos, kto tez jest tak samo zamkniety i niezrozumiany przez ,normalnych” ludzi”. Wreszcie, cze$¢
0s6b z autyzmem odnosita sie bezposrednio do swojego poczucia osamotnienia (5%) jako powodzie checi
udziatu w wolontariacie, np. ,bo czuje sie samotna i odizolowana spotecznie. Uwazam, ze izolacja spoteczna
bardzo Zle na mnie wptywa”.

Uzasadniajac brak checi do udziatu w wolontariacie kolezenskim, najwiecej oséb z autyzmem stwierdzito, ze
nie odczuwa potrzeby kontaktéw towarzyskich (22% sposrod wszystkich zakodowanych odpowiedzi), np.
,nie mam potrzeby aby kontaktowac sie z ludzmi”, ,nie lubie poznawac nowych oséb”. Inne osoby deklaro-
waty, ze maja wystarczajaco duzo znajomych (9%). Cze$¢ osdb odnosita sie do leku przed nowa sytuacja
i poznaniem nowej osoby (8%), np. ,boje sie chodzi¢ w nowe miejsca”, ,niepokojg mnie nowe znajomosci”,
»hie chciatbym poniewaz nie wiem, co moze mnie wéwczas spotkac”. Podobna liczba badanych pisata o swo-
ich trudnosciach w kontakcie, ktore zniechecajg ich do udziatu (8%), np. ,mam problem z nawigzywaniem
relacji z ludzmi i raczej staram sie unikac spotkan z innymi osobami”. Ponad 10% odpowiedzi odnosito sie do
braku czasu, czesto z powodu wielu obowigzkdw szkolnych lub zawodowych. Wreszcie, okoto 8% badanych
wyrazato obawe, czy ktos$ z ich otoczenia nie dowie sie, ze majg autyzm lub zespét Aspergera przy okazji
udziatu w programie. Dwie ponizsze wypowiedzi odnoszg te ostatnig kwestie do dwoch waznych srodowisk
spotecznych - szkolnego i zawodowego:

,Boje sie, ze gdyby kto$ (np. z klasy) dowiedziat sie o tym, mogtby opowiedzie¢ o tym catej klasie, aby mieli
dodatkowy powdd do nasmiewania sie ze mnie”,

,Nie wiem, czy chciatbym. Miatbym obawy. Chociazby Zze wolontariusz okaze sie osobg, ktéra mnie zna (np.
z pracy albo bytaby to osoba, z ktéra studiowatem). Mogtoby to mieé¢ negatywne skutki zawodowe w miejscu
pracy. Autyzm i asperger s3 fatalnie postrzegane w spoteczenstwie. Po prostu bytbym gorzej traktowany przez
osoby, ktore by sie o tym dowiedziaty”.

Podsumowujac, wiekszos$¢ oséb z autyzmem uzaleznia swojg che¢ udziatu w wolontariacie kolezenskim od
potrzeby nawigzywania kontaktéw towarzyskich (lub szerzej - spotecznych), w zakresie ktorej wystepuja wérdd
tych o0soéb duze réznice indywidualne. Jednoczeénie jest wiele oséb, ktére wskazujg na czynniki zewnetrzne
(zbyt wiele obowigzkéw, obawa przed reakcjami otoczenia) lub wewnetrzne (lek przed nowa sytuacja, trudnosci
w kontakcie), ktére powstrzymuja je przed potencjalnym udziatem w tego typu programie.



Praca

4.8 Praca

4.8.1 Najwazniejsze fakty

Blisko potowa dorostych oséb badanych (45%) miata ptatna prace w chwili wypetniania
ankiety - czesciej pracowaty kobiety i osoby po 24 roku zycia.

Osoby z autyzmem przecietnie zarabiaty ponizej Sredniego wynagrodzenia w Polsce.

Jedna osoba z autyzmem na pie¢ byta niezadowolona ze swojej pracy, za$ jedna na trzy
- 7 relacji z kolegami z pracy.

Zdecydowana wiekszosc¢ (93%) niepracujacych oséb z autyzmem byta zarejestrowana jako
bezrobotna w Urzedzie Pracy, ale jedynie jedna czwarta z nich poszukiwata jej w ciggu
ostatnich 3 miesiecy.

Jako powdd pozostawania bez pracy wiekszo$¢ oséb wskazywato kontynuowanie edukacji
oraz brak odpowiedniej oferty.

Badani w niewielkim stopniu korzystali z rynku pracy chronionej, a takze rzadko korzystali
niepienieznej pomocy spotecznej (np. ustug opiekunczych). Jedna czwarta oséb bezrobot-
nych brata udziat w projektach aktywizacji zawodowej w chwili badania.

Najczestszymi zrédtami utrzymania dla dorostych oséb z autyzmem byli rodzice, zarobki
z wiasnej pracy oraz renta socjalna.

Ostatnim badanym obszarem byta praca i wsparcie zawodowe 0séb z autyzmem. Pytania z tej sekcji zadawano
wytacznie osobom dorostym (N=73).

4.8.2 Zatrudnienie os6b z autyzmem

Ptatna prace miato w czasie badania 45% badanych, a 55% pozostawato bez pracy. Czesciej pracowaty
kobiety (61%) niz mezczyzni (36%)'%”. Osoby pracujace byty tez starsze (mediana wieku 37 lat) niz niepracujace
(mediana wieku 23 lata)™®8. Wsréd oséb powyzej 24 roku zycia, pracowato 59% badanych. Osoby pracujace
mieszkaty w wiekszosci w duzych miastach (powyzej 200 tys. mieszkancow; 64%). Zdecydowana wiekszo$¢
miata diagnoze zespotu Aspergera (82%).

Wykres 23. Odsetek os6b z autyzmem pracujacych w poszczegdlnych grupach wiekowych (N=72)
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Najczesciej wykonywanym zawodem byt informatyk (21%). Wiekszo$¢ pozostatych zawoddéw wykonywa-
nych przez osoby z autyzmem stanowity zawody wymagajace wyzszego wyksztatcenia, taki jak nauczyciel
(9%), lekarz (9%), prawnik (9%), czy inzynier (3%). Uczestnicy badania wykonywali takze wolne zawody, takie
jak fotograf, rysownik, dziennikarz czy ttumacz. Wéréd oséb zatrudnionych, wyzsze wyksztatcenie posiadato
65% badanych. Pozostate 35% oséb pracujacych miato wyksztatcenie $rednie i wykonywato takie zawody
jak programista, asystent w firmie, redaktor jezykowy czy kucharz.

4.8.3 Wynagrodzenie i czas pracy

Przeszto 30% pracujacych oséb z autyzmem zarabiato $rednio od 2501 do 4000 zt netto (,na reke”), a okoto
jedna czwarta badanych zarabiata od 1501 do 2500 (27%). Ponad jedna trzecia badanych zarabiato mniej
niz 1501 zt miesiecznie, a jedynie 6% - wiecej niz 4000 zt. Cho¢ najczesciej podawany przez uczestnikéw
badania przedziat to 2501-4000 zt, to mediana wynikéw wyniosta 1501-2500 zt, a wiec ponizej sSredniego
wynagrodzenia netto w 2014 r., ktére, wedtug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego®, wyniosto ok.
2700 zt. Mediana wynikéw nie zmienita sie po uwzglednieniu jedynie zarobkéw oséb pracujgcych w wymiarze
zblizonym do catego etatu (por. kolejne pytanie).

Wykres 24. lle Pan/Pani zarabia lub otrzymuje pieniedzy srednio w ciaggu miesiagca (netto/na reke)? (N=33)
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Uczestnikéw badania pytano rowniez o zadowolenie ze ich sytuacji finansowej. Przeszto 39% stwierdzito,
Ze jest raczej zadowolona, a jedynie 6% byto bardzo zadowolonych. Niemal jedna czwarta (24%) byta za to
bardzo niezadowolona, a 15% raczej niezadowolonych. £3cznie 39% byto zatem niezadowolonych ze swojej
sytuacji finansowej, a 45% zadowolonych, 15% odpowiedziato zas ,trudno powiedzie¢”.

Az 39% badanych zadeklarowato, ze pracuje powyzej 40 godzin w tygodniu, a nastepnie 21% - od 31 do 40
godzin, a 12% - od 21 do 30 godzin, a jedynie 27% w wymiarze odpowiadajacym pét etatu lub nizszym.

*  http://stat.gov.pl/sygnalne/komunikaty-i-obwieszczenia/lista-komunikatow-i-obwieszczen/komunikat-w-sprawie-przecietnego-
wynagrodzenia-w-gospodarce-narodowej-w-2014-r-,273,2.html. Dostep 27.08.2015. Stawka netto zostata obliczona przy
zatozeniu umowy o prace.



http://stat.gov.pl/sygnalne/komunikaty-i-obwieszczenia/lista-komunikatow-i-obwieszczen/komunikat-w-sprawie-przecietnego-wynagrodzenia-w-gospodarce-narodowej-w-2014-r-,273,2.html
http://stat.gov.pl/sygnalne/komunikaty-i-obwieszczenia/lista-komunikatow-i-obwieszczen/komunikat-w-sprawie-przecietnego-wynagrodzenia-w-gospodarce-narodowej-w-2014-r-,273,2.html

4.8.4 Zadowolenie z pracy i kontaktéw z osobami w pracy

Wiekszos¢ oséb z autyzmem byta ,raczej zadowolona” (42%) lub ,bardzo zadowolona” (21%) ze swojej
pracy, 21% byto niezadowolonych, a 15% odpowiedziato ,trudno powiedziec”.

Nieco gorzej przedstawia sie ocena relacji z kolegami z pracy - jedna trzecia (33%) badanych ocenito je
negatywnie, niemal potowa (49%) byta z nich zadowolona, a 18% udzielito odpowiedzi ,trudno powiedzie¢”.

Wykres 25. Zadowolenie os6b z autyzmem ze swojej pracy oraz z kontaktéw z osobami w pracy. (N=33)
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4.8.5 Sytuacja oséb bezrobotnych

Jak wspomniano, 55% dorostych uczestnikdw badania nie miato ptatnej pracy w chwili wypetniania ankiety.
Zdecydowana wiekszo$é (93%) niepracujacych oséb z autyzmem byta zarejestrowana jako bezrobotna
w Urzedzie Pracy, ale tylko 10% miato prawo do zasitku dla bezrobotnych. Jedynie jedna czwarta (25%) oséb
niemajacych pracy poszukiwata jej w ciagu ostatnich 3 miesiecy.

Osoby z autyzmem byty pytane réwniez o powody, dla ktérych pozostajg bez pracy, mogac wybraé maksy-
malnie trzy odpowiedzi z listy lub doda¢ wtasna. Najczesciej badani deklarowali, ze nie pracuja z powodu
kontynuowania edukacji (50%), a w drugiej kolejnosci, ze nie znalezli odpowiedniej dla siebie oferty (35%).
Jedna piagta badanych (20%) przyznata, ze nie dostata pracy, o ktéra sie ubiegata, 18% stwierdzito, ze na prace
nie pozwala im stan zdrowia, a 13% - obowiazek opieki na innymi osobami (np. dzie¢mi). Wéréd powoddéw
dodanych przez samych badanych znalazty sie trudnosci zwigzane z zespotem Aspergera, ktore nie pozwalaja
im podjgé pracy - zgtosity je dwie osoby. Wyniki te sg zastanawiajace w kontekscie danych na temat rejestra-
cji w Urzedzie Pracy - duza cze$¢ badanych stwierdzita, ze nie pracuje z powodu kontynuowania edukacji,
a jednoczesnie byta zarejestrowana w Urzedzie Pracy.
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Wykres 26. Z jakiego powodu pozostaje Pan/Pani obecnie bez pracy? (N=40)
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Jedna czwarta (25%) niepracujacych oséb z autyzmem uczestniczyta w zajeciach lub projektach aktywizu-
jacych zawodowo w okresie wypetniania ankiety. Tylko jedna osoba byta natomiast zatrudniona w Zaktadzie
Aktywnosci Zawodowej, podobnie, jedna osoba pracowata w Zaktadzie Pracy Chronionej. Zaden z badanych
nie zadeklarowat pracy w ramach zatrudnienia wspomaganego ani w spoétdzielni socjalnej.

W zakresie niepienieznej pomocy spotecznej, 5% badanych korzystato w okresie badania z pomocy pracownika
socjalnego, dwie osoby korzystaty ze specjalistycznych ustug opiekunczych oraz dwie z ustug asystenta osoby
niepetnosprawnej. Finansowe formy pomocy spotecznej zostang oméwione w kolejnej sekcji.

4.8.6 Zrodta utrzymania

Zarowno osoby pracujace, jak i niepracujace pytano o aktualne Zrédta utrzymania. Nieco ponad potowa
uczestnikéw badania (51%) stwierdzita, ze jest utrzymywana przez rodzine. Blisko potowa (47%) wskazata
na dochody z wtasnej pracy. Jedna czwarta badanych (25%) zadeklarowata, ze otrzymuje rente socjalna, 8%
- rente z tytutu niezdolnosci do pracy, a 15% - zasitek z pomocy spotecznej. Blisko jedna pigta wskazata na
zarobki partnera lub wspétmatzonka (19%) oraz zgromadzone wczesniej oszczednosci (21%).



Praca

Wykres 27. Jakie sa aktualne Zrédta Pana/Pani utrzymania? (N=73)
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5. SYTUACJA OSOB Z AUTYZMEM Z PUNKTU WIDZENIA RODZICOW

W tym rozdziale przedstawione zostang wyniki 360 ankiet zebranych od rodzicéw oséb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu - mtodziezy powyzej 12 roku zycia i oséb dorostych.

Q 5.1 Podstawowe informacje o uczestnikach badania

5.1.1 Najwazniejsze informacje

Rodzice oséb z autyzmem wypetnili tacznie 360 ankiet. Ankietowanymi byty gtéwnie matki
(90%) ze srednim lub wyzszym wyksztatceniem.

Badanie objeto osoby ze wszystkich wojewddztw oraz wszystkich rodzajéw miejscowosci,
jednak najliczniej reprezentowane byto wojewddztwo mazowieckie oraz miasta powyzej
200 tysiecy mieszkancow.

Wiekszos¢ osob z autyzmem - ktorych rodzice wypetnili ankiete - byta w wieku nastolet-

nim (od 12-18 lat) oraz wczesnej dorostosci (18-30 lat); tylko 5% stanowity osoby starsze.

WSsréd osob z autyzmem proporcja kobiet do mezczyzn wyniosta 1 do 3,7, co jest zgodne
z danymi méwigcymi o czestszym wystepowaniu autyzmu u mezczyzn.

Ankietowani rodzice w wiekszosci deklarowali, ze wychowuja dziecko z drugim, biologicz-
nym rodzicem dziecka, ale w 10% drugim opiekunem byta inna osoba (nowy partner lub
cztonek rodziny), a 17% rodzicow wychowywato dziecko samotnie.

5.1.2 Wiek i pte¢ oséb z autyzmem

Osoby z autyzmem, w przypadku ktérych ankiete wypetnili rodzice, byty w wieku od 12 do 42 lat, ze Srednia
wieku wynoszaca 17 lat oraz odchyleniem standardowym rownym 5,5 roku. Zdecydowana wiekszo$¢ bada-
nych (95%) nie ukonczyta jeszcze 30. roku zycia.

Az 79% 0s6b z autyzmem (284 os6b) stanowili mezczyzni, a zatem proporcja kobiet do mezczyzn wyniosta
1 do 3,7. Jest to zgodne z miedzynarodowymi badaniami epidemiologicznymi, na podstawie ktérych szacuje
sie proporcje 1:4 (Frommbone, 2005).



Podstawowe informacje o uczestnikach badania

Wykres 28. Rozktad wieku i ptci 0séb z autyzmem, ktérych rodzice wypetnili ankiete (N=360).
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5.1.3 Rodzice os6b z autyzmem

W grupie, w ktérej ankiete wypetniali osoby wspierajace na co dzien osoby z autyzmem, zdecydowang wiek-
sz05¢ (96%) stanowili rodzice biologiczni lub adopcyijni. Z tego wzgledu w niniejszym raporcie postugujemy sie
okresleniem ,rodzice” w odniesieniu do tej grupy. Blisko 2% osdb wypetniajacych ankiete (7 oséb) stanowili
inni cztonkowie rodziny, a pozostate 2% badanych (7 oséb) to inne osoby, m.in. rodzice zastepczy, nauczyciele
oraz terapeuta w Domu Pomocy Spoteczne;.

Wsréd rodzicow oséb z autyzmem (i innych oséb wspierajacych osoby z autyzmem) wypetniajacych ankiete
90% stanowity kobiety (matki), a 10% mezczyzni (ojcowie). Badani mieli od 20 do 73 lat, ze srednig wieku 44
lata i odchyleniem standardowym wynoszacym 8 lat. Osoby wypetniajace ankiete najczesciej mieli wyksztat-
cenie wyzsze (53%) lub srednie (36%), rzadziej zasadnicze zawodowe (9%) lub podstawowe (2%).

Blisko 72% rodzicéw wypetniajacych ankiete zadeklarowato, ze opiekuje sie osobg z autyzmem wspélnie z
drugim biologicznym rodzicem dziecka. Drudzy rodzice (tj. ci, ktdrzy nie wypetniali ankiety) byli w wieku od 31
do 79 lat, ze $rednig 46 lat i odchyleniem standardowym 9 lat. Posiadali oni wyksztatcenie wyzsze (43%), Srednie
(35%), zasadnicze zawodowe (21%) lub podstawowe (2%). Drugimi rodzicami byli przewaznie ojcowie (86%)

W opisywanej grupie 10% rodzicéw wypetniajacych ankiete opiekowato sie osobg z autyzmem z inng osoba
niz drugim biologicznym rodzicem dziecka. Najczesciej byt to nowy maz lub partner osoby badanej (74%).
Ponadto 5 oséb wskazato na babcie, a 4 osoby na siostre lub brata osoby z autyzmem jako drugiego opiekuna.




OGOLNOPOLSKI SPIS AUTYZMU

Przeszto 17% rodzicéw, wypetniajacych ankiete, opiekowato sie osobg z autyzmem samotnie.

Piecioro rodzicow (1,4%) stwierdzito, ze osoba z autyzmem usamodzielnita sie i nie wymaga dalszego wsparcia.
W tej sytuacji nie pytano o drugiego opiekuna.

Wykres 29. Z kim opiekuje sie Pan/Pani swoim dzieckiem? (N=359)
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5.1.4 Wojewodztwo i wielkos¢ miejscowosci

Badanie objeto rodzicow oséb ze wszystkich wojewodztw oraz wszystkich rodzajow miejscowosci (duzych,
$rednich i matych miast oraz wsi), jednak najliczniej reprezentowane byto wojewdédztwo mazowieckie oraz
miasta powyzej 200 tysiecy mieszkancéw. Doktadne informacje na temat rozktadu wynikéw wedtug woje-
waodztw i wielkosci miejscowosci znajduja sie w rozdziale 4 (str. 32).

5.1.5 Miejsce zamieszkania i sktad gospodarstwa domowego

W grupie, w ktorej rodzice wypetniali ankiete, wiekszo$¢ oséb z autyzmem mieszkata w domu rodzinnym
(82%), 5% mieszkato we wtasnym domu lub mieszkaniu, 10% wynajmowato dom lub mieszkanie. Pozostate
odpowiedzi obejmowaty: wynajem pokoju (2 osoby), mieszkanie w instytucji (np. w mieszkaniu chronionym,
domu pomocy spotecznej; 3 osoby), w internacie/akademiku (3 osoby), w szpitalu (1 osoba), dom wynajmo-
wany przez opieke spoteczng (1 osoba), dom wybudowany przez towarzystwo budownictwa spotecznego (1
osoba) oraz mieszkanie komunalne (1 osoba).
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Wykres 30. Gdzie obecnie mieszka Pana/Pani dziecko? (N=359)*

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%
2%

5% —
0%
wdomu W wynajmowanym we wtasnym w innym
lub mieszkaniu omu domu | miejscu
nalezagcym do mojej lub mieszkaniu lub mieszkaniu

rodziny

Zdecydowana wiekszo$¢ oséb z autyzmem (94%) mieszkata z rodzicami. Mozna przypuszczaé, iz na wypet-
nienie ankiety na temat swojego dziecka decydowali sie przede wszystkim Ci rodzice, ktérzy mieszkali razem
z nim, a wiec mieli aktualng wiedze na jego temat. Jest to grupa bardzo zréznicowana wiekowo (od 12 do 42
lat), a wiec obejmujgca zaréwno mtodziez, od ktorej nie oczekuje sie jeszcze usamodzielnienia sie, jak i osoby
doroste, ktére z réznych wzgledéw pozostaty w domu rodzinnym. Jak wynika z odpowiedzi na poprzednie
pytanie, w obu badanych grupach znikomy odsetek badanych korzystat z osrodkéw wsparcia catodobowego,
jak i mieszkalnictwa chronionego. Nalezy pamietac, ze ankieta byta skierowana przede wszystkim do rodzi-
céw os6b z autyzmem, wiec osoby przebywajace poza domem rodzinnym mogg by¢ gorzej reprezentowane
w badaniu.

*  Procenty nie sumuja sie do 100, poniewaz w pytaniu mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz. Do kategorii ,w innym
miejscu” wiaczono réwniez odpowiedzi ,w internacie/akademiku”, ,w wynajmowanym pokoju” oraz ,w instytucji (np. w mieszkaniu
chronionym, domu pomocy spoteczne;j)”.
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Wykres 31. Z kim obecnie mieszka Pana/Pani dziecko (N=359)
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0 5.2 Zdrowie

5.21

Najwazniejsze fakty

Wiekszos¢ osob, ktorych rodzice wzieli w badaniu, miata diagnoze autyzmu dzieciecego
(44%) lub zespotu Aspergera (39%).

Blisko potowa rodzicéw zadeklarowata, ze ich dziecko ma réwniez diagnoze niepetno-
sprawnosci intelektualne;j.

Ponad potowa badanych rodzicow (57%) deklarowata, ze ich dziecko posiada rowniez
diagnoze innego zaburzenia psychicznego. Najczesciej byty zaburzenia zachowania i zabu-
rzenia lekowe, a w dalszej kolejnosci zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne i zesp6t nadpo-
budliwosci psychoruchowe;j.

Prawdopodobienstwo wspétwystepowania zaburzen psychicznych byto wieksze u kobiet
niz u mezczyzn, ale byto mniejsze u oséb z niepetnosprawnoscis intelektualna.

Przeszto jedna trzecia (36%) 0sdb z autyzmem cierpiata na choroby przewlekte lub zabu-
rzenia rozwoju, inne niz zaburzenia ze spektrum autyzmu. Najczesciej byta to epilepsja,
astma lub alergie.

Okoto 40% osbb z autyzmem przyjmowato leki psychotropowe, najczesciej przeciwpsy-
chotyczne, stosowane réwniez do kontroli zachowan agresywnych.




Zdrowie

5.2.2 Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu

Sposrod oséb, ktére, wedtug odpowiedzi ich rodzicdw, miaty diagnoze zaburzenia ze spektrum autyzmu®,
44% miato diagnoze autyzmu dzieciecego, 39% zespotu Aspergera, 12% autyzmu atypowego, 4% innych
catosciowych zaburzen rozwoju, natomiast 1% badanych zaznaczyto odpowiedz ,jedna z powyzszych, ale
nie wiem, jaka doktadnie”.

Wykres 32. Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u oséb badanych (N=360).
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Nie stwierdzono istotnych statystycznie zaleznosci miedzy diagnozg a ptcig*® oraz miedzy diagnoza a wiekiem
badanych#,

5.2.3 Wspotwystepujaca niepetnosprawnosé intelektualna

Blisko 47% rodzicéw zadeklarowato, ze ich dzieci maja rowniez diagnoze niepetnosprawnosci intelektualne;j.
Sposrdd oséb z taka diagnoza, 25% miato niepetnosprawnosé intelektualng w stopniu lekkim, 39% w stopniu
umiarkowanym, 33% w stopniu znacznym, a 3% w stopniu gtebokim.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng otrzymywaty najczesciej diagnoze autyzmu dzieciecego (69%),
aw dalszej kolejnosci autyzmu atypowego (17%), cho¢ 16 0séb (9%) miato réwniez diagnoze zespotu Aspergera.
Jako ze jest to diagnoza wykluczajaca sie z niepetnosprawnoscig intelektualna, taki stan rzeczy moze wynikac
albo z btednego rozumienia pytania przez osoby badane, albo z posiadania przez osobe dwéch, niezaleznie
postawionych a sprzecznych ze sobg diagnoz.

Nie byto istotnej statystycznie zaleznos$ci miedzy niepetnosprawnoscia intelektualng a ptcig oséb badanych®#.

5.2.4 Wspotwystepujace zaburzenia psychiczne

Ponad potowa badanych rodzicow (57%) deklarowata, ze ich dziecko, poza diagnozg zaburzenh ze spektrum
autyzmu, posiada réwniez diagnoze innego zaburzenia psychicznego. Najczesciej byty zaburzenia zachowania
(34%) i zaburzenia lekowe (20%), a w dalszej kolejnosci zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne (14%) i zespo6t
nadpobudliwosci psychoruchowej (13%). Znacznie mniej rodzicéw, niz w grupie, w ktdrej osoby z autyzmem

Z analiz wytaczono osoby, ktére zadeklarowaty, ze ich dzieci nie maja diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu (1,4%; por. str. 119).
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i zespotem Aspergera samodzielnie wypetniaty ankiete, wskazywato natomiast na diagnoze depresji u swoich
dzieci (10%). Rodzice rzadko wskazywali tez na diagnoze zaburzen odzywiania (3%) i schizofrenii (2%). Wéréd
innych zaburzen psychicznych (3%), podawanych przez rodzicéw, pojawiaty sie zaburzenia osobowosci (2
osoby) oraz zespdt stresu pourazowego (2 osoby).

Wykres 33. Wspdotwystepujace zaburzenia psychiczne u oséb z autyzmem (N=356).
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Osoby z autyzmem, ktére miaty diagnoze wspétwystepujacych zaburzen psychicznych byty statystycznie
starsze (mediana 16 lat), niz osoby, ktére nie miaty takiej diagnozy (mediana 14 lat)'2. Dotyczy to w szcze-
gblnosci zaburzen depresyjnych (mediana w grupie bez depresji: 15 lat, mediana w grupie z depresja: 17 lat)
i lekowych (mediany odpowiednio 15 lat i 17 lat). Pytanie obejmowato jednak rowniez diagnozy stawiane
w przesztosci*, wiec osoby starsze miaty wieksze szanse na uzyskanie tego typu diagnozy.

Zaburzenia psychiczne czesciej dotykaty kobiety (69%) niz mezczyzn (54%)'*. Dotyczyto to zwtaszcza
zaburzen odzywiania'#.

5.2.5 Wspotwystepujacezaburzeniapsychiczneaniepetnosprawnoscintelektualna

Uzyskane dane wskazuja na silny, ujemny zwigzek miedzy niepetnosprawnoscia intelektualng u oséb z auty-
zmem a prawdopodobienstwem posiadania przez nie zaburzen psychicznych. Ogdlnie mozna stwierdzi¢, ze
diagnoza niepetnosprawnosci intelektualnej obnizata prawdopodobienstwo posiadania diagnozy wspét-
wystepujacych zaburzen psychicznych. Prawidtowo$¢ ta dotyczyta w najwiekszym stopniu diagnozy depre-
sjit*>. Sposrod 37 oséb z autyzmem, ktore miaty diagnoze depresji, jedynie jedna miata réwniez diagnoze
niepetnosprawnosci intelektualnej. Podobne réznice wykazano w przypadku diagnozy ADHD# oraz zaburzen
obsesyjno-kompulsyjnych#.

Opisane réznice w wystepowaniu zaburzen psychicznych miedzy osobami z autyzmem, ktére maja niepet-
nosprawnos¢ intelektualng a osobami bez takiej diagnozy, moga wynikaé z trzech grup czynnikéw. Pierwsza

W wersji dla rodzicow pytanie miato forme ,Czy kiedykolwiek zdiagnozowana u Pana/Pani dziecka...”.



ma charakter psychologiczny - osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng moga mieé¢ mniejszg Swiadomosé
witasnej odmiennosci i postrzegac siebie w krétszej perspektywie czasowej. Moze to przyczyniac sie do bar-
dziej pozytywnego obrazu siebie u tych oséb, a tym samym zmniejszaé prawdopodobienstwo pojawienia sie
u nich stanéw depresyjnych. Druga grupa czynnikéw jest zwigzana z diagnostyka oséb z autyzmem i niepet-
nosprawnoscia intelektualng. W przypadku wspétwystepowania autyzmu i niepetnosprawnosci intelektualnej
objawy depresji mogg by¢ czesciej maskowane m.in. przez trudne zachowania. Niektére rozpoznania moga
by¢ tez rzadziej stawiane osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng. Wreszcie, samo zebranie wywiadu
i dokonanie rzetelnej oceny psychiatrycznej moze by¢ utrudnione w przypadku oséb z duzymi trudnos$ciami
komunikacyjnymi, ktére czesto wigzg sie ze wspotwystepowaniem autyzmu i niepetnosprawnosci intelektualnej.
Postawienie dodatkowej diagnozy wymaga zatem od osoby diagnozujacej duzego doswiadczenia w kontakcie
z tymi osobami, ktérego czesci lekarzy moze brakowac. Ostatni czynnik ma charakter srodowiskowy - w szko-
fach specjalnych i innych placéwkach (np. WTZ), do ktérych czesciej trafiajg osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng, osoby te moga doswiadczac wiekszej akceptacji i otrzymywac bardziej dostosowane wsparcie,
niz osoby uczace sie w szkotach ogdlnodostepnych lub funkcjonujgce na otwartym rynku pracy. Wniosek ten,
w odniesieniu do szkét, czesciowo potwierdzajg dalsze wyniki przedstawione w niniejszym raporcie, jednak
jego petna weryfikacja wymaga dalszych badan.

5.2.6 Wspotwystepujace choroby przewlekte i zaburzenia rozwoju

Przeszto jedna trzecia (36%) oséb z autyzmem cierpiata na choroby przewlekte lub zaburzenia rozwoju,
inne niz zaburzenia ze spektrum autyzmu. Blisko 6% chorowato na astme, 13% na epilepsje, a 20% na inne
dolegliwosci. Najczesciej byty to alergie (6%), choroby tarczycy (4%), skory (2%) oraz choroby uktadu pokar-
mowego (1%). Sposrdd zaburzen rozwoju najczesciej podawanym byt zespét Tourette’a (1%) oraz mdzgowe
porazenie dzieciece (1%), a pojedynczo wystepowaty rowniez zespét Klinefeltera, zespét Cohena, trisomia
chromosomu X oraz zespét kruchego chromosomu X.

5.2.7 Leczenie farmakologiczne

W ciggu 12 miesiecy poprzedzajacych badanie, 31% oséb badanych przyjmowato leki zwiazane z leczeniem
choréb przewlektych, a 40% przyjmowato leki przepisane przez psychiatre. Badani najczesciej przyjmowali leki
przeciwpsychotyczne (24%), stosowane w leczeniu zachowan agresywnych i wybuchéw ztosci. Znacznie mniej
0s06b, niz w grupie oséb samodzielnie wypetniajgcych kwestionariusz, przyjmowato leki przeciwdepresyjne
(11%). Ponadto 6% badanych przyjmowato leki przeciwdrgawkowe, 4% leki psychostymulujace (stosowane
w leczeniu ADHD), a 3% leki przeciwlekowe.
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5.3 Edukacja

5.3.1 Najwazniejsze fakty

Wiekszos$¢ os6b z autyzmem byta w trakcie edukacji i uczeszczata do szkét podstawowych
lub gimnazjalnych, zaréwno do klas specjalnych, jak i integracyjnych i ogélnodostepnych.
Pozostate osoby (13%) zakonczyty edukacje, najczesciej na poziomie gimnazjalnym lub
ponadgimnazjalnym, 7% ukonczyto studia wyzsze.

Uczniowie z autyzmem czesciej brali udziat w wydarzeniach organizowanych przez szkote
(np. wycieczkach szkolnych, wydarzeniach artystycznych i konkursach) niz wymagajacych
wspotorganizacji od ucznidéw (np. wolontariacie szkolnym, pracach samorzadu, grupach
zainteresowan).

Uczniowie szkét specjalnych czesciej brali udziat w wydarzeniach artystycznych i sporto-
wych organizowanych przez szkoty niz uczniowie szkét integracyjnych i ogélnodostepnych.

73% uczniéw z autyzmem, wedle wiedzy ich rodzicéw, doswiadczyto w ostatnim roku
przynajmniej jednej formy nekania, a 41% byto ofiarami przynajmniej trzech réznych form
nekania. Najczesciej byto to wysmiewanie, przezywanie lub unikanie kontaktu, ale ponad
jedna czwarta byta réwniez ofiarg przemocy fizyczne;j.

Blisko jedna czwarta uczniéw z autyzmem korzystata nauczania indywidualnego. Uczniowie
ci rzadziej brali udziat w wydarzeniach organizowanych przez szkote.

5.3.2 Podstawowe informacje

Osoby z autyzmem, ktdrych rodzice wypetniali ankiete, uczeszczaty do szkét podstawowych (38%), gimna-
Zjow (26%), liceow (7%), technikow (2%), szkét zawodowych (3%), szkot przysposabiajacych do pracy (2%),
szkét policealnych (1%), uczelni wyzszych (3%), oraz Specjalnych Osrodkéw Szkolno-Wychowawczych (1%).
W odniesieniu do typu szkoty, osoby z autyzmem uczeszczaty do szkét specjalnych (36%), integracyjnych
(28%), ogodlnodostepnych (25%) lub Osrodkdw Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczych (4%). Pozostate
osoby (13%) zakonczyty edukacje. Ostatnia szkota, ktora ukonczyty te osoby byta szkota podstawowa (7%),
gimnazjum (23%), liceum (14%), technikum (5%), szkota przysposabiajaca do pracy (14%), szkota zawodowa
(7%), szkota policealna (9%) lub uczelnia wyzsza (7%).

Rodzice 0s6b z autyzmem, ktére w chwili badania chodzity do szkoty (N=303), byli pytani o uczestnictwo ich
dzieci w wydarzeniach organizowanych przez szkote, o doswiadczenie nekania ze strony kolegéw ze szkoty,
a takze wsparcie, jakie otrzymuje ich dziecko na terenie szkoty.

5.3.3 Udziat w wydarzeniach organizowanych przez szkote

Rodzice uczniow z autyzmem byli pytani o udziat swoich dzieci w wydarzeniach i zajeciach dodatkowych orga-
nizowanych przez szkote w ciggu ostatniego roku. Podobnie jak w grupie, w ktdrej ankiete wypetniaty same
osoby z autyzmem, najwiecej uczniéw z autyzmem brato udziat w jednodniowych wycieczkach szkolnych
(65%), ale jedynie 19% ucznidéw pojechato na dtuzsza wycieczke organizowang przez szkote. Blisko 39% ucznidéw
z autyzmem brato udziat w wydarzeniach artystycznych (np. przedstawieniach szkolnych), a 30% startowato
w konkursach i olimpiadach. Przeszto jedna pigta ucznidow brata udziat w wydarzeniach sportowych (22%).
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Niewielki odsetek oséb z autyzmem brat udziat w spotkaniach grup zainteresowan (16%), angazowat sie
w wolontariat szkolny (8%) lub prace samorzadu uczniowskiego (2%).

Blisko 18% uczniéw z autyzmem, zdaniem ich rodzicéw, w ostatnim roku nie brato udziatu w zadnych
wydarzeniach organizowanych przez szkote.

W przypadku dwdch rodzajow wydarzen wystapity istotne réznice miedzy typami szkot, do ktérych uczesz-
czali uczniowie z autyzmem. Osoby uczace sie w szkotach specjalnych czesciej braty udziat w wydarzeniach
artystycznych (50%), niz osoby uczace sie w szkotach integracyjnych (34%) lub ogdlnodostepnych (26%).
Podobnie, uczniowie z autyzmem uczeszczajacy do szkét specjalnych czesciej uczestniczyli w wydarzeniach
sportowych (34%) niz uczniowie szkét integracyjnych (14%) i ogélnodostepnych (11%). Szkoty specjalne
stwarzaja uczniom z autyzmem warunki do aktywnosci fizycznej i artystycznej na poziomie zblizonym lub
nawet przewyzszajacym poziom aktywnosci uczniéw rozwijajacych sie typowo, ktérzy uczeszczaja do szkot
ogélnodostepnych, podczas gdy w szkotach integracyjnych i ogélnodostepnych uczniowie z autyzmem sg
znaczaco mniej aktywni w tych obszarach, niz ich réwiesnicy.

Innym czynnikiem wigzacym sie z nizszym udziatem uczniow z autyzmem w wydarzeniach organizowanych
przez szkote byto objecie ucznia nauczaniem indywidualnym. Uczniowie z autyzmem korzystajacy z tej formy
nauczania istotnie rzadziej brali udziat w niemal wszystkich rodzajach wydarzen szkolnych, a 39% uczniéw
nauczanych w trybie indywidualnym nie uczestniczyto w zadnym takim wydarzeniu, w poréwnaniu do 11%
ucznidéw bez nauczania indywidualnego#.

Wykres 34. Udziat uczniéow z autyzmem w zajeciach lub wydarzeniach organizowanych przez szkote
W ciggu ostatnich 12 miesiecy (N=296).
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5.3.4 Nekanie uczniéw z autyzmem w szkole

Rodzice uczniéw z autyzmem byli pytani, czy ich dziecko byto ofiarg réznych form przemocy fizycznej, stownej
lub relacyjnej (w tym unikania kontaktu, obgadywania, naktaniania do zrobienia czego$ nieodpowiedniego
i nadmiernego korzystania z ,przystug”) ze strony kolegéw lub kolezanek ze szkoty w ciggu ostatnich 12
miesiecy. Badani oceniali czestos$¢ tych doswiadczen na skali z odpowiedziami: ,nigdy”, ,1-2 razy”, ,czasem”
i ,czesto”, przy czym za nekanie byty uznawane jedynie dwie ostatnie odpowiedzi, Swiadczace o regularnym
charakterze przemocy wobec ucznia (zgodnie z definicja nekania przytoczona na str. 40). Rodzice mogli tez
zaznaczy¢ odpowiedz ,nie wiem”, ktéra stanowita od 20% do 40% wszystkich odpowiedzi na poszczegdlne
pytania.

Ponad potowa rodzicow stwierdzita, ze ich dziecko byto ofiarg przezywania lub wysmiewania (51%) oraz
unikania kontaktu lub ignorowania (57%), ze strony kolegéw i kolezanek. Przeszto 40% rodzicéw raportowato
obgadywanie ich dzieci, a ponad jedna czwarta (27%) namawianie do robienia lub méwienia nieodpowied-
nich rzeczy. Okoto jedna pigta rodzicéw twierdzita, ze ich dzieci byty instrumentalnie wykorzystywane przez
kolegow i kolezanki, np. przez czeste pozyczanie pieniedzy lub rzeczy. Wreszcie niemal jedna pigta rodzicéw
zgtaszata, ze ich dzieci ,czasem” lub ,czesto” byty ofiarami przemocy fizycznej (18%) oraz ze zabierano lub
niszczono ich rzeczy (17%).

Czesto$¢ nekania uczniéw z autyzmem w duzym stopniu zalezata od rodzaju szkoty, do ktérej uczeszczali.
Rodzice ucznidéw, ktérzy uczyli sie w szkotach specjalnych, rzadziej raportowali nekanie niz rodzice uczniow
szkét lub klas integracyjnych i ogélnodostepnych. Roznice te byty istotne statystycznie dla wszystkich
badanych form nekania'®. Blisko 57% rodzicéw uczniéw klas specjalnych zgtaszato, Ze ich dziecko jest ofiarg
przynajmniej jednej formy nekania. W klasach integracyjnych podobnej odpowiedzi udzielito 83% rodzicéw,
a w klasach ogélnodostepnych - 84%. Wyniki te sugeruja, ze klasy specjalne stanowig bardziej sprzyjajace
srodowisko dla uczniéw z autyzmem, ktérzy sg mniej narazeni na nekanie ze strony réwiesnikéw. Moze to
wynikac z mniejszej liczby ucznidw, a wiekszej liczby nauczycieli w klasach specjalnych, co utatwia zauwazenie
zachowan o charakterze nekania. Innym wyjasnieniem jest bardziej akceptujgca postawa uczniow z niepet-
nosprawnosciami i mniejsza sktonnos¢ tej grupy do nekania réwiesnikéw niz wséréd ucznidéw rozwijajacych
sie typowo. Alternatywnym wyjasnieniem uzyskanych wynikéw mogg by¢ trudnosci uczniéw z autyzmem,
uczeszczajacych do klas specjalnych, w identyfikowaniu i raportowaniu osobom dorostym zachowan o cha-
rakterze nekania.

Ponadto, rodzice ucznidow szkét lub klas integracyjnych rzadziej raportowali instrumentalne wykorzystanie
swoich dzieci przez rowiesnikéw, np. poprzez pozyczanie pieniedzy lub rzeczy, niz rodzice ucznidéw szkét lub
klas ogélnodostepnych?®*°.

Ogotem az 72% uczniow z autyzmem, wedle wiedzy ich rodzicéw, doswiadczyto w ostatnim roku przynaj-
mniej jednej formy nekania, a 41% byto ofiarami przynajmniej trzech réznych form nekania. Mozna zatem
stwierdzi¢, ze - zgodnie z deklaracjami rodzicow - wiekszo$¢ uczniow z autyzmem doswiadcza nekania
w szkole. Jednoczes$nie odsetek nekanych ucznidw jest nizszy, niz ten stwierdzony w grupie, w ktérej osoby
z autyzmem same wypetniaty ankiete. Moze wynika¢ to z dwéch czynnikéw. Po pierwsze, uzyskane dane
odnoszj sie tylko do przypadkéw nekania, o ktérych wiedza rodzice. Znaczacy odsetek rodzicéw (20-40%)
wybrat odpowiedz ,nie wiem”, a ponadto rodzice, ktorzy zadeklarowali, Ze ich dzieci nie byty nekane, réwniez
mogli mie¢ niepetng wiedze na ten temat. Po drugie, w grupie, w ktoérej ankiete wypetniali rodzice, znalazty
sie osoby nizej funkcjonujace, uczeszczajace do szkét specjalnych, gdzie poziom nekania byt nizszy.
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Wykres 35. Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy Pana/Pani dziecko spotkaty nastepujace zachowania ze
strony kolegéw/kolezanek ze szkoty? (N=292)
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5.3.5 Wsparcie na terenie szkoty

Blisko 89% uczniéw z autyzmem w chwili badania miato aktualne orzeczenie o potrzebie ksztatcenia spe-
cjalnego, ktore uprawniato ich do otrzymywania réznego rodzaju wsparcia na terenie szkoty.

Okoto potowa uczniéw z autyzmem (49%) korzystata ze wsparcia nauczyciela wspomagajacego. Z tej formy
wsparcia korzystata wiekszo$¢ oséb uczeszczajacych do klas integracyjnych (87%), mniej niz potowa osdb
uczacych sie w szkotach specjalnych (44%) i okoto jedna piata uczniéw klas ogdélnodostepnych (21%).

Okoto jedna piata uczniéw z autyzmem (21%) korzystata z pomocy indywidualnego asystenta lub terapeuty
-cienia. Najczesciej z takiego wsparcia korzystali uczniowie szkét specjalnych (27%), rzadziej klas integracyjnych
(22%) i ogdlnodostepnych (13%).

Prawie jedna czwarta uczniow (23%) korzystata w chwili badania z nauczania indywidualnego, niezaleznie
od typu szkoty, do ktérej uczeszczali, cho¢ niektorzy realizowali tylko cze$¢ programu w trybie indywidualnym.
Forma nauczania indywidualnego zostata stworzona z myslg o uczniach, ktérym stan zdrowia nie pozwala na
uczeszczanie na lekcje wraz z kolegami i kolezankami. Tak wysoki odsetek uczniéw z autyzmem korzystajacy
z nauczania indywidualnego, takze w szkotach integracyjnych i specjalnych, moze sugerowac stosowanie
tego typu nauczania w szerszym zakresie, jako sposobu na poradzenie sobie z trudno$ciami ucznia w nauce,
w kontakcie z réwiesnikami czy z zachowaniami trudnymi. Izolacja ucznia z autyzmem od srodowiska réwie-
$niczego moze skutecznie ukry¢ te problemy, jednak nie stanowi ich rozwigzania. W tym kontekscie tak czeste
stosowanie nauczania indywidualnego wobec uczniéw z autyzmem nalezy uznaé za niepokojace.
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5.4 Relacje kolezenskie

5.4.1 Najwazniejsze fakty

Przeszto dwie trzecie rodzicéw deklarowato, ze ich dzieci nie majag kolegéw ani kolezanek.
W przypadku rodzicow oséb ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng
odsetek ten wyniost az 76%.

Osoby z autyzmem najczesciej poznawaty kolegéw i kolezanki w szkole, a takze na grupach
terapeutycznych i ré6znego typu wyjazdach.

Niewiele ponad potowa os6b z autyzmem spotyka sie ze swoimi kolegami na zywo, przeszto
jedna czwarta nie komunikuje sie z réwiesnikami (poza szkotg lub praca) w zaden sposdb,

a pozostate osoby - jedynie na odlegtos¢ (przez internet, telefon lub sms).

Jedynie 17% oso6b z autyzmem spotyka sie z kolegami (poza szkota) raz w tygodniu lub
czesciej, za to 47% raz w tygodniu lub czesciej kontaktuje sie z nimi przez internet.
Okoto jedna czwarta oséb z autyzmem miato najlepszego kolege lub kolezanke. Wiekszos¢
spedzata z nim/nia czas gtéwnie w szkole i w domu, a rzadziej w przestrzeni publicznej.
Niemal potowa oséb z autyzmem za najlepszego kolege lub kolezanke uwazata osobe
z jakas niepetnosprawnoscia. W jednej czwartej przypadkéw byty to zaburzenia ze spek-
trum autyzmu.

5.4.2 Posiadanie kolegéw i kolezanek

Podobnie jak osobom z autyzmem, samodzielnie wypetniajacym ankiete, rodzicom przedstawiono definicje
kolegi/kolezanki jako ,0soby spoza najblizszej rodziny, z ktéra Pana/Pani dziecko chetnie spedza swoj czas
lub kontaktuje sie przez internet, telefon”.

Na pytanie: ,czy Pana/Pani dziecko ma kolegéw/kolezanki?” jedynie 6% rodzicow odpowiedziato ,zdecydo-
wanie tak”, a 18% odpowiedziato ,raczej tak”. tacznie zatem mniej niz jedna czwarta rodzicéw (24%) stwier-
dzita, Ze ich dzieci maja kolegdw, a przeszto dwie trzecie (67%) deklarowato, ze ich dzieci nie majg w swoim
otoczeniu takich osob (10% odpowiedziato ,trudno powiedzied”).

Posiadanie kolegéw/kolezanek nie zalezato od wieku®>! ani ptci'>? oséb z autyzmem, wykazano natomiast
istotny zwigzek z niepetnosprawnoscia intelektualng®*:. Az 76% rodzicow oséb ze wspotwystepujaca niepet-
nosprawnoscia intelektualna stwierdzito, ze ich dzieci nie maja kolegéw, w poréwnaniu z 59% rodzicéw osob
bez niepetnosprawnosci intelektualnej. Posiadanie kolegdw wigzato sie rowniez z rodzajem diagnozy zaburzen
ze spektrum autyzmu. Rodzice oséb z zespotem Aspergera czesciej deklarowali, Ze maja oni kolegéw (30%)
niz rodzice oséb z autyzmem dzieciecym (23%)*** oraz autyzmem atypowym (10%)%.



Wykres 36. Czy Pana/Pani dziecko ma kolegéw/kolezanki (N=346)
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Rodzice deklarowali, Ze ich dzieci najczesciej poznaja znajomych w szkole (60%), na spotkaniach grup tera-
peutycznych (24%) oraz w trakcie wyjazdow (23%, w tym turnusow rehabilitacyjnych). Blisko 15% rodzicéw
stwierdzito, ze ich dzieci poznaja kolegéw przez internet, a 12% - na spotkaniach rodzinnych.

Rodzicow pytano rowniez o to, jakiej ptci i w jakim wieku jest wiekszo$¢ kolegdw/kolezanek ich dzieci. Rodzice
mezczyzn z autyzmem najczesciej deklarowali, ze wiekszos¢ kolegdw ich dzieci to réwniez mezczyzni (52%),
38% stwierdzito, ze ich dziecko ma mniej wiecej tyle samo kolegdw i kolezanek, a jedynie 10%, ze wiekszos$¢
stanowia kolezanki. Inaczej proporcje rozktadaty sie w przypadku rodzicéw kobiet z autyzmem. Blisko 44%
z nich zadeklarowato, Ze ich dziecko ma tyle samo kolegéw i kolezanek, 30% odpowiedziato, ze wiekszos¢
stanowig kolezanki, ale niewiele mniejsza czes¢ - 26% badanych - ze wiekszo$¢ stanowia koledzy. Mozna
zatem stwierdzi¢, Zze kobiety z autyzmem czesciej niz mezczyzni nawiazuja relacje kolezenskie z osobami
odmiennej ptci.

Ponad potowa rodzicow (52%) zadeklarowata, ze ich dzieci maja kolegéw i kolezanki w wieku podobnym
do swojego, a jedna pigta (20%) stwierdzita, ze wiekszos¢ stanowig osoby mtodsze. Podobnie, jedna piata
rodzicow (20%) odpowiedziata, Ze ich dzieci majg gtéwnie kolegéw i kolezanki starsze lub mtodsze od siebie,
w podobnej proporcji jednych i drugich. Najmniej rodzicow stwierdzito (8%), ze wiekszos¢ kolegdw i kolezanek
ich dzieci stanowig osoby starsze.

5.4.3 Kontakty z kolegami/kolezankami

Rodzicow spytano, w jaki sposéb ich dzieci kontaktuja sie ze swoimi kolegami i kolezankami. Rodzice mogli
wskaza¢ dowolng liczbe formy komunikacji. Najwiecej, a zarazem niewiele ponad potowa (55%), rodzicéw
zadeklarowata, ze osoby z autyzmem spotykaja sie z kolegami na Zzywo. Ponad jedna piata rodzicow (22%)
stwierdzita, ze ich dzieci kontaktuja sie z kolegami przez portale spotecznosciowe (np. Facebook), przy czym
niemal potowa z nich (47%) nie utrzymuje z nimi kontaktu poza internetem. Do mniej popularnych form
komunikacji internetowej nalezaty komunikatory internetowe (np. Skype, Gadu-Gadu, WhatsApp; 14%) oraz
e-maile (2%). Przeszto 16% osob z autyzmem, ktérych rodzice wypetniali ankiete, kontaktowato sie z kolegami
przez telefon lub sms. Niemal potowa rodzicéw (47%) wskazata tylko jedna forme komunikacji ich dziecka
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z kolegami (np. tylko spotkania lub tylko kontakt przez internet), przeszto jedna czwarta (27%) nie wskazata
zadnej, a tylko 12% - wiecej niz dwie.

Wykres 37. W jaki sposéb Pana/Pani dziecko kontaktuje sie ze swoimi kolegami/kolezankami? (N=344)
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Niektorzy rodzice w polu na dodatkowe uwagi pisali, ze spotkania na zywo ich dzieci z kolegami majg miejsce
tylko w szkole lub na spotkaniach grup terapeutycznych. Potwierdzaja to wyniki kolejnego pytania. Ponad
potowa rodzicow (51%) stwierdzita bowiem, ze ich dzieci spotykaja kolegéw tylko w szkole lub w pracy.
Przeszto 19% zadeklarowato, ze poza szkotq lub pracq ich dzieci spotykaja sie ze znajomymi raz w miesigcu lub
rzadziej, 9% - 2-3 razy w miesigcu, 10% - raz w tygodniu, a jedynie 7% - czesciej niz raz w tygodniu.

Znacznie czesciej - zdaniem rodzicdw - osoby z autyzmem kontaktuja sie ze znajomymi przez internet. Prze-
szto 36% robi to czesciej niz raz w tygodniu, 11% - $rednio raz w tygodniu, 8% - 2-3 razy w miesiagcu, 4% - raz
w miesigcu, a pozostate osoby (41%) rzadziej niz raz w miesigcu lub w ogdle.

Przeszto 17% os6b autyzmem, ktérych rodzice wzieli udziat w badaniu, byto zapraszanych do domu przez
kolege lub kolezanke, a 14% byto zapraszanych na impreze (np. urodzinowg). Czesciej to osoby z autyzmem
(lub rodzice) zapraszali kolegéw do swojego domu (24%). Blisko 69% oséb z autyzmem nie zapraszato ani
byto zapraszanych przez kolegéw i kolezanki.

5.4.4 Relacje z najlepszym kolega lub kolezanka

Jedna czwarta badanych rodzicéw stwierdzita, ze ich dziecko ma osobe, ktérag mogtoby nazwacé najlepszym
kolega lub kolezanka (25%). Jest to niemal identyczna proporcja do tej dotyczacej posiadania kolegéw i kole-
zanek w ogdle (24%). Wyniki opisane w tej sekcji beda dotyczyty jedynie oséb z autyzmem, ktére - w opinii
rodzicow - maja najlepszego kolege lub kolezanke.

Wiekszo$¢ 0sdb z autyzmem (63%), ktorych rodzice wzieli udziat w badaniu, spotykata sie ze swoim najlep-
szym kolega/kolezanka w szkole; ponad potowa (51%) zapraszata jego lub ja do domu, a przeszto jedna trzecia
(37%) byta zapraszana do domu kolegi/kolezanki. Blisko 17% spotykato najlepszego kolege lub kolezanke na
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zajeciach zorganizowanych; 24% spedzato z nig/nig czas na $wiezym powietrzu, a 10% chodzito z nim/nia
do kina, centrum handlowego lub innych miejsc rekreacyjnych. Jedynie 6% utrzymywato kontakt tylko przez
internet. Mozna zatem stwierdzi¢, Zze wiekszos¢ kontaktow oséb z autyzmem z kolegami i kolezankami odby-
wa sie w domu, w szkole lub na zajeciach dodatkowych (czesto o charakterze terapeutycznym), natomiast
jedynie 31% osob spotyka sie ze znajomymi w przestrzeni publicznej.

Wykres 38. Gdzie Pana/Pani dziecko spotyka sie ze swoim najlepszym kolega/kolezanka? (N=84).
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Znajomosci 0séb z autyzmem z najlepszymi kolegami lub kolezankami sg stosunkowo dtugotrwate. Blisko
43% z nich trwato dtuzej niz 5 lat, 26% - od 3 do 5 lat, 25% - 1-2 lata, a jedynie 6% - krécej niz rok. Wiek-
szo$¢ z nich trwata zatem dtuzej niz etap edukacyjny (tj. 3 lata w przypadku gimnazjum i liceum), ktory czesto
stanowi rame dla relacji kolezenskich w okresie dorastania.

Jedna czwarta najlepszych kolegéw lub kolezanek oséb z autyzmem (25%), ktérych rodzice wypetnili ankiete,
réwniez miata zaburzenia ze spektrum autyzmu; 19% miato inng niepetnosprawnosé, a 42% nie miato ani auty-
zmu ani innego rodzaju niepetnosprawnosci (13% rodzicéw nie umiato odpowiedzieé na to pytanie). A zatem
tacznie 44% os6b z autyzmem za najlepszego kolege lub kolezanke uwazato osobe z jakas$ niepetnosprawnoscia.
W przypadku oséb z autyzmem i wspétwystepujgca niepetnosprawnoscia intelektualng ta proporcja wzrasta
za$ do 76%. Jest to spdjne z przedstawionymi wczes$niej wynikami, wskazujacymi, ze najczestszymi miejscami
poznania kolegéw i kolezanek przez osoby z autyzmem s3 szkoty (w tym szkoty specjalne i integracyjne) oraz
grupy terapeutyczne.
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Wykres 39. Czy najlepszy kolega/kolezanka Pana/Pani dziecka ma jakas niepetnosprawnosc¢? (N=83).

Ma autyzm lub zespét Aspergera 25%

Ma inng niepetnosprawnosc (np. zespot 19%
Downa, niepetnosprawno$¢ ruchowa)

43%

Nie ma niepetnosprawnosci

Nie wiem

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

5.5 Zainteresowania i spedzanie czasu wolnego

5.5.1 Najwazniejsze fakty

Osoby z autyzmem w czasie wolnym najczesciej ogladaty telewizje lub siedziaty przed
komputerem, ponad potowa regularnie spedzata tez czas na Swiezym powietrzu lub
stuchata muzyki.

Okoto jedna czwarta oséb z autyzmem uczestniczyta w jakim$ wydarzeniu kulturalnym
przynajmniej raz w miesigcu, a jedynie 20% z podobng czestotliwoscig spotyka sie ze
znajomymi.

Najczesciej wskazywanga przez rodzicow barierg (45%) w dostepie ich dzieci do réznorod-
nych aktywnosci w czasie wolnym byt brak oséb, ktére mogtyby im towarzyszy¢ - kolegéw,
wolontariuszy i opiekunow.

Drugim najczestszym ograniczeniem w spedzaniu czasu wolnego byt brak wystarczajacych
Srodkéw finansowych (31%).

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, wspétwystepujaca z autyzmem, rzadziej podej-
mowaty niemal wszystkie rodzaje aktywnosci w czasie wolnym niz wysokofunkcjonujgce
osoby z autyzmem. Wyjatek stanowity aktywnosci na Swiezym powietrzu, w przypadku
ktérych proporcje byty odwrotne.

5.5.2 Rodzaj podejmowanych aktywnosci

Rodzice byli proszeni o wskazanie, w jakie aktywnosci ich dziecko angazuje sie przynajmniej raz w tygodniu,
a w jakie przynajmniej raz w miesigcu. W percepcji rodzicow, do najczesciej podejmowanych przez osoby
z autyzmem aktywnosci nalezato spedzanie czasu przed komputerem (82%) oraz ogladanie telewizji/fil-
mow (76%), przynajmniej raz w tygodniu. Wérdd aktywnosci wykonywanych przez wiecej niz potowe oséb
Z autyzmem znalazto sie rowniez spedzanie czasu na wolnym powietrzu (55% spedzato tak wolny czas przy-
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najmniej raz w tygodniu, a 60% przynajmniej raz w miesigcu) oraz stuchanie radia lub muzyki. Okoto potowa
badanych deklarowata, ze ich dziecko przynajmniej raz w tygodniu odpoczywa w czasie dnia (50%), pomaga im
w codziennych czynnosciach (45%), a przynajmniej raz w miesigcu chodzi na zakupy (50%). Mniejszy odsetek
oséb z autyzmem angazowat sie w uprawianie sportu (27% - minimum raz w tygodniu, 35% - minimum raz
w miesigcu), a takze uczestniczyt w wydarzeniach kulturalnych przynajmniej raz w miesigcu (26%). Najmniej
rodzicow zadeklarowato, ze ich dziecko spotyka sie z kolegami i kolezankami - przynajmniej raz w tygodniu
robi to 13%, a przynajmniej raz w miesigcu 20% oséb z autyzmem.

Ogétem odsetek 0sdb uczestniczacych w réznych typach aktywnosci jest podobny lub, w niektérych przypad-
kach, nizszy od zarejestrowanego w grupie, w ktérej ankiete samodzielnie wypetniaty osoby z autyzmem. Za
te réznice odpowiedzialne sg przede wszystkim wyniki dotyczace oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
ktére zostaty oméwione w podrozdziale 5.5.4.

Wykres 40. Prosze zaznaczy¢ rzeczy, ktére Pana/Pani dziecko robi w wolnym czasie przynajmniej raz
w tygodniu (N=318).
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Wykres 41. Prosze zaznaczy¢ rzeczy, ktére Pana/Pani dziecko robi w wolnym czasie przynajmniej raz
w miesigcu (N=318).
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Rodzicow o0séb z autyzmem pytano réwniez o réznorodnosé zainteresowan ich dzieci. Ponad potowa rodzi-
cow (52%) stwierdzita, ze ich dziecko ma jedno lub dwa zainteresowania, a jedna trzecia (33%), ze ma kilka
réznych zainteresowan. Okoto 11% odpowiedziato, ze ich dziecko nie ma zadnych zainteresowan, a jedynie
4%, ze ma bardzo duzo réznych zainteresowan. Dane te sg zgodne z literaturg na temat oséb z autyzmem
(np. Attwood, 2013), zgodnie z ktéra wiekszos¢ z nich poswieca swoéj wolny czas na rozwijanie wzglednie
niewielkiej liczby zainteresowan.

5.5.3 Bariery w spedzaniu czasu wolnego

Rodzice oséb z autyzmem byli pytani, co utrudnia ich dzieciom angazowanie sie w preferowane przez nie
aktywnosci w czasie wolnym. Rodzice mogli wskaza¢ dowolng liczbe sposréd powodéw podanych z listy,
a ponadto wypowiedzie¢ sie w polu otwartym.

Najwiecej rodzicow wskazato odpowiedz: ,brakuje oséb, z ktérymi moje dziecko mogtoby wykonywa¢ te
aktywnosci”. Odpowiedziato tak 45% badanych. Jak sugerujg wypowiedzi w polu otwartym, odpowiedz te
mozna odnies¢ do réznych grup oséb, ktérych brakuje w otoczeniu oséb z autyzmem. Czes¢ rodzicow pisata
o braku kolegow i kolezanek, np. ,[moje dziecko] nie ma kolegéw poza szkot3”. Inny rodzic odniést sie do braku
profesjonalnej kadry w szkole: ,Brakuje miejsc i oséb, ktére znaja specyfike autyzmu, nawet w samej szkole,
ktora jest integracyjna”. Wreszcie, rodzice wskazywali na brak wolontariuszy, ktérzy mogliby towarzyszy¢ osobie
z autyzmem w czasie wolnym: ,W naszym miescie brakuje wolontariuszy i opiekundw, ktérzy przyjeliby obo-
wigzek opiekowania sie moim dzieckiem podczas jakiejkolwiek aktywnosci’”.

Kolejnym pod wzgledem czestosci powodem nieuczestniczenia osoby z autyzmem w preferowanych aktywno-
$ciach, wskazywanym przez rodzicéw, byty ograniczenia finansowe. Te odpowiedz wskazato 31% badanych.
Przyktadowo, jeden z rodzicéw napisat: ,wszystko, czym [syn] chciatby sie zajmowac jest bardzo drogie i nie
ma $rodkéw, aby mogt sie rozwija¢ (odpowiedni sprzet komputerowy, programy, tablety itp.)”. Ten problem
rodzice czesto wymieniali tgcznie z innym, ktory nie znalazt sie na liscie powoddéw do wyboru, ale badani



spontanicznie pisali o nim w polu otwartym - brakiem czasu wolnego, zaréwno ze strony oséb z autyzmem,
jakirodzicéw, oraz przecigzeniem obowigzkami szkolnymi i zawodowymi. Rodzice pisali np. ,dziecko ma duzo
zajec szkolnych - uczy sie w szostej klasie”; ,ponadto, oboje z mezem pracujemy, wracamy dos¢ pozno i brak
jest czasu w tygodniu na jakiekolwiek wyjscia czy spacery”; ,aktywnos$é to marzenie, ktére wymaga czasu
i duzym srodkéw finansowych”.

Wiele rodzicéw zwracato uwage réwniez na trudnosci ich dzieci, ktére bezposrednio ograniczajg ich udziat
w pozadanych aktywnosciach. Blisko 24% rodzicow stwierdzito, Ze te aktywnosci stanowig zbyt duze wyzwanie
dla ich dziecka, a 17%, ze ich dziecko obawia sie udziatu w, jednoczesnie pozadanych, aktywnosciach. Przy-
ktadem moze by¢ nastepujgca wypowiedz rodzica: , Trudno synowi podejmowac nowe wyzwania i poznawac
nieznane miejsca. Zwykle towarzyszy mu ogromny strach, a nam réwniez coraz trudniej podejmowac nowe
aktywnosci”. Inny rodzic napisat: ,Kazde wyjscie z domu poza ustalonym i niezmiennym planem dnia jest
wyzwaniem dla opiekunéw i oczekiwaniem na wybuch ztosci”.

Ponad jedna piata rodzicow (22%) wskazata na problemy z dojazdem do miejsca, gdzie odbywaja sie zaje-
cia. Z kolei 9% rodzicow stwierdzita, ze miejsce, gdzie osoba z autyzmem mogtaby spedza¢ wolny czas, nie
jest przystosowane do jej potrzeb. Jeden z rodzicéw zauwazyt, ze ,brakuje placowek/miejsc dla oséb nizej
funkcjonujacych”. Z tg kwestia moga by¢ tez zwigzane reakcje otoczenia na dziwne zachowania niektorych
0s06b z autyzmem. Jak pisze jeden z rodzicow ,wszelka dobrze zorganizowana aktywnos$¢ cieszy mojg cérke
i chetnie bierze w niej udziat - najtrudniej znalez¢ taka, w ktérej dziecko autystyczne nie bytoby od razu na
cenzurowanym...". Wreszcie, cze$¢ rodzicow spontanicznie wskazywato na powody natury zdrowotnej. Na
przyktad jeden z rodzicdw napisat: ,moje dziecko, ze wzgledu na dyskopatie ledzwiowg, nie moze jezdzi¢
konno, a byta to jej pasja”.

Reasumujac, 78% rodzicéw wskazato na przynajmniej jedna bariere w dostepie do preferowanych przez
ich dzieci aktywnosci w czasie wolnym. Jedna trzecia rodzicow (33%) wskazata na jedna przyczyne, 26% na
dwie, a 19% na trzy lub wiecej niz trzy przyczyny tych ograniczen.

5.5.4 Aktywnosc¢ w czasie wolnym a niepetnosprawnos¢ intelektualna

W ocenie rodzicow, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, wspotwystepujaca z autyzmem, rzadziej
podejmowaty niemal wszystkie, wymienione w pytaniu, rodzaje aktywnosci w czasie wolnym niz wysokofunk-
cjonujace osoby z autyzmem (tj. bez diagnozy niepetnosprawnosci intelektualnej). Wykresy 42 i 43 pokazuja
odpowiedzi rodzicéw osdb z obu grup. Najwieksze réznice dotyczyty spedzania czasu przed komputerem
przynajmniej raz w tygodniu (65% osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng vs 97% oséb wysokofunkcjonu-
jacych), czytania (21% vs 55%), a takze spotykania sie ze znajomymi - jedynie 6% osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng spedzato czas z kolegami raz w tygodniu (vs 19% oséb wysokofunkcjonujgcych). Osoby z nie-
petnosprawnoscia intelektualng istotnie czedciej podejmowaty natomiast aktywnosci na Swiezym powietrzu
(64% vs 48%).
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Wykres 42. Prosze zaznaczyc¢ rzeczy, ktére Pana/Pani dziecko robi w wolnym czasie przynajmniej raz
w tygodniu (N=318)*.
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* o e . .. . . se e .
Symbolem ,1” oznaczono réznice miedzy grupami istotne na poziomie p < 0,05; symbolem ,T 1" oznaczono réznice istotne na

poziomie p < 0,01.



Zainteresowania i spedzanie czasu wolnego

Wykres 43. Prosze zaznaczy¢ rzeczy, ktére Pana/Pani dziecko robi w wolnym czasie przynajmniej raz
w miesigcu (N=318).

- Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna

- Osoby wysokofunkcjonujace

43% -
Chodzi na zakupy 57%
29% -
Gotuje lub sprzata 51%
27% .
Uprawia sport 43%

Spedza czas na Swiezym
powietrzu

26% +

Chodzi cos$ zjesc 36%

Chodzi np. do kina, teatru, 21%
na koncert lub festyn 30%
Odwiedza kolegéw 15% +
lub znajomych 24%
13%

++

27%

Chodzi do kosciofa, 25%

na spotkania religijne 427

19%

64%
58%

Tworzy lub majsterkuje

- . ++
Zadne z powyzszych 5%
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5.6 Umiejetnosci

5.6.1 Najwazniejsze fakty

Ponad potowa o0sdb z autyzmem, ktdrych rodzice wypetniali ankiete, wymagato ciagtej
opieki i nie mogta by¢ pozostawiona sama na dtuzej niz godzine.

Co dziesigta 0s6b z autyzmem nie postugiwata sie mowa, a ponad potowa miata mniejszy
zasob stownictwa niz ich rowiesnicy. Z drugiej strony, blisko potowa rodzicéw osoéb z zespo-
tem Aspergera ocenita, ze zaséb stownictwa ich dzieci jest wiekszy niz u ich rowiesnikéw.

Jedynie jedna trzecia osoéb, ktére dysponujg zasobem stownictwa ponizej normy, korzystata
z alternatywnych lub wspomagajacych metod komunikacji (AAC).

Okoto potowa o0s6b z autyzmem potrafita zainicjowac rozmowe twarzg w twarz lub przez
telefon ze znajoma osoba. Odsetek ten spada do jednej czwartej w przypadku oséb obcych.

Przeszto dwie trzecie oséb z autyzmem miato trudnosci z samodzielnym poruszaniem sie
po miescie komunikacjg miejska i organizacjg wyj$¢, np. do kina lub ze znajomymi.
Okoto dwie trzecie 0s6b z autyzmem wykazywato zachowania stereotypowe (np. machanie
rekami), nietypowe uzycie jezyka (np. echolalia), czeste méwienie na jeden temat, a takze
nietypowe reakcje sensoryczne (np. zakrywanie uszu dforimi). Reakcje tego ostatniego
typu malaty wraz z wiekiem.

Osoby z autyzmem dwa razy czesciej wykazywaty agresje fizyczng w stosunku do rodzicow
(20%) niz do rowiesnikow (11%).

Okoto jedna trzecia oséb z autyzmem (33%) w ciggu ostatnich trzech miesiecy przejawiata
zachowania autoagresywne (np. uderzanie, gryzienie siebie).

Czes¢ ankiety dotyczaca umiejetnosci byta znacznie bardziej rozbudowana w wersji dla rodzicéw niz w wersji
dla 0séb z autyzmem, poniewaz dotyczyta rowniez oséb ze wspdétwystepujaca z autyzmem niepetnospraw-
noscia intelektualng, o bardziej zréznicowanym poziomie umiejetnosci w wielu sferach. Czes¢ z wyréznionych
obszarow odzwierciedla osiowe objawy autyzmu, pozostate za$ majg istotne znaczenie dla codziennego
funkcjonowania oséb z autyzmem i ich rodzin.

Przypomnijmy, ze badana grupa byta bardzo niejednorodna wewnetrznie, co ma szczegdlne znaczenie przy
rozpatrywaniu umiejetnosci, ktérymi dysponujg osoby z autyzmem. Najistotniejsze zdaje sie zréznicowanie
w trzech obszarach. Po pierwsze, okoto potowa oséb z autyzmem (47%), ktérych rodzice wypetniali ankiete,
miata niepetnosprawnosc¢ intelektualng - w stopniu lekkim (25%), umiarkowanym (39%), znacznym (33%) i,
duzo rzadziej, gtebokim (3%). Po drugie, osoby te miaty diagnozy réznych zaburzen ze spektrum autyzmu -
autyzmu dzieciecego (44%), zespotu Aspergera (39%), autyzmu atypowego (12%) lub innych (6%). Po trzecie,
osoby z autyzmem, ktérych dotyczyto badanie, reprezentowaty rézne grupy wiekowe - dominowali nasto-
latkowie w wieku 12-14 lat (48%) i 15-17 lat (22%) oraz mtodzi dorosli w wieku 18-24 lat (24%), a znacznie
mniej byto o0séb starszych (7% osob po 24 roku zycia). Wszystkie te obszary zostang wziete pod uwage
w przedstawionych analizach.

5.6.2 Umiejetnosci samoobstugowe

Umiejetnosci samoobstugowe sg zwigzane z dbaniem o potrzeby fizjologiczne i higiene osobistg. Rodzicéw
zapytano o trzy umiejetnosci z tego obszaru - mycie sie, korzystanie z toalety poza domem oraz ubieranie sie.

Sposréd wymienionych w pytaniu czynnosci, osoby z autyzmem s - zdaniem rodzicéw - najmniej samodzielne



Umiejetnosci

w ubieraniu sie, wtaczajac w te umiejetnos¢ wybér ubrania adekwatnego do pogody. W petni samodzielnych
w zakresie tej czynnosci jest 20% oséb z autyzmem, 41% czasem wymaga pomocy, a 37% potrzebuje jej
zawsze. Wsrdd oséb ze wspotwystepujaca niepetnosprawnosdcia intelektualng zawsze samodzielnie wybiera
i zaktada ubranie jedynie 7%, za$ wsrod osob wysokofunkcjonujacych - 32%%%¢. Podobnie ksztattuja sie roz-
nice miedzy osobami z diagnozg autyzmu dzieciecego (12%) i zespotu Aspergera (29%)*’. Nie stwierdzono
natomiast réznic w zakresie wieku®8,

Blisko 61% rodzicéw zadeklarowato catkowitg samodzielnos¢ swojego dziecka z autyzmem przy myciu sie, za$
15% rodzicow stwierdzito, ze ich dziecko zawsze potrzebuje pomocy przy tej czynnosci. Ponownie wystapity
réznice ze wzgledu na diagnoze!*? i wystepowanie niepetnosprawnosci intelektualnej!¢?, a nie ze wzgledu na
wiek!¢l, Warto jednak zauwazy¢, ze niepetna samodzielno$¢ w wykonywaniu tej czynnosci nie dotyczy tylko
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng. Przeszto 17% oséb z zespotem Aspergera i ogétem 21% oséb
wysokofunkcjonujacych potrzebuje pomocy (czasem lub zawsze) przy myciu sie.

Nieco mniejszg samodzielno$¢ osoby z autyzmem prezentowaty w zakresie korzystania z publicznej toalety
(w tym wyboru toalety odpowiedniej dla ptci) - 51% rodzicow deklarowato petng samodzielno$¢ swoich
dzieci w tym zakresie. Bardziej samodzielne byty w wykonywaniu tej czynnosci osoby z zespotem Aspergera
(74%) i wysokofunkcjonujace (71%) niz osoby z autyzmem dzieciecym (31%), autyzmem atypowym?? (46%)
i niepetnosprawnoscia intelektualng®é® (28%). Nie wystapity réznice ze wzgledu na wiek¢4.

Wykres 44. W jakim stopniu Pana/Pani dziecko wykonuje samodzielnie nastepujace czynnosci? (N=326)*.

- Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

- Osoby wysokofunkcjonujace

Mycie i wycieranie siebie
79%

Znajdowanie i korzystanie
z publicznej toalety

odpowiedniej dla ptci 71%

Woybranie i zaktadanie
ubrania odpowiedniego
do pogody 32%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

Rodzice byli pytani réwniez o to, na jak dtugo mogg pozostawic swoje dziecko w domu bez opieki innych oséb.
Blisko jedna trzecia badanych (30%) odpowiedziata, Ze nie jest to w ogdle mozliwe - osoby z autyzmem caty
czas muszg by¢ pod czyjas opieka. Kolejne 21% moze zostawié swoje dziecko na nie dtuzej niz godzine. Warto
zwroci¢ uwage, ze tagcznie ponad potowa rodzicéw nastolatkéw i dorostych z autyzmem ma z tego wzgledu

*  Na wykresie przedstawiono odsetek odpowiedzi ,zawsze robi to samodzielnie”.



znacznie ograniczone mozliwosci przebywania poza domem bez swojego dziecka, zwtaszcza jesli nie uczeszcza
juz ono do szkoty ani innej placowki zapewniajgcej mu wsparcie. Przeszto 16% rodzicéw deklarowato, ze moze
zostawic¢ dziecko nie dtuzej niz na 3 godziny, a 31% - na diuzej. Wystapity réznice ze wzgledu na diagnoze!®®
i niepetnosprawnos¢ intelektualng® - w przypadku oséb z autyzmem dzieciecym (53%) lub wspdtwystepujaca
niepetnosprawnoscia intelektualng (50%) okoto potowa rodzicéw nie moze zostawic swojego dziecka samego
w domu. Wreszcie, wystgpity réznice ze wzgledu na wiek - najmniej samodzielne byty osoby w wieku od 12
do 14 lat (38% nie mogto zostawaé¢ w domu samych), a nastepnej kolejnosci osoby najstarsze, powyzej 24
roku zycia (32%). Moze to wynikac z faktu, iz osoby w tym wieku pozostajace pod opieka rodzicéw to czesto
osoby z wiekszymi trudnosciami, wymagajace wiekszego wsparcia.

5.6.3 Komunikowanie sie

Kolejnym badanym obszarem byta komunikacja, w tym postugiwanie sie mowga. Rodzicéw pytano miedzy
innymi o zas6b stownictwa ich dzieci (nie rozrézniajac w tym pytaniu funkcjonalnego i stereotypowego uzycia
mowy). Blisko potowa rodzicow (46%) ocenita, ze jest on mniejszy niz u réwiesnikéw ich dzieci bez autyzmu,
przy czym 11% oséb praktycznie nie postugiwato sie mowa, a kolejne 11% miato stownik zawierajacy od 5
do 100 stow. Blisko jedna trzecia rodzicow (31%) stwierdzita, ze stownik ich dzieci jest porownywalny ze
stownikiem ich réwiesnikéw. Wreszcie, niemal jedna czwarta rodzicow (24%) ocenita, Ze jest on wiekszy niz
u innych oséb w tym wieku.

Réwniez w tym obszarze wystgpito duze zréznicowanie w grupie oséb z autyzmem. Blisko potowa rodzicow
0s0b z zespotem Aspergera (48%) ocenita, ze zasdb stownictwa ich dzieci jest wiekszy niz u ich réwiesnikdw,
a kolejne 41% ocenito go jako przecietny dla wieku. A zatem - przynajmniej w percepcji rodzicow - bogate
stownictwo jest mocng strong i potencjalnym zasobem wielu oséb z zespotem Aspergera. Najwiecej osob
dysponujacych stownikiem ponizej 100 stéw byto natomiast wérdd osdb z autyzmem dzieciecym (29%)
i z niepetnosprawnoscia intelektualng (44%).
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Wykres 45. Jaki jest zaséb stownictwa Pana/Pani dziecka? (N=324)

- Osoby z autyzmem dzieciecym
- Osoby z autyzmem atypowym
- Osoby z zespotem Aspergera

Wiekszy niz zasob stownictwa
réwiesnikéw bez diagnozy autyzmu
lub zespotu Aspergera

Poréwnywalny z zasobem

Mniejszy niz zasob stownictwa
réwiesnikow bez diagnozy autyzmu
lub zespotu Aspergera,ale powyzej100 stéw

Miedzy 5 a 100 stéw

20%
Mniej niz 5 stéw 11%

Osoby z autyzmem majace trudnosci z opanowaniem mowy s3 uczone alternatywnych i wspomagajacych
metod komunikacji (AAC), ktére obejmujg postugiwanie sie obrazkami/symbolami, gestami lub pisanie.
Wspodtczesnie korzystanie z tych metod jest utatwione przez zastosowanie nowoczesnych technologii, np.
aplikacji na tablet. Jak jednak wynika z odpowiedzi udzielonych w przez rodzicéw, jedynie 32% oséb z auty-
zmem majgcych zasob stownictwa ponizej normy wtasciwej dla wieku korzysta z komunikacji alternatywnej
lub wspomagajacej. Najczesciej sg to systemy obrazkowe (np. piktogramy, PCS, Makaton), z ktorych korzystato
16% o0s6b z autyzmem. Rzadziej byty stosowane systemy gestéw (np. Makaton; 6%), czesto trudniejsze do
opanowania dla 0séb z autyzmem. Wsréd innych metod komunikacji (10%) rodzice wymieniali proste gesty
(8%) - najczesciej wskazywanie - oraz pisanie (2%). Biorac pod uwage jedynie osoby dysponujace stownikiem
ponizej 100 stéw, proporcja 0séb korzystajacych z komunikacji alternatywnej lub wspomagajacej wzrasta do
51%. Oznacza to, ze okoto potowa nieméwiacych lub majacych bardzo ograniczony zakres stownictwa oséb
z autyzmem nie dysponuje rowniez zadng inna, efektywnga forma komunikacji z otoczeniem.

Bardziej ztozone umiejetnosci komunikacyjne, zwigzane bezposrednio z nawigzywaniem kontaktéw z innymi,
zostang omowione w kolejnym podrozdziale.




5.6.4 Umiejetnosci spoteczne

Deficyty w zakresie umiejetnosci spotecznych sg kluczowym obszarem trudnosci oséb z autyzmem. S3 to
umiejetnosci zwigzane z nawigzywaniem i podtrzymywaniem interakcji z innymi, takie jak rozpoczynanie
rozmowy twarza w twarz oraz przez telefon, inicjowanie wspdlnych aktywnosci, dzielenie sie z innymi
i udzielanie pomocy. W przypadku wielu z tych zachowan istotne jest, kto jest ich odbiorcg - czy jest to
osoba znana czy nieznana osobie z autyzmem, dlatego te dwie sytuacje byty réznicowane w pytaniach skie-
rowanych do rodzicéw.

Wykresy 46 i 47 przedstawiajg zsumowany odsetek rodzicéw deklarujacych, ze ich dziecko ,czasem”, ,bardzo
czesto lub zawsze” wykonuje czynnosci wymagajace okreslonych umiejetnosci spotecznych. Odpowiedzi sg
podzielone ze wzgledu na rodzaj diagnozy oraz wystepowanie niepetnosprawnosci intelektualnej u oséb
z autyzmem, ktérych rodzice wzieli udziat w badaniu, poniewaz dla niemal wszystkich pytan czynniki te istotnie
réznicowaty te grupy oséb. Pominieto natomiast podziat ze wzgledu na wiek, poniewaz w zadnej z pozyciji ta
zmienna nie réznicowata odpowiedzi rodzicéw w sposdb istotny statystycznie.

Oczywiscie wiele z wymienionych umiejetnosci spotecznych zalezy od bardziej podstawowych kompetenciji
komunikacyjnych, w tym umiejetnoéci postugiwania sie mowa. Warto jednak zauwazyé, ze sama znajomosc¢
jezyka wyjasnia jedynie niewielkg cze$¢ zmiennosci w tym zakresie. Na przyktad 17% rodzicéw deklaruje, ze
ich dziecko ,bardzo czesto lub zawsze rozpoczyna rozmowe ze znajomymi”. U oséb niemoéwigcych odsetek
ten wynosi, rzecz jasna, 0%, ale u 0séb o przecietnym lub ponadprzecietnym zasobie stownictwa wzrasta on
jedynie do 24%. A zatem przeszto trzy czwarte oséb z autyzmem nie inicjuje rozmow ze znajomymi, mimo
posiadania przynajmniej poréwnywalnego z rowiesnikami zasobu stownictwa.

Stosunkowo najnizej rodzice oceniali kompetencje oséb z autyzmem w zakresie inicjowania rozmowy z osoba
nieznajoma - zaréwno twarza w twarz (27% robi to czasem, czesto lub zawsze), jak i przez telefon (24%).
Znacznie wiecej 0s6b z autyzmem inicjuje natomiast rozmowy z osobami, ktore znaja (twarza w twarz - 53%,
przez telefon 59%). Wiekszo$¢ osdb z autyzmem, zdaniem rodzicéw, udziela pomocy, gdy ktos o to prosi (76%)
oraz dzieli sie swoimi rzeczami z innymi (62%). By¢ moze wynika to z faktu, ze wielu osobom z autyzmem
tatwiej jest odpowiedzie¢ na czyjas$ prosbe, anizeli samemu zainicjowac kontakt z drugg osoba.

Samodzielno$¢ w niemal wszystkich wymienionych czynno$ciach istotnie korelowata posiadaniem kolegéw
i kolezanek przez osoby z autyzmem, co potwierdza ich wage w nawigzywaniu tego typu znajomosci. Najsil-
niejszy zwigzek zaobserwowano dla brania udziatu w aktywnosciach grupowych?¢’, dzwonienia do znajomych
0s0b*%® oraz rozpoczynania rozmowy ze znajomymité’.
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Wykres 46. Jak czesto Pana/Pani dziecko wykonuje nastepujace czynnosci*? (N=309)

- Osoby z autyzmem dzieciecym

Rozpoczyna rozmowe I Osoby z autyzmem atypowym

ze znajomymi

- Osoby z zespotem Aspergera

Rozpoczyna rozmowe
Z nieznajomymi
osobami

Utrzymuje
odpowiednia odlegtos¢
od innych oséb

Dzwonit
do znajomych os6b

Dzwoni
do nieznajomych oséb

Proponuje wspdélne
spotkanie lub zabawe

Bierze udziat
w aktywnosciach
grupowych

Udziela pomocy,
gdy ktos o to prosi

Dzieli sie swoimi
rzeczami z innymi

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

*  Na wykresie zsumowano odpowiedzi ,bardzo czesto lub zawsze” oraz ,czasem”, podane sg zatem odsetki 0s6b, u ktorych dana
czynno$¢ wystepowata.
T W przypadku tej i kolejnej pozycji potagczono odpowiedzi ,zawsze robi to samodzielnie” oraz ,czasem kto$ pomaga mu to robic”.
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Wykres 47. Jak czesto Pana/ Pani dziecko wykonuje nastepujace czynnosci*? (N=324)

- Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

- Osoby wysokofunkcjonujace

Rozpoczyna rozmowe ze znajomymi 669
0

Rozpoczyna rozmowe
Z nieznajomymi osobami

) _— i 57%
Utrzymuje odpownednlg odlegtos¢

od innych os6b 80%

. . o
Dzwoni do znajomych oséb 84%

7%

Dzwoni do nieznajomych os6b 38%

339
Proponuje wspdlne spotkanie .
lub zabawe 43%

100

. . . 32%
Bierze udziat w aktywnosciach
grupowych 42%

66%

dziel dy kto$ o t i
Udziela pomocy, gdy kto$ o to prosi 84%

48%

Dzieli sie swoimi rzeczami z innymi
¢ 4 73%
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*  Na wykresie zsumowano odpowiedzi ,bardzo czesto lub zawsze” oraz ,czasem”, podane sg zatem odsetki 0s6b, u ktorych dana
czynnos$¢ wystepowata..
T W przypadku tych dwdéch pozycji potaczono odpowiedzi ,zawsze robi to samodzielnie” oraz ,,czasem kto$ pomaga mu to robic”.



5.6.5 Umiejetnosci organizacyjne

Umiejetnosci zwigzane z planowaniem i organizacjg czasu, a takze korzystaniem z komunikacji publicznej
sg niezwykle wazne dla samodzielnego funkcjonowania, a deficyt w tym zakresie stanowi powazng bariere
w dostepie do aktywnos$ci spotecznych i kulturalnych.

Zdaniem rodzicow, wiekszo$¢ czynnosci z omawianego obszaru opanowata mniej niz jedna trzecia oséb
z autyzmem. Taki odsetek osdb z autyzmem (33%) zawsze lub czasem dojezdzat samodzielnie autobusem
w znane sobie miejsca (25% oséb wieku 12-14 lat, 41% po 14 roku zycia), jednak juz tylko jedna pigta oséb
z autyzmem (20%) dojezdzata w nowe miejsca (12% osdb wieku 12-14 lat, 25% po 14 roku zyica). Stosunkowo
niewiele osdb potrafito zaplanowaé samodzielnie wyjscie np. do kina (znalez¢ seans, zarezerwowac i odebraé
bilet; 20%), spotkanie ze znajomymi (wybdr miejsca spotkania, zaproszenie znajomych, dotarcie na miejsce;
18%) lub przebieg swojego dnia (pdjscie do szkoty lub pracy, spedzania czasu wolnego, czasu na nauke itp.;
35%), a takze wyjs$¢ ze znajomymi bez opieki oséb dorostych (18%). Najwiekszy odsetek oséb z autyzmem
rozrozniat wartosci pienigdza i potrafit korzystac z pieniedzy (55%) oraz postugiwac sie komputerem (np.
korzystac z internetu, e-maila; 83%).

W zakresie niemal wszystkich omawianych czynnosci wystgpity istotne réznice miedzy osobami z niepetno-
sprawnoscia intelektualng a osobami wysokofunkcjonujgcymi oraz osobami z r6znymi diagnozami zaburzen
ze spektrum autyzmu. Najwieksze réznice wystgpity w zakresie dojezdzania autobusem w znane miejsca
i postugiwania sie pieniedzmi, a mniejsze w zakresie dojezdzania w nieznane miejsca oraz planowania wyjs$¢
i spotkan - tych umiejetnosci nie opanowata bowiem réwniez wiekszosc (60-70%) osdb z zespotem Aspergera
i 0s6b wysokofunkcjonujacych.

Ponadto, dwie umiejetnosci - dojezdzania w znane!”® oraz nowe miejsca autobusem?’? - wykazywaty staby,
lecz istotny statystycznie, zwigzek z wiekiem. Osoby starsze czesciej byty samodzielne w zakresie poruszania
sie po miescie.
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Wykres 48. Jak czesto Pana/Pani dziecko wykonuje nastepujace czynnosci*? (N=308)

- Osoby z autyzmem dzieciecym

- Osoby z autyzmem atypowym

- Osoby z zespotem Aspergera

Dojezdza autobusem
W znane miejsca

Dojezdza autobusem
W nieznane miejsca

Rozréznia wartosci pienigdza

i korzysta z pieniedzy

Postuguje sie komputerem

102

Planuje wyjscia np. do kina,
na koncert, na festyn

Planuje spotkania
e znajomymi

Wychodzi z kolegami'r
bez opieki 0séb dorostych

Planuje swdj dzien
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*  Nawykresie przedstawiono zsumowane odpowiedzi ,zawsze robi to samodzielnie” oraz ,czasem kto$ pomaga mu to robi¢” - jest to
zatem odsetek osob, ktdre przynajmniej czasami wykonuja dang czynno$¢ samodzielnie.
T W przypadku tej pozycji zsumowano odpowiedzi ,bardzo czesto lub zawsze” oraz ,czasem”.



Umiejetnosci

Wykres 49. Jak czesto Pana/Pani dziecko wykonuje nastepujace czynnosci*? (N=323)

- Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna

- Osoby wysokofunkcjonujace
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5.6.6 Ograniczone wzorce zachowan

Jednym z obszaréw branych pod uwage przy diagnozie autyzmu s ograniczone, powtarzajace sie i stereotypowe
wzorce zachowan, zainteresowan i aktywnosci. Jest to kategoria bardzo niejednorodna, do ktérej nalezg zaréwno
zachowania stereotypowe i manieryzmy ruchowe, specyficzne uzycie jezyka, jak i waskie zainteresowania
oraz potrzeba statosci, przewidywalnosci i rytuatéw. Niekiedy wtacza sie do tego obszaru nietypowe reakcje
sensoryczne, ktére uznawane s3 jedno ze zrédet zachowan stereotypowych. Cze$¢ z wymienionych zachowan
zostanie oméwiona w niniejszym podrozdziale. Wiecej informacji na temat zainteresowan i aktywnosci oséb
Z autyzmem mozna znalez¢ w rozdziale ,Zainteresowania i spedzanie czasu wolnego”.

*  Nawykresie przedstawiono zsumowane odpowiedzi ,zawsze robi to samodzielnie” oraz ,czasem kto$ pomaga mu to robi¢” - jest to
zatem odsetek osob, ktdre przynajmniej czasami wykonuja dang czynno$¢ samodzielnie.
T W przypadku tej pozycji zsumowano odpowiedzi ,bardzo czesto lub zawsze” oraz ,czasem”.
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Wiekszos¢ rodzicéw, ktérzy wzieli udziat w badaniu, zadeklarowata, ze w ciggu ostatnich trzech miesiecy ich
dzieci czasem (29%) lub czesto (38%) angazowaty sie w zachowania stereotypowe, np. machanie rekami lub
kiwanie sie. A zatem jedynie u jednej trzeciej 0séb z autyzmem (33%) zachowania te nie wystepuja (lub rodzice
nie maja wiedzy na ich temat). Zachowania stereotypowe istotnie czesciej wystepowaty u oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (79%) i diagnoza autyzmu dzieciecego (75%) niz u oséb wysokofunkcjonujgcych
(58%)72 i z diagnoza zespotu Aspergera (59%)'72. Nie stwierdzono natomiast istotnego zwigzku z wiekiem'74,
Sktonno$¢ do zachowan stereotypowych wptywa tez na specyficzne uzycie mowy, ktére obejmuje m.in.
echolalie, czyli mechaniczne powtarzanie zastyszanych stéw bezposrednio po rozméwecy lub z opdznieniem. Do
innych nietypowych elementéw w mowie moze naleze¢ mylenie zaimkdw osobowych (np. méwienie o sobie
w drugiej lub trzeciej osobie) czy méwienie do siebie na gtos. Ogdtem specyficzne uzycie mowy raportowato
64% rodzicéw. Podobnie jak zachowania stereotypowe, nietypowe uzycie mowy wystepowato czesciej u osob
ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng (70%) niz u oséb wysokofunkcjonujacych (58%)17>.
Wystepowanie obu zachowan byto zreszta umiarkowanie skorelowanie'’¢ - im czesciej u osoby wystepowaty
zachowania stereotypowe, tym czesciej wystepowato rowniez nietypowe uzycie mowy.

Specyficzng klasg zachowan, ktore nie sg bezposrednio wigczane do objawéw autyzmu, ale czesto wspot-
wystepujg z tym zaburzeniem, s3 tiki - mimowolne ruchy okreslonej czesci ciata lub mimowolne wydawanie
okres$lonych dzwiekoéw, np. chrzakanie, mruganie. Blisko potowa uczestniczacych w badaniu rodzicéw twierdzita,
ze tego typu zachowania bardzo czesto (22%) lub czasami (27%) wystepowaty u ich dzieci, niezaleznie od ich
wieku, rodzaju diagnozy i wspotwystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej. Wyniki te nalezy jednak
rozpatrywac z pewng ostroznoscia, poniewaz niektére tiki tatwo mozna pomyli¢ z zachowaniami stereotypo-
wymi, a ankieta nie zawierata petnej definicji pozwalajacej precyzyijnie zréznicowac te dwa rodzaje zachowan.

Kolejnym zachowaniem, o ktére pytano rodzicéw byto méwienie ciggle na jeden temat, czesto przyjmujace
forme monologdéw na temat zwigzany z zainteresowaniami osoby z autyzmem. Przeszto dwie trzecie rodzicéw
(67%) deklarowato, ze to zachowanie wystepuje czasem (24%) lub czesto (43%) u ich dzieci. Znacznie czesciej
obecnos$¢ monologéw deklarowali rodzice osob wysokofunkcjonujacych (81%) i z zespotem Aspergera (84%)
niz oséb ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia intelektualng (52%)Y7 i z diagnoza autyzmu dzieciecego
(55%) lub atypowego (63%)78. R6znice te mozna wyttumaczy¢ faktem, iz ten rodzaj zachowan wymaga rozwi-
nietej i funkcjonalnej mowy, ktéra czesciej dysponujg osoby wysokofunkcjonujgce. Ogélny wynik potwierdza
za$ dane przedstawione w rozdziale dotyczacym zainteresowan oséb z autyzmem, zgodnie z ktérymi ponad
potowa rodzicéw deklaruje, ze ich dziecko ma jedno lub dwa zainteresowania, na ktére poswieca wiekszos¢
swojego wolnego czasu.

Do omawianej kategorii wtgczono réwniez nietypowe reakcje sensoryczne, a mianowicie nadmierne reago-
wanie na dzwieki, $wiatto, zapachy lub dotyk (nie wyczerpuje to oczywiscie wszystkich zachowan z obszaru
nietypowych reakcji sensorycznych). Przeszto dwie trzecie rodzicow (69%) stwierdzito wystepowanie tego
typu zachowan u swoich dzieci czasem (38%) lub czesto (31%). Czestos¢ tych zachowan nie zalezata od
rodzaju diagnozy ani wspétwystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej natomiast wykazano ich zwig-
zek z wiekiem?” - im starsze byty osoby z autyzmem, tym rzadziej wystepowaty u nich nietypowe reakcje
sensoryczne, np. u 0séb w wieku 15-17 lat ich wystepowanie zgtaszato 74% rodzicéw, u osob wieku 18-24
lat - 62% rodzicoéw, a u 0séb w wieku 25-30 lat - 50% rodzicow.



Umiejetnosci

Wykres 50. Jak czesto w ostatnich trzech miesigcach miaty miejsce nastepujace zachowania u Pana/Pani
dziecka? (N=324)
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5.6.7 Zachowania trudne

Zachowania trudne mozna zdefiniowac jako zachowania odbiegajace w sposéb znaczacy od przyjetych norm
spotecznych, zwtaszcza dotyczacych granic osobistych, wtasnosci, seksualnosci oraz wyrazania negatyw-
nych emocji. W przypadku oséb z autyzmem moga one wynika¢ z trudno$ci w rozumieniu norm spotecznych
lub trudnosci z zahamowaniem niepozadanych zachowan, zwtaszcza w sytuacji stresu, leku czy ztosci. Jako
ze wérdod oséb z autyzmem wystepuje duze zréznicowanie w zakresie zachowania wobec rodzicéw, wobec
réwiesnikéw i wobec obcych oséb, pytano o poszczegdlne zachowania z pozdziatem na te grupy adresatow.
Oddzielnie pytano réwniez o zachowania skierowane wobec siebie - autoagresje oraz nieadekwatne zacho-
wania seksualne.

Przeszto co dziesigta osoba z autyzmem (11%), ktorej rodzic wzigt udziat w badaniu wykazywata zachowania
o charakterze agresji fizycznej w stosunku do réwiesnikow w ciggu trzech miesiecy poprzedzajacych udziat
w badaniu. Agresja fizyczna wobec réwiesnikow dotyczyta wytacznie nastolatkéw, a nie wystepowata u oséb
powyzej 18 roku zycia®. Jej wystepowanie nie zalezato od rodzaju diagnozy ani wspotwystepowania niepet-
nosprawnosci intelektualne;j.

105




106

Co piata osoba z autyzmem (20%) kierowata natomiast agresje fizyczng w stosunku do rodzicéow. Warto
zatem zauwazyc, ze rodzice dwa razy czesciej niz rowiesnicy byli ofiarami agresji ze strony oséb z autyzmem.
W tym przypadku wystepowanie tych zachowan nie koriczyto sie wraz z okresem dojrzewania i utrzymywato
sie na podobnym poziomie w dorostosci. Znacznie czesciej agresja wobec rodzicéw wystepowata natomiast
u 0s6b z autyzmem dzieciecym (28%) i wspotwystepujaca niepetnosprawnoscig intelektualng (29%) niz u oséb
z zespotem Aspergera®®! (15%) i 0séb wysokofunkcjonujacych'®? (13%).

14% os06b z autyzmem przejawiato zachowania o charakterze agresji fizycznej w stosunku do innych oséb
niz rodzice i rowiesnicy. Niektérzy rodzice precyzowali, ze byto to rodzenstwo, cho¢ mogli by¢ to rowniez
nauczyciele czy osoby zupetnie obce. Podobnie jak w przypadku agresji wobec rodzicéw, czesciej wystepowata
ona u 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng (20%) i diagnozg autyzmu dzieciecego (18%) lub atypowego
(21%) niz u 0séb wysokofunkcjonujacych (8%)'8 i z diagnoza zespotu Aspergera (8%)'84, niezaleznie natomiast
od wieku osoby?#.

Agresja stowna wobec réwiesnikow (obrazanie innych, np. przez uzycie wulgaryzméw) wystepowata u osob
z autyzmem nieco czesciej niz agresja fizyczna - jej obecnos$¢ zadeklarowato 16% rodzicéw. Ten rodzaj agre-
sji rowniez niemal wygasat wsréd osob po 18 roku zycia®é, Zaobserwowano natomiast odwrotng zaleznosc
w zwigzku z rodzajem diagnozy i wspétwystepowaniem niepetnosprawnosci intelektualnej niz w przypadku
agresji fizycznej. Mianowicie, osoby z zespotem Aspergera (31%) i osoby wysokofunkcjonujace (25%) czesciej
postugiwaty sie ta forma agresji wobec rowiesnikow niz osoby z autyzmem dzieciecym (4%)'®” i wspotwyste-
pujaca niepetnosprawnoscia intelektualng (5%)'8. Mozna przypuszczad, ze osoby o wiekszych kompetencjach
komunikacyjnych moga tatwiej wyrazi¢ swoje negatywne emocje za pomocg obrazliwych stéw niz osoby mniej
sprawne w tym zakresie, ktére z kolei czesciej uciekaja sie do agresji fizyczne;j.

Zachowania o charakterze agresji stownej byty podobnie czesto kierowane do rodzicow (18%) i do innych
0s6b (15%). W obu przypadkach tego rodzaju agresja czesciej wystepowata u oséb wysokofunkcjonujacych
i z zespotem Aspergera, ale - w przeciwienstwie do obrazania réwiesnikéw - nie zanikata ona wraz z wiekiem.

Okoto 14% rodzicow zadeklarowato, ze ich dziecku zdarzyto sie - w ciggu ostatnich trzech miesiecy - celowe
zniszczenie lub zabranie czyichs rzeczy. W 9% przypadkdw byty to rzeczy nalezace do rodzicéw, w 6% do
réwiesnikéw, a w 9% do innych oséb. Wystepowanie tych zachowan nie zalezato do wieku, rodzaju diagnozy
ani wspétwystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej u oséb z autyzmem.

Podobnie jak w przypadku agresji fizycznej, przeszto co dziesigta osoba z autyzmem (11%) dotykata lub
przytulata sie do réwiesnikéw bez ich zgody, zas co pigta - do rodzicéw. W stosunku do innych oséb miato
to miejsce u 16% oséb. Co ciekawe, ten rodzaj zachowan wobec réwiesnikéw wystepowat podobnie czesto
u 0s6b nizej i wyzej funkcjonujgcych oraz niezaleznie od rodzaju diagnozy. Dotyczyt natomiast jedynie nasto-
latkéw. Z kolei przekraczanie granic osobistych wobec rodzicow nie wygasato wraz z wiekiem i wystepowato
nieco czesciej u 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng (28%) niz oséb wysokofunkcjonujacych (18%).

Stosunkowo wielu rodzicéw zdecydowato sie skomentowac pytanie dotyczace dotykanie innych bez ich zgo-
dy. Rodzice zwracali uwage, ze jest to problem lub ze wystepowat w przesztosci, ale zostat zazegnany. Jeden
z rodzicow tak napisat o przytulaniu sie jego dziecka do niego:

»Trudno moéwié tu o braku zgody, pozwalamy synowi na to, gdy ma on taka potrzebe - problemem jest sposdb,
w jaki syn to robi - troche wyglada to na rzucanie sie na inng osobe (oprécz rodzicow ,ofiarg” padaja najczesciej
babcie i dziadkowie). Syn nie ,rzuca sie” na nieznajome osoby”.

Podobnie, inny rodzic zwrécit uwage na to, ze nie samo przytulanie do nich jest problemem, ale kontekst,
w jakim sie to odbywa:



»Przytulanie jest u nas duzym problemem. Nie zwaza na miejsce, swéj wiek, pore dnia. Przytulanie i gtaskanie
- prébujemy to ograniczy¢ chociaz do wieczora, ale sie nie udaje”.

Jesli chodzi o zachowania agresywne, rodzice czesto pisali, ze ich dziecko wytadowuje agresje na przedmiotach
(pudtach, poduszkach, a czasem swoich wtasnych rzeczach) lub na sobie samym, czego dotyczyto oddzielne
pytanie. Niektérzy rodzice dzielili sie réwniez strategiami radzenia sobie z zachowaniami agresywnymi, ktére
czesto wynikaja z trudnosci komunikacyjnych oséb z autyzmem, ale tez niecheci do nagtych zmian w otoczeniu:

»Najlepiej wszystko z nim ustalac i nie zmienia¢ gwattownie planéw, zwtaszcza bez uprzedzenia. Generalnie
jest zgodny, mozna sie z nim dogadad, ale kiedy jest o cos zty, czesto nie umie powiedziec, o co chodzi, czasami
tylko skacze ze ztosci. Wystarczy jednak zauwazyc, ze jest problem i spokojnie dopytac, o co chodzi. Jezeli
jego zdenerwowanie jest zbyt duze na rozmowe, najpierw mozna sprébowac pomdéc mu ochtongé np. przez
liczenie do 10 czy ,zbicie” poduszki, a potem spokojnie rozmawiac”.

Wykres 51. Czyw ostatnich trzech miesigcach miaty miejsce nastepujgce zachowania u Pana/Pani dziecka?
(N=324).
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Okoto jedna trzecia 0séb z autyzmem (33%) w ciagu ostatnich trzech miesiecy przejawiata zachowania autoa-
gresywne, w tym 11% bardzo czesto, a 22% czasami. Nieco czesciej zachowania te dotyczyty oséb z autyzmem
dzieciecym (42%) niz osob z autyzmem atypowym (29%) i zespotem Aspergera (23%; réznica na poziomie
tendencji statystycznej)'®’, a takze czesciej wystepowaty u 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng (44%)
niz u 0sob wysokofunkcjonujgcych (23%)'?°. Zachowania autoagresywne nie wygasaty jednak wraz z wiekiem.

Nieodpowiednie zachowania seksualne (np. publiczna masturbacja, obnazanie sie) wystepowato w ciggu
ostatnich trzech miesiecy u 17% oséb z autyzmem, ale jedynie u 1% bardzo czesto, a u 16% czasami. Podobnie
jak w przypadku autoagresji, wystepowanie tych zachowan nie zalezato od wieku osoby, natomiast czesciej
wystepowaty one u 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng (28%) i z diagnoza autyzmu dzieciecego (23%)
i niz u oséb wysokofunkcjonujacych (7%)*! i z diagnozg autyzmu atypowego (16%) lub zespotu Aspergera
(9%)122,
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Wykres 52. Jak czesto w ostatnich trzech miesigcach miaty miejsce nastepujace zachowania u Pana/Pani

dziecka? (N=346)
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Pomoc terapeutyczna i wolontaryjna

5.7 Pomoc terapeutyczna i wolontaryjna

5.7.1 Najwazniejsze informacje

Blisko trzy na cztery osoby z autyzmem (74%), ktorych rodzice wzieli udziat w badaniu,
korzystato z jakiej$ formy pomocy terapeutycznej w ostatnim roku.

Osoby z autyzmem najczesciej korzystaty z dodatkowych zajec edukacyjnych w szkole lub
poradni oraz konsultacji psychologicznych lub psychiatrycznych.

Blisko potowa uczeszczata na terapie indywidualng lub grupowa.

Wsparcie najczesciej byto udzielane w niepublicznym (prywatnym lub prowadzonym
przez organizacje pozarzadowa) osrodku lub szkole. Blisko jedna trzecia oséb z autyzmem
korzystata ze wsparcia w publicznej poradni dla 0sob z autyzmem dzieciecym lub poradni
zdrowia psychicznego.

Wiekszos¢ rodzicodw byta zadowolona z jakosci i rodzaju otrzymywanej terapii. Najmniej-
sze zadowolenie wyrazali w kontekscie ilosci wsparcia - niemal potowa 0séb z autyzmem
otrzymywata od 1 do 3 godzin wsparcia w tygodniu, a tylko 11% wiecej niz 10 godzin.
Przeszto 82% rodzicow zidentyfikowato przynajmniej jedna bariere w dostepie swojego
dziecka do terapii. Czesciej wskazywali na nie rodzice oséb nieuczeszczajgcych na zadne
zajecia terapeutyczne.

Najczesciej wymienianymi barierami byta niska dostepnosc¢ ustug terapeutycznych oraz
wysoki koszt ustug terapeutycznych.

Zdecydowana wiekszo$¢ rodzicoéw chciataby, aby ich dziecko miato dostep do wsparcia,

z ktérego nie moze korzystac¢ obecnie - najczesciej do terapii indywidualnej lub grupowej,
ale réwniez integracji sensorycznej i zaje¢ edukacyjnych.

Blisko jedna czwarta rodzicow oséb z autyzmem sama korzystata ze wsparcia terapeu-
tycznego - 62% byto z niego zadowolonych.

Niemal potowa rodzicéw stwierdzita, ze ich dziecko bytoby zainteresowane udziatem
w wolontariacie kolezenskim, a ponad trzy czwarte uwazato, ze wsparcie kolezenskie
bytoby potrzebne ich dziecku.

5.7.2 Korzystanie z pomocy terapeutycznej

Blisko trzy na cztery osoby z autyzmem (74%), ktérych rodzice wzieli udziat w badaniu, korzystato z jakiej$
formy pomocy terapeutycznej w ostatnim roku. Korzystanie z ustug terapeutycznych spadato wraz z wie-
kiem'? z 80% wsrdd osob wieku od 12 do 17 lat do 62% wsrdd osob, ktére ukonczyty 18 lat. Osoby korzy-
stajace i niekorzystajace ze wsparcia nie réznity sie natomiast istotnie pod wzgledem proporcji ptci, wielkosci
miejscowosci zamieszkania, dochodu gospodarstwa domowego, zadowolenia z sytuacji finansowej oraz wieki
i wyksztatcenia rodzica, wypetniajacego ankiete. Nie zaobserwowano réwniez réznic w zakresie rodzaju dia-
gnozy zaburzen ze spektrum autyzmu, wspotwystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej ani zaburzen
psychicznych.

5.7.3 Rodzaj otrzymywanej pomocy

Rodzicéw pytano réwniez o rodzaj pomocy terapeutycznej otrzymywanej przez ich nastoletnie i doroste dzieci.
Sposrdd osdb otrzymujacych jakas forme wsparcia ponad potowa oséb z autyzmem korzystata z dodatkowych
zajec edukacyjnych w szkole lub poradni (57%) oraz konsultacji psychologicznych lub psychiatrycznych (54%).
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Blisko potowa (48%) otrzymywata terapie indywidualng (w tym psychoterapie) oraz grupowa (46%; w tym
trening umiejetnosci spotecznych), a takze terapie logopedyczna (45%). Ponad jedna trzecia oséb z autyzmem
(34%) korzystata z terapii integracji sensorycznej. Pozostate formy wsparcia, takie jak trening integracji stuchowej,
terapia z udziatem zwierzat czy terapia poprzez sztuke cieszyty sie mniejszym zainteresowaniem. Na zajecia
edukacyjne, logopedyczne oraz z integracji sensorycznej uczeszczaty gtéwnie osoby w wieku nastoletnim,
w zakresie pozostatych form wsparcia nie wystapity réznice wiekowe.

Osoby z autyzmem otrzymywaty $rednio 2,6 form pomocy, ale 29% otrzymywato 5 lub wiecej rodzajéw
wsparcia.

Wykres 53. Z jakich ustug terapeutycznych korzystato Pana/Pani dziecko w ciggu ostatnich 12 miesiecy?
(N=236)

Dodatkowe zajecia edukacyjne 57%
w szkole lub poradni

Terapia indywidualna (np. psychoterapia,
terapia behawioralna/ABA, inne podejscia) °

Zajecia z logopeda 45%
Zajecia z Integracji Sensorycznej (Sl) 34%

Trening integracji stuchowej |14

Terapia poprzez sztuke (np. muzykoterapia,

arteterapia, terapia tanncem i ruchem) 19%

Fizjoterapia 11%
Biofeedback 13%

Terapia z udziatem zwierzat 22%

Terapia grupowa (np. grupa wsparcia, 46%
trening umiejetnosci spotecznych) O
Konsultacje psychiatryczne
i psychologiczne 54%

Inne |B:174
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5.7.4 Miejsce i zakres otrzymywanej pomocy

Wiekszo$¢ oséb z autyzmem otrzymywata wsparcie w niepublicznym osrodku terapeutycznym (prywatnym
lub prowadzonym przez organizacje pozarzadowa; 55%) lub szkole (46%). Blisko 31% korzystato ze wsparcia
w publicznej poradni dla os6b z autyzmem dzieciecym lub poradni zdrowia psychicznego, a 22% w poradni
psychologiczno-pedagogicznej. Niemal jedna czwarta osdb z autyzmem (23%) wyjezdzata na turnusy tera-
peutyczne, a 17% otrzymywato pomoc w domu.

Przeszto 41% oso6b z autyzmem otrzymywato wsparcie terapeutyczne w wymiarze od 1 do 3 godzin w tygo-
dniu. Kolejne 34% korzystato z od 4 do 10 godzin pomocy w tygodniu. Jedynie 13% otrzymywato mniej niz

godzine wsparcia, a 11% - wiecej niz 10 godzin w tygodniu.

Najwieksza cze$¢ badanych rodzicéw (41%) deklarowata, ze wsparcie otrzymywane przez ich dzieci jest w petni



bezptatne, ale niewiele mniejszy odsetek (38%) twierdzit, ze czesciowo doptaca do zaje¢ swojego dziecka.
Wreszcie, 21% rodzicéw korzystato z w petni ptatnych form terapii.

5.7.5 Zadowolenie z otrzymywanej pomocy

Rodzice byli pytani takze o to, jak oceniaja jako$¢, rodzaj i liczbe godzin zajec terapeutycznych, jakie otrzymuja
ich dzieci. Najmniej zadowoleni rodzice byli z liczby godzin otrzymywanego wsparcia - 42% stwierdzito, ze
sg raczej lub bardzo zadowoleni z tego aspektu pomocy, a 38% byto niezadowolonych, a 20% odpowiedziato
L2trudno powiedzie¢”. Wiekszo$¢ rodzicéw (64%) byta zadowolona z rodzaju terapii, z jakich korzystaja ich
dzieci, oraz jakosci terapii (68%). W obu przypadkach rodzice znacznie czesciej wybierali odpowiedz ,trudno
powiedzie¢" (odpowiednio, 22% i 24%) niz wyrazali swoje niezadowolenie (14% rodzicow byto niezadowo-
lonych z rodzaju, a 8% z jakosci terapii).

5.7.6 Bariery w dostepie do pomocy terapeutycznej

Zaréwno rodzicéw oséb, ktére korzystaty z pomocy terapeutycznej w ostatnim roku, jak i rodzicéw oséb nie-
korzystajacych z takiego wsparcia zapytano o bariery w dostepie do pomocy terapeutycznej. Rodzice mogli
wybrac dowolng ilo$¢ sposréd podanych odpowiedzi oraz zaproponowac wtasne.

Przeszto 82% rodzicoéw zidentyfikowato przynajmniej jedna bariere w dostepie swojego dziecka do terapii.
Istotnie czesciej bariery wskazywali rodzice oséb nieuczeszczajgcych na terapie (90%) niz korzystajacych z takiej
pomocy (80%)'%4. Obecnos¢ barier czesciej stwierdzali rodzice z wojewddztw na potudniu Polski'*>: dolno-
$laskiego (96%), lubelskiego (95%) i Slaskiego (90%). Niewiele lepiej dostep do pomocy oceniali mieszkancy
wojewoddztwa mazowieckiego (85%). Najrzadziej na przeszkody w otrzymaniu wsparcia wskazywali mieszkan-
cy Pomorza: wojewddztwa kujawsko-pomorskiego (62%), zachodnio-pomorskiego (63%) oraz pomorskiego
(74%). Pomiedzy nimi uplasowaty sie wojewddztwa wielkopolskie (79%), matopolskie (80%) oraz todzkie (76%).
Z pozostatych regionéw nie uzyskano wystarczajaco licznych odpowiedzi*.

Najczesciej wskazywanym przez rodzicow problemem byta niska dostepnos¢ pomocy terapeutycznej dla ich
dzieci, m.in. odpowiednich osrodkéw i specjalistow. Te bariere dostrzegto 44% badanych. Na niskg dostepnos$¢
pomocy czesciej wskazywali mieszkancy srednich (56%) i matych miast (54%) niz duzych miast (37%) i wsi
(34%)16.

Druga najczesciej wskazywang barierg byt wysoki koszt ustug terapeutycznych. Te odpowiedz wybrato 38%
badanych. Na koszty czesciej zwracali uwage rodzice mniej zadowoleni ze swojej sytuacji finansowej’” oraz
o mniejszych dochodach netto w gospodarstwie domowym?98,

Przeszto jedna czwarta rodzicow (27%) stwierdzita, ze bariere stanowi dojazd na miejsce terapii. Zdecydowanie
czesciej deklarowaty to osoby mieszkajace w matych miastach (33%) i na wsiach (45%) niz w Srednich (18%)
i duzych miastach (17%)'%°. Prawdopodobnie dla mieszkarncéw mniejszych miejscowosci uczeszczanie na terapie
wigze sie z dojazdami do wiekszych osrodkow, w ktdrych znajduja sie placowki terapeutyczne.

Jeden na pieciu rodzicow (21%) wskazywat na niska dostepnos¢ informacji o wsparciu. Nieco mniejszy odsetek
badanych (16%) stwierdzit, ze ich dziecko nie spetnia kryteriéw przyjecia na terapie w dostepnej placéwce,
dotyczacych m.in. wieku, diagnozy, poziomu funkcjonowania czy posiadania odpowiedniego orzeczenia.

Blisko 14% rodzicéw dodato do podanej listy barier dodatkowe pozycje. Okoto 5% rodzicéw stwierdzito, ze
problemem w dostepie do terapii jest brak czasu ich dzieci - gtéwnie ze wzgledu na obcigzenia zwigzane ze

*  Z analiz wytaczono wojewddztwa, w ktorych udzielono mniej niz 15 odpowiedzi, tj. warmifisko-mazurskie, podlaskie, lubuskie,
Swietokrzyskie, opolskie i podlaskie.
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szkotg - oraz ich wtasne, przewaznie z powodu pracy zawodowej oraz czasochtonnych dojazdéw. Drugim
najczesciej podawanym przez rodzicow powodem (4%) byta nieche¢ ich dziecka do terapii, wstyd, poczucie
WwWyzszosci czy zmeczenie dojazdami, ktére powodowaty odmowe uczeszczania na zajecia. Warto zauwazyé,
ze te odpowiedzi - podawane spontanicznie przez rodzicéw - pokrywaja sie z odpowiedziami podawanymi
przez wysokofunkcjonujgce osoby z autyzmem, wypetniajgce ankiete samodzielnie.

Wykres 54. Czy jest cos, co utrudnia Pana/Pani dziecku dostep do pomocy terapeutycznej? (N=314)

Pomoc terapeutyczna .
jest trudno dostepna 44%

Dziecko nie spetnia kryteriéw do terapii 38%

Koszty pomocy terapeutycznej
sg dla niego zbyt wysokie 16%

Informacje na temat terapii
sg mato dostepne 21%

Dziecku trudno dojechac
na miejsce terapii 27%

Inne: brak czasu dziecka
lub jego rodzicow °

Nieche¢ dziecka do .
uczeszczania na terapie |24

Zadne z powyzszych - moje dziecko o
ma odpowiedni dostep do pomocy 18%
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5.7.7 Oczekiwana pomoc terapeutyczna

Rodzice byli rowniez pytani o to, jakich form wsparcia oczekiwaliby dla swojego dziecka, poza tymi, ktore juz
otrzymuje. Jedynie 7% rodzicow stwierdzito, ze nie bytoby zainteresowanych zadng inng formg pomocy. Nie
byto w tym zakresie réznic miedzy rodzicami oséb, ktére uczeszczaty na terapie w ciggu ostatnich 12 miesiecy,
a tymi, ktérych dzieci nie korzystaty z zadnego wsparcia?®. Oznacza to, ze 93% rodzicéw, chciatoby, zeby ich
dziecko otrzymywato wsparcie, do ktérego nie ma ono obecnie dostepu.

Okoto potowa rodzicéw wskazata na terapie grupowa (51%) oraz terapie indywidualng (w tym psychoterapie
45%), a wiec te formy wsparcia, ktore ich dzieci otrzymywaty najczesciej. Mozna zatem stwierdzi¢, ze potrzeby
w zakresie indywidualnego i grupowego wsparcia psychologicznego nie sg wcigz zaspokojone. Poniewaz jednak
pytanie o aktualnie otrzymywane wsparcie odnosito sie do ostatniego roku, mozliwe, ze w wielu przypadkach
rodzice wyrazali oczekiwanie, ze zakonczona juz terapia bedzie kontynuowana. Czesto bowiem udziat w zaje-
ciach terapeutycznych jest ograniczony do semestru lub roku szkolnego badzZ czasu trwania dofinansowanego
zewnetrznie projektu. Wysokie, niespetnione potrzeby dotyczace wsparcia terapeutycznego mogg zatem
odnosic¢ sie réwniez do braku ciggtosci we wsparciu otrzymywanym obecnie.



Pomoc terapeutyczna i wolontaryjna

Okoto jedna trzecia rodzicow chciataby, zeby ich dziecko uczeszczato na dodatkowe zajecia edukacyjne (30%),
terapie poprzez sztuke (30%) i integracje sensoryczng (29%), a okoto jedna czwarta na terapie z udziatem
zwierzat (27%). Pozostatych form wsparcia oczekiwataby okoto jedna pigta badanych, a wiec zapotrzebowanie
na zadng z nich nie zostato wysycone.

Wykres 55. Jakie formy wsparcia, Pana/Pani zdaniem, powinno otrzymywacé Pana/Pani dziecko poza tymi,
ktére otrzymuje obecnie? (N=317)

Dodatkowe zajecia edukacyjne w szkole 30%
lub poradni

Terapia indywidualna (np. psychoterapia,

45%
terapia behawioralna/ABA, inne podejscia) .

Zajecia z logopeda 19%
Zajecia z Integracji Sensorycznej (Sl) 29%

Trening integracji stuchowe;j 21%

Terapia poprzez sztuke (np. muzykoterapia, 30%
arteterapia, terapia taicem i ruchem)

Fizjoterapia 21%
Biofeedback 22%

Terapia z udziatem zwierzat 27%

Terapia grupowa (np. grupa wsparcia, 51%
trening umiejetnosci spotecznych)

Konsultacje psychiatryczne 26% 113
i psychologiczne
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5.7.8 Pomoc terapeutyczna dla rodzicow oséb z autyzmem

Wiele badan wskazuje, Ze rodzice osob z autyzmem s narazeni na szczegdlnie wysoki poziom stresu (Hayes,
Watson, 2013), ktory moze negatywnie odbié sie na zdrowiu psychicznym rodzica (Zablotsky, Bradshaw,
Stuart, 2013). Dlatego rekomenduje sie objecie wsparciem psychologicznym nie tylko osoby z autyzmem, ale
takze ich rodziny. Z tego wzgledu rodzicom zadano pytanie o otrzymywane przez nich (rodzica wypetniajgcego
ankiete lub drugiego rodzica) wsparcie terapeutyczne.

Jedynie jedna czwarta rodzicéw (25%) zadeklarowata, ze korzysta ze wsparcia terapeutycznego. Najwiecej
rodzicéw stwierdzito, ze uczestniczyto w grupie wsparcia zorganizowanej przez rodzicow (12%). Mniejszy
odsetek rodzicdw korzystat z grupy wsparcia prowadzonej przez terapeutéw (7%) oraz z grup psychoeduka-
cyjnych (np. treningdéw umiejetnosci rodzicielskich, 6%). Przeszto 4% rodzicéw brato udziat w terapii rodzinnej,
2% korzystato z psychoterapii i interwencji kryzysowej, a 1% z pomocy psychiatry™.

Wiekszo$¢ rodzicdw byta raczej zadowolona (39%) lub bardzo zadowolona (23%) z otrzymywanego wsparcia,
blisko jedna czwarta (24%) byta niezadowolona, a 28% odpowiedziato ,trudno powiedziec”.

*  Ta odpowiedz nie znajdowata sie na liscie odpowiedzi, lecz zostata dodana przez osoby badane w polu ,inne - jakie?”, co mogto

wptynaé na jej nizsza czestos¢ w badanej grupie.
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5.7.9 Zapotrzebowanie na wolontariat kolezenski

Podobnie jak osobom z autyzmem samodzielnie wypetniajgcym ankiete, rodzicom przedstawiono krotki opis
wolontariatu kolezenskiego o nastepujacej tresci:

Wolontariat kolezenski to program, dzieki ktéremu osoby z autyzmem lub zespotem Aspergera moga spotykac
sie z réwiesnikami. Majg oni podobne zainteresowania i zwykle mieszkajg w tej samej okolicy. Celem wolonta-
riatu kolezenskiego jest nawigzanie nowych znajomosci oraz ciekawe spedzenie czasu w domu i poza domem.
Uczestnicy sami zgtaszaja sie do programu. Podczas jego trwania mogg liczy¢ na wsparcie psychologéw.

Nastepnie rodzicéw spytano, czy sadzg, ze ich dziecko chciatoby wzigé¢ udziat w wolontariacie kolezenskim.
Odpowiedzi przedstawia wykres 56. Jak na nim widaé, ponad jedna trzecia rodzicéw (37%) odpowiedziata
ytrudno powiedzie¢”, co odzwierciedla trudnos$¢ rodzicow w przewidzeniu preferencji swoich dzieci wobec
nowej i nietypowej formy wsparcia, jaka jest wolontariat kolezenski. Jednoczesnie niemal potowa rodzicow
(46%) twierdzito, ze ich dziecko chciatoby wzig¢ udziat w tego typu projekcie, a jedynie 17% sadzito, ze nie
bytoby ono zainteresowane tego typu wsparciem.

Odpowied? na to pytanie nie zalezata od ptci 0osob z autyzmem?®, ich wieku?°?, wojewddztwa zamieszkania?®,
sytuacji finansowej?** ani wystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej?®>. Istotne statystycznie réznice
pojawity sie natomiast w przypadku wielkosci miejscowosci, w ktorej mieszkaty osoby z autyzmem?, Rodzice
0s6b zamieszkujacych duze miasta (powyzej 200 tys. mieszkancow) chetniej deklarowali, Ze ich dzieci wzietyby
udziat w wolontariacie kolezenskim niz rodzice z pozostatych grup?®.

Wykres 56. CzyPana/Panizdaniem Pana/Panidziecko chciatobywzig¢ udziatwwolontariacie kolezenskim?
(N=333)

zdecydowanie nie 8%

9%

raczej nie

trudno powiedzie¢ 37%

raczej tak 28%

zdecydowanie tak 18%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

Podobnie jak osoby z autyzmem samodzielnie wypetniajace ankiete, rodzicéw poproszono réwniez o uzasad-
nienie swoich odpowiedzi, tj. podanie powodoéw, dla ktérych ich dzieci - wedtug nich - chciatyby wzigc lub nie
chciatyby wzia¢ udziatu w wolontariacie kolezenskim. Nastepnie odpowiedzi poddano analizie tematycznej,
w wyniku ktérej wyrézniono 10 najczesciej pojawiajacych sie watkdw w 226 wypowiedziach. Najczesciej
powodem podawanym przez rodzicéw byty motywy afiliacyjne (44% sposrod zakodowanych wypowiedzi) -
rodzice czesto uzywali zwrotow ,lubi”, ,szuka”, ,potrzebuje”, ,Ignie” w odniesieniu do kontaktéw z réwiesnikami.
Oto przyktad wypowiedzi z tego obszaru: ,[syn] lubi spedzaé czas z réwiesnikami, duzo chetniej uczy sie od



nich nowych rzeczy, niz od rodzicéw lub terapeutéw, ciekawi go wszystko, czym interesuje sie przyjaciel/
kolega, bardzo przezywa takie spotkania, bardzo mu na nich zalezy”. Wielu rodzicéw podkreslato obecne
ograniczenia ich dziecka w kontaktach z rowiesnikami, np. ,[Syn] bardzo szuka kontaktéw z réwiesnikami,
niestety nikt nie chce sie ,zatrzymac”. Wolontariusz mogtby spotykac sie z moim synem i pomoc mu podtrzy-
mywac ten kontakt”. Wiaze sie to z drugim co do czestosci motywem udziatu w wolontariacie kolezenskim
wskazywanym przez rodzicéw, a mianowicie poczuciem samotnosci, ktére dostrzegali oni u swoich dzieci
(12%). Przyktadowo jeden z rodzicdw napisat: ,wydaje mi sie, ze brakuje mu kolegi / kolezanki, aby p6j$¢ do
kina, porozmawiac itp. Widze, Ze czuje sie strasznie osamotniony”. Rodzice czesto podkreslali, ze mimo préb
ze strony ich dziecko, jest ono odrzucane i nie ma znajomych poza szkota i grupa terapeutyczna. Rzadziej niz
osoby z autyzmem samodzielnie wypetniajgce ankiete rodzice pisali o potrzebie swojego dziecka do zna-
lezienia kogos$ podobnego do siebie (5%). W odpowiedziach rodzicéw pojawit sie natomiast watek nabycia
nowych umiejetnosci spotecznych (4%), jako potencjalny motyw ich dzieci. Przyktadowo jeden z rodzicéw
stwierdzit: ,Mysle, ze pomogtoby mu to w poznawaniu nowych oséb zaréwno w domu, jak i poza szkota. Jest
to wazne, poniewaz mogtby rozwija¢ kontakty spoteczne. Przede wszystkim mogtby zobaczy¢, ze mozna zy¢
tez inaczej - niekoniecznie wedtug schematéw, w ktérych czuje sie bezpiecznie - bo s3g to kontakty jak do
tej pory przewidywalne”.

WSsrdd powodow braku checi udziatu w wolontariacie kolezenskim rodzice najczesciej wymieniali niska moty-
wacje do nawigzywania kontaktow spotecznych (16%), np. ,Mdj syn lubi spokéj. Nie interesujg go inne osoby.
Najlepiej czuje sie sam ze sobg”. Istotnie czesciej powdd ten podawali rodzice oséb ze wspotwystepujaca
niepetnosprawnoscig intelektualng (20%) niz rodzice oséb funkcjonujacych w normie intelektualnej (10%)2°8.
Wielu rodzicéw odnosito réwniez do trudnosci spotecznych swoich dzieci (13%), jako przeszkodzie do wzie-
cia udziatu w wolontariacie kolezenskim. Czesto pisali oni zwtaszcza o trudnosciach komunikacyjnych (np.
braku rozwinietej mowy) swoich dzieci. Rdznice miedzy rodzicami osdb z niepetnosprawnoscia intelektualna
(23%) a rodzicami osdb wysokofunkcjonujacych (5%) byty w tym przypadku jeszcze wyrazniejsze?*?. Rodzice
zwracali rowniez uwage na lek przed nowymi sytuacjami i poznawaniem nowych oséb u swoich dzieci, ktory
zniecheca je do angazowania sie w programy wymagajace kontaktu z nieznanymi osobami. Niektérzy rodzice
dostrzegali mozliwosci przepracowania ze swoim dzieckiem takiej nowej sytuacji, np. ,Mysle, ze nie chciatby
wzig¢ udziatu z uwagi na swoja ,,opozycje” do wszystkiego nowego, nieznanego itp. Jednakze ,po namowach”
i wyttumaczeniu na czym takie ,kolezenstwo” polega i czemu ma stuzy¢, by¢ moze”. Wreszcie, niewielki odsetek
rodzicow (3%) jako powdd braku checi udziatu w wolontariacie kolezerskim podawat negatywny stosunek do
diagnozy zespotu Aspergera, niepetnosprawnosci oraz ré6znych form wsparcia, np. ,Mysle, ze nie do konca
zgadza sie z diagnoza ZA, w zwigzku z czym nie widziataby potrzeby uczestniczenia w tego typu dziataniach”.
Co ciekawe, w przeciwienstwie do samych oséb z autyzmem, rodzice nie podawali argumentu braku czasu
i rzadko pisali, ze ich dziecko ma wystarczajaco duzo znajomych (3%).

Drugie pytanie zadane rodzicom brzmiato: ,czy uwaza Pan/Pani, ze taka forma wsparcia bytaby potrzebna
Pana/Pani dziecku?”. Odpowiedzi na to pytanie przedstawia wykres 57. Az 77% rodzicéw uwaza, ze wolontariat
kolezenski jest forma wsparcia potrzebng ich dzieciom, podczas gdy tylko 8% sadzi, ze nie jest ona potrzebna,
a 15% nie ma jednoznacznego zdania na ten temat.

Zdanie rodzicow w tej kwestii nie zalezato od wieku osoby z autyzmem?%°, jej ptci?'!, sytuacji finansowej
rodziny?'2, wielkos$ci miejscowosci?'® ani wystepowania niepetnosprawnosci intelektualnej?'4 u osoby z auty-
zmem. Przekonanie, ze wolontariat kolezenski jest potrzebny ich dzieciom nie zalezato réwniez od ptci?®®
i wieku?'¢ rodzicow, taczyto sie natomiast z ich wyksztatceniem. Wystgpit staby, ale istotny statystycznie
zwigzek wyksztatcenia rodzica, ktéry wypetniat ankiete, z przekonaniem o zapotrzebowaniu na wolontariat
kolezenski?'” - im wyzsze wyksztatcenie posiadat rodzic, tym czesciej widziat potrzebe takiej formy wsparcia
dla swojego dziecka.
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Wykres 57. Czy uwaza Pan/Pani, ze wolontariat kolezenski bytby potrzebny Pana/Pani dziecku? (N=332)

zdecydowanie nie I3%
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@ 5.8 Pracaipomoc spoteczna

5.8.1 Najwazniejsze fakty

Siedem 0s6b (7%) sposrod dorostych oséb z autyzmem, ktdrych rodzice wypetnili ankiete,
byto zatrudnionych i otrzymywato wynagrodzenie.

Wszystkie te osoby, poza jedng, korzystaty z pomocy instytucjonalnej lub pomocy rodziny,
by otrzymac zatrudnienie.

WSsréd najczesciej wymienianych powodoéw braku pracy rodzice wymieniali kontynuacje
edukacji oraz ograniczenia zwigzane ze stanem zdrowia (tj. zarowno autyzmem, jak i innymi

problemami). Wiekszos$¢ z oséb z autyzmem nie starata sie o prace.

Ponad trzy czwarte oséb z autyzmem brato udziat w programach aktywizacji zawodowe;j.
Gtéwnym Zrédtem utrzymania oséb z autyzmem byta praca rodzicéw oraz Swiadczenia
socjalne.

Niewielki odsetek oséb z autyzmem korzytat z niefinansowego wsparcia pomocy spo-
tecznej: specjalistycznych ustug opiekunczych czy asystenta osoby niepetnosprawne;j.

5.8.2 Zatrudnienie osob z autyzmem

Jedynie 7% dorostych oséb z autyzmem (7 oséb), ktorych rodzice wzieli udziat w badaniu, byto zatrudnio-
nych i otrzymywato wynagrodzenie. Proporcja ta znaczaco rézni sie od niemal potowy zatrudnionych oséb
z autyzmem, ktérzy sami wypetniali ankiete. Ponadto, najwiekszg grupe dorostych z autyzmem, ktérych
rodzice wypetniali ankiete, stanowity osoby od 18 do 24 roku zycia (77%), ktére mogty jeszcze uczyc sie lub
studiowad. Biorac pod uwage jedynie osoby powyzej 24 roku zycia, zatrudniona byta co pigta osoba (20%).
Wreszcie, ponad potowe opisywanej grupy (55%) stanowity osoby ze wspotwystepujaca niepetnosprawnoscia



intelektualng, ktére maja jeszcze bardziej utrudniony dostep do rynku pracy niz wysokofunkcjonujgce osoby
z autyzmem. Nawet jednak rozpatrujac jedynie sytuacje oséb wysokofunkcjonujacych, wskaznik zatrudnienia,
wynoszacy dla tej podgrupy 11%, nalezy uzna¢ za bardzo niski.

Sposrdad 7 zatrudnionych osdb, jedna osoba pracowata w Zaktadzie Aktywnosci Zawodowej, jedna osoba
w spoétdzielni socjalnej oraz jedna w ramach zatrudnienia wspomaganego. Kolejne dwie osoby pracowaty
w firmie nalezacej do ich rodzin. Wreszcie, jedna osoba zatrudniona w stowarzyszeniu dziatajgcym na rzecz
0s06b z autyzmem. A zatem wszystkie zatrudnione osoby, poza jedna, korzystaty z pomocy instytucjonalne;j
lub pomocy rodziny, aby otrzymac zatrudnienie. Zatrudnione osoby wykonywaty nastepujace zawody: kelnera,
osoby pakujgcej kosmetyki, pracownika biurowego, sekretarki medycznej, osoby sprzatajacej i pielegnujacej
zielen oraz terapeuty (jedna osoby nie udzielita odpowiedzi).

5.8.3 Sytuacja oséb bezrobotnych

Rodzicéw oséb z autyzmem pozostajgcych bez pracy (92%) spytano, jakie s powodu braku zatrudnienia ich
dzieci. Ponad potowa wskazata nauke w szkole (53%), a 39% odpowiedziato, ze ich dziecko nie ma mozli-
wosci pracowac ze wzgledu na stan zdrowia. Przeszto 8% stwierdzito, ze ich dziecko nie znalazto wtasciwej
dla siebie oferty pracy, a 10% wskazato na inne przyczyny (najczesciej pobieranie renty lub prawne ubezwta-
snowolnienie). Bardzo niewielki odsetek oséb z autyzmem starat sie o prace, ktorej ostatecznie nie dostat
(3%), a zadna nie zostata zwolniona. Podsumowujac, wiekszos$¢ oséb z autyzmem, ktorzy rodzice wzieli udziat
w badaniu, nie podjeta jeszcze pracy lub - w ocenie rodzicéw - nie jest w stanie jej podjac.

Jednocze$nie zdecydowana wiekszos¢é oséb z autyzmem (78%) brata udziat w projektach aktywizuja-
cych zawodowo, organizowanych przez szkote lub organizacje pozarzadowe. Jako ze badanie ma charakter
poprzeczny (osoby badane wypetniaty ankiete tylko raz i nie wiemy, co sie stato z nimi pdzniej) nie mozna na
tej podstawie wyciagnac¢ wniosku, ze programy te byty nieskuteczne (choé taki wniosek sugerujg niektorzy
rodzice, ktérzy wypowiadali sie w wywiadach grupowych, zob. czes¢ Ill tego raportu). Nalezy zatem miec
nadzieje, ze osoby z autyzmem tak licznie uczestniczace w projektach aktywizacji zawodowej bedg miaty
wieksze szanse na zatrudnienie w przysztosci.

Wykres 58. Z jakiego powodu Pana/Pani dziecko pozostaje obecnie bez pracy? (N=95)

Nie znalazt/a wtasciwej oferty 8%

Starat/a sie o prace, I 3%
ale nie zostat/a przyjety/a

0%

Zostat/a zwolniony/a

Nie ma ochoty pracowac Il%

Opiekuje sie dzie¢mi/ Il%
innymi osobami

Nie wiem I2%
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5.8.4 Zrédta utrzymania

Rodzicow pytano réwniez o Zrédta utrzymania ich dzieci. Przeszto dwie trzecie rodzicéw odpowiedziato, ze
ich (doroste) dzieci sa wciaz na ich utrzymaniu, a jedynie dla 6% os6b z autyzmem zrédtem utrzymania jest ich
wtasna praca. Drugim znaczacym zrédtem dochoddéw wskazanym przez rodzicédw byty Swiadczenia socjalne:
renta socjalna (47%), renta z tytutu niezdolnosci do pracy (19%) oraz zasitki pomocy spotecznej (13%).

Wykres 59. Jakie sa aktualne Zrédta utrzymania Pana/Pani dziecka? (N=103)

Moje dziecko jest
na moim utrzymaniu 67%
Dochody z wtasnej .
pracy mojego dziecka [
Renta z tytutu
niezdolnosci do pracy

Zasitki 13%
pomocy spotecznej

Pomoc dalszej rodziny I3%
Oszczednosci I1%

Inne

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Jedynie 14% rodzicéw zadeklarowato, ze ich dzieci korzystaja z pozafinansowego wsparcia pomocy spoteczne;j.
Najczesciej byty to specjalistyczne ustugi opiekuncze (SUO; 10%), rzadziej wsparcie pracownika socjalnego
(3%) lub inne (2%; w tym wsparcie asystenta osoby niepetnosprawnej lub asystenta rodziny).



6. ZAtACZNIK METODOLOGICZNY

6.1 Wersje ankiety

Ankiete przygotowano w wersji papierowej i internetowej, aby dotrze¢ do jak najwiekszej liczby oséb bada-
nych. Wersja internetowa wykorzystywata platforme, opracowang specjalnie na potrzeby badania przez firme
Titanis. Platforma umozliwiata dodatkowe dostosowanie ankiety do oséb badanych, poprzez:

e automatyczne dostosowanie form jezykowych do wieku i ptci oséb badanych,

e automatyczne ukrywanie pytan, ktére nie dotycza osoby badanej lub tych, na ktére odpowiedziat juz
rodzic osoby badanej,

e wyswietlanie maksymalnie kilku pytan na jednej stronie i wprowadzenie paska postepu.

Rycina 2. Strona ankiety OSA w wersji internetowe;j.

OSA*- &

o Czy ma Pan dzieci? Prosze zaznaczyc jedna odpowied?.

nie
tak

6.2 Badanie pilotazowe

W celu oceny trafnosci pytan ankiety przeprowadzono badanie pilotazowe obejmujace 122 osoby z populacji
ogolnej. Byty to osoby w wieku od 14 do 28 lat ($rednia wieku wyniosta 18 lat, a odchylenie standardowe - 2,5
roku), mieszkajgce w Warszawie oraz w matym miasta w wojewddztwie dolnoslaskim. Grupa byta wyréwnana
pod wzgledem ptci - 51% stanowili mezczyzni, a 49% kobiety. Na podstawie wynikéw tego badania usunieto
odpowiedzi o bardzo niskej frekwencji oraz dodano odpowiedzi zasugerowane przez osoby badane.
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Aby dostosowac ankiete do potrzeb i mozliwosci oséb z autyzmem przeprowadzono konsultacje z ekspertami,
a takze badania pilotazowe 5 oséb z autyzmem i ich rodzicéw. Na podstawie uwag ekspertow i oséb badanych
przygotowano ostateczng wersje ankiety, uwzgledniajaca takie aspekty, jak:

e jasne i precyzyjne jezykowo sformutowanie pytan i odpowiedzi,
e przejrzysta forme graficzng,
e podziat ankiety na sekcje, opisane za pomocg ikon, ukazujgce postep w wypetnianiu ankiety.

6.3 Rekrutacja oséb badanych

W celu bezposredniego dotarcia do oséb badanych stworzono baze teleadresows instytucji, ktérych dziatalnosé
zZwigzana jest z osobami z autyzmem. Zidentyfikowano 255 organizacji pozarzagdowych, 43 poradnie dla oséb
z autyzmem i poradnie zdrowia psychicznego, 44 oddziaty dzienne psychiatryczne, 268 poradni psycholo-
giczno-pedagogicznych, 151 warsztatow aktywnosci zawodowej i 760 szkdt (specjalnych i integracyjnych),
w ktérych mogga przebywac osoby z autyzmem. Rozestano e-maile informacyjne do wszystkich instytucji, ktére
udostepnity takie dane, a nastepnie nawigzywano kontakt telefoniczny, w celu ustalenia, czy w danej placowce
sg osoby z autyzmem i czy dyrektor placowki wyraza zgode na rozpropagowanie informacji o badaniu. Ze
wzgledu na duzg liczbe szkét, zastosowano doboér warstwowy™, ustalajac minimalng liczbe placéwek, z kté-
rymi nalezy nawigza¢ wspotprace w kazdym wojewodztwie (16 warstw) i w kazdym rodzaju miejscowosci (3
warstwy ze wzgledu na liczbe mieszkancow: wsie i miasta ponizej 20 tys. mieszkarncéw, miasta miedzy 20-100
tys. mieszkancoéw oraz miasta powyzej 100 tys. mieszkancéw). Cel ten osiggnieto, nawigzujac wspdtprace
z 96 szkotami. Ostatecznie nawigzano wspotprace z ponad 200 instytucjami, co oznacza (a) rozpropagowanie
ankiet papierowych wéréd osdb z autyzmem lub ich rodzicow, i/lub (b) rozpropagowanie informacji o badaniu
za pomoca ulotek, plakatow, informacji na stronach internetowych i informacji ustnych. £acznie rozestano ok.
1200 ankiet w wersji papierowe;.

Drugim kierunkiem rekrutacji do badania byty media tradycyjne i internetowe (w tym spotecznosciowe), za
posrednictwem ktoérych chcieliémy dotrze¢ do oséb, ktére nie korzystajg z pomocy instytucjonalnej. W tym
celu przeprowadzono kampanie reklamowa w mediach spotecznosciowych (przede wszystkim na portalu
Facebook), sprofilowang na takie hasta, jak: autyzm, zesp6t Aspergera, cato$ciowe zaburzenia rozwoju, osoby
z autyzmem, rodzice oséb z autyzmem, terapia 0oséb z autyzmem. OgtaszaliSmy réwniez badanie na forach
internetowych, nawigzywaliémy patronaty medialne (m.in. magazynu ,Charaktery”), powstato kilka publika-
cji prasowych (m.in. ,Gazeta Wyborcza”, Polska Agencja Prasowa, ,Poradnik Autystyczny”), braliSmy udziat
w piknikach naukowych oraz wyktadach otwartych i akademickich. Owocem rekrutacji byto ponad 1000
wypetnionych ankiet, ktére nastepnie poddano analizie.

6.4 Dobor préby i reprezentatywnos¢ wynikéw

W badaniu niemozliwe byto zastosowanie doboru losowego (tzn. wylosowanie oséb, ktére wezma udziat
w badaniu sposrad wszystkich osob z autyzmem) ani tez celowego (tzn. okreslenie z gory, ile oséb o danej
charakterystyce ma wzig¢ udziat w badaniu). Nie istnieje bowiem, jak wspomniano, Zzadna baza oséb z autyzmem
w Polsce, nieznana jest tez struktura demograficzna tej populacji. W tej sytuacji podjeto starania, by dotrze¢
do wszystkich instytucji $wiadczacych ustugi dedykowane osobom z autyzmem lub dokonac losowania tam,
gdzie bezposredni kontakt ze wszystkimi instytucjami byt niemozliwy. Sprawdzano réwniez uzyskane dane
demograficzne pod katem reprezentatywnosci w tych sytuacjach, w ktérych, na podstawie innych danych,

*  Dobér warstwowy szkét, z ktérymi podjeto wspétprace nie oznacza doboru warstwowego oséb badanych, poniewaz nie byto

mozliwe sprawdzenie, czy i ile 0séb z kazdej placowki wypetnito ankiete.



mozna wnioskowac o ich rozktadzie w populacji (por. rozdz. 5 i 6 Zatacznika). Nalezy jednak przyjaé, ze nie
wszystkie osoby miaty rowne szanse na wziecie udziatu w badaniu, co powaznie ogranicza jego reprezen-
tatywnos¢, czyli mozliwos¢ wnioskowania na jego podstawie o wszystkich osobach z autyzmem w Polsce.

6.5 Opis analizy danych

Zebrane ankiety zostaty zakodowane w taki sposéb, aby odpowiedziom na poszczegdlne pytania odpowiada-
ty wartosci liczbowe, przypisane do zmiennych. Nastepnie stworzono zbiorczg baze danych, taczacag wyniki
badanych ze wszystkich wersji ankiety. W kolejnym kroku usunieto wyniki ankiet btednie wypetnionych,
wyniki powtarzajace sie (gdy jedna osoba wypetnita ankiete dwa razy)*, a takze wyniki ankiet z mniej niz
jedna czwartg udzielonych odpowiedzi, w ktérych nie podano podstawowych informacji na temat demografii,
zdrowia i wyksztatcenia oséb badanych.

Analizy statystyczne prowadzono za pomoca programu SPSS Statistics 22.0.

Z dalszych analiz wytgczono takze wyniki oséb, ktére zaznaczyty, ze nie maja formalnej diagnozy catosciowych
zaburzen rozwoju (18 oséb); nie wiedza, czy majg diagnoze (4 osoby); a takze rodzicéw, ktérych dzieci nie
maja takiej diagnozy (5 osob).

Mimo ze ankieta byta skierowana do oséb powyzej 12 roku zycia i ich rodzicéw, wypetnito jg rowniez az 121
rodzicéw oséb z autyzmem w wieku od 3 do 11 lat (a takze dwie osoby z autyzmem w wieku 11 lat). Ponie-
waz taka ilos¢ danych pozwala juz na prowadzenie analiz statystycznych, a wiekszos$¢ pytan w ankiecie byta
adekwatna takze dla dzieci, w okreslonych przypadkach przedstawiono analizy dotyczace rozszerzonej grupy
wiekowej. Przypadki te odnotowano w tekscie.

Ostateczna liczebnos¢ proby po wszystkich korektach wyniosta: 129 oséb z autyzmem, 360 rodzicow oséb
z autyzmem oraz 73 osdb w grupie kontrolne;j.

Zdecydowana wiekszos$¢ badanych wypetnita ankiete drogg internetowsa. Dotyczyto to 91% oséb z autyzmem
oraz 95% rodzicow. Badanie grupy kontrolnej byto prowadzone wytacznie przez internet. £acznie zebrano 38
prawidtowo wypetnionych ankiet w wersji papierowej. Oznacza to stosunkowo niski wskaznik zwrotu ankiet
papierowych, co moze wynika¢ z dtugosci ankiety - w wersji papierowej niemozliwe byto m.in. dynamiczne
ukrywanie pytan dla oséb z autyzmem, na ktére odpowiedziat juz rodzic. Innym czynnikiem mogta by¢ koniecz-
nos$¢ odestania ankiety lub jej zwrotu za posrednictwem osrodka terapeutycznego, mimo ze w obu przypadkach
osoby nie ponosity w zwigzku z tym Zadnych kosztow (badani otrzymywali koperte zwrotng z optaconym
kosztem wysytki). Trudno jednak oszacowac doktadny wskaznik zwrotu, poniewaz nie kontaktowano sie
Z respondentami bezposrednio, lecz za posrednictwem organizacji (gtéwnie osrodkdw terapeutycznych). Te
zas$ mogty réznic sie miedzy sobg w sposobie dystrybucji ankiet (np. rozdac je bezpos$rednio osobom badanym
lub jedynie pozostawi¢ w widocznym miejscu). Wreszcie osoby, ktore otrzymaty ankiete papierowa mogty
skorzysta¢ mimo wszystko z wersji internetowej, niewymagajacej odestania ankiety. Z kolei oszacowanie
wskazZnika zwrotu w przypadku wersji internetowe]j - z powodu zastosowania rozproszonego, wielokanatowego
marketingu - jest praktycznie niemozliwe. Niemniej nalezy pamietac, ze btad braku odpowiedzi (non-response
bias) - wynikajacy z réznic miedzy osobami, ktore wziety udziat w badaniu, a tymi, ktére odmowity - moze
dodatkowo wptywacé na mozliwo$¢ wnioskowania o catej populacji na podstawie uzyskanych danych.

*

Dziato sie to w nielicznych przypadkach, gdy osoba musiata przerwac wypetnianie ankiety internetowej, po czym wracata do niej,
rozpoczynajac wypetnianie od poczatku. W takim przypadku w analizach brano pod uwage ankiete bardziej kompletna. Gdy obie
ankiety byty kompletne, brano pod uwage wersje nowsza, zgodnie z zatozeniem, ze intencja osoby byto wniesienie jakich$ nowych
informacji (np. osoba uzyskata formalng diagnoze od poprzedniego wypetnienia ankiety).
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Wykres 60. Procent ankiet wypetnionych w wersji internetowe;j i papierowej

- wersja internetowa
- wersja papierowa

Osoby z autyzmem Rodzice oséb z autyzmem

W ankietach oznaczono réwniez sytuacje, w ktorej osoba z autyzmem i jej rodzic wypetniali rownolegle swoje
wersje ankiety. Te ankiety nazywamy ankietami sparowanymi. Pozwalajg one na poréwnanie odpowiedzi oséb
z autyzmem i ich rodzicéw na te same pytania. Przy analizach zbiorczych nalezy jednak bra¢ uwage, ze dwie,
sparowane ankiety odnoszg sie do tej samej osoby z autyzmem. W naszym badaniu zebrano 84 ankiety spa-
rowane (42 pary), co stanowi 32% wszystkich ankiet od osob z autyzmem i 9% ankiet od rodzicow.

Wykres 61. Sparowane i niesparowane ankiety w grupie oséb z autyzmem (N=129) oraz grupie rodzicéw
0s6b z autyzmem (N=360).

- niesparowane

Osoby z autyzmem Rodzice oséb z autyzmem

31% 9%
69% 91%

Biorac pod uwage, ze dwie, sparowane ankiety (jedna od osoby z autyzmem i jedna od jej rodzica) dostarczaja
informacji na temat jednej osoby z autyzmem, Ogdélnopolski Spis Autyzmu objat 447 oséb z autyzmem.

Sparowane

Wreszcie, kontrolowano samodzielno$é wypetniania ankiety przez osoby badane. Blisko 63% o0sdb z autyzmem
wypetnito ankiete samodzielnie, 32% korzystato z pomocy innej osoby (przewaznie rodzica), a w przypadku
6 0s6b (5%) ankiete wypetnita inna osoba w imieniu osoby z autyzmem.



Zatacznik metodologiczny

Wykres 62. W jakim stopniu wypetniat/a Pan/Pani ankiete samodzielnie? (N=115)

- wypetniat samodzielnie, bez niczyjej pomocy

- z pomocg drugiej osoby przy kilku
pytaniach (maks. 15 pytan)

- z pomoca drugiej osoby przy wiecej
niz kilku pytaniach (wiecej niz 15 pytan)

druga osoba wypetniata
kwestionariusz w moim imieniu

6.6 Rozktad wynikow wedtug wojewodztw wzgledem populacji ogélnej

Aby sprawdzi¢, czy rozktad uzyskanych wynikow odzwierciedla rozktad mieszkancow Polski ze wzgledu na
wojewddztwo zamieszkania, wykonano test chi-kwadrat dla jednej préoby. Porownano uzyskane liczebnosci
z liczebnosciami oczekiwanymi na podstawie danych GUS (2014a) (stan na 31.X11.2013). W grupie oséb z auty-
zmem (N = 129) rozktad obserwowany istotnie statystycznie réznit sie od rozktadu oczekiwanego (x3(15) =
38,938; p<,001). Podobne wyniki uzyskano w grupie rodzicow (N = 359; x3(15) = 44,125; p<,001). Nastepnie
wykonano dodatkowe analizy z zastosowaniem testu chi-kwadrat dla jednej préby, aby zidentyfikowac zrédta
tych réznic. Po wytaczeniu z analiz wojewddztwa mazowieckiego oraz kujawsko-pomorskiego, w ktérych
wystepowata nadreprezentacja badanych, a w grupie rodzicéw dodatkowo wojewddztwa podkarpackiego,
gdzie wystepowata zbyt mata reprezentacja badanych, réznice statystyczne miedzy rozktadem obserowo-
wanym a oczekiwanym w pozostatych wojewddztwach tracity istotno$¢ statystyczng (p=,79 w grupie oséb
z autyzmem, p=,127 w grupie rodzicéw).

6.7 Rozktad wynikéw wedtug wielkosci miejscowosci wzgledem populacji
ogolnej

W celu sprawdzenia, czy rozktad wynikéw odzwierciedla rozktad mieszkancéw Polski ze wzgledu na wielkos$¢
miejscowosci, wykonano test chi-kwadrat dla jednej proby. Poréwnano uzyskane liczebnosci z liczebnos$ciami
oczekiwanymi na podstawie danych GUS (2014b) (stan na 31.X11.2013). W grupie oséb z autyzmem (N = 101)
rozktad obserwowany istotnie statystycznie réznit sie od rozktadu oczekiwanego (x3(4) = 56,742; p<,001).
Podobnie wyniki uzyskano w grupie rodzicéw (N = 354; x3(4) = 81,314; p<,001) oraz w tacznej analizie obu
grup (N =455; x3(4) = 126,083, p<,001). Na podstawie dodatkowych analiz z zastosowaniem testéw chi-kwa-
drat na podgrupach danych, mozna stwierdzi¢, ze za wiekszg czes¢ réznic miedzy badang préba a populacja
0golng jest odpowiedzialna nadreprezentacja mieszkaricow miast powyzej 200 tys. i zbyt mata reprezentacja
mieszkancow wsi.
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6.8 Dobor grupy kontrolnej

Badanie grupy kontrolnej przeprowadzono w przy uzyciu zmodyfikowanej wersji ankiety internetowej, z kto-
rej usunieto pytania bezposrednio odnoszace sie do autyzmu. Rekrutacje oséb badanych przeprowadzono
gtéwnie w internecie, jednak aby uzyskaé szerszy zakres wiekowy grupy, ankiety zebrano réwniez od uczniéw
jednego z warszawskich gimnazjéw. Po usunieciu ankiet nieprawidtowo wypetnionych lub kompletnych
w mniej niz 20%, pozostato 176 ankiet. Osoby badane miaty od 13 do 58 lat, ze Srednig wieku 21 lat. Blisko
73% badanych stanowity kobiety. Przewaga kobiet w strukturze préby jest stosunkowo czesto spotykanym
zjawiskiem przy doborze przypadkowym. Wypetnienie dtugiej ankiety internetowej prawdopodobnie opiera
sie przede wszystkim na motywacji do dziatan prospotecznych u oséb badanych, a w takie zachowania chet-
niej angazuja sie kobiety.

W nastepnym etapie analiz, stwierdzono, ze w badanej prébie nie ma osdb deklarujacych, ze posiadajg dia-
gnoze zaburzen ze spektrum autyzmu. Osiem oséb zadeklarowato natomiast posiadanie orzeczenia o niepet-
nosprawnosci z innego powodu. Wyniki tych oséb wytgczono z dalszych analiz.

Jako ze uzyskana proporcja ptci odbiegata znacznie od tej uzyskanej dla grupy badanej, w ktérej blisko 66%
stanowili mezczyzni, w sposéb losowy wytgczono z grupy kontrolnej 103 kobiety, aby wyréwnaé proporcje
ptci w obu grupach. Po tej korekcie liczba badanych w grupie kontrolnej wyniosta 73, w tym 47 mezczyzn
(66%). Badani byli w wieku od 13 do 32 lat, ze $rednig i mediang 21 lat. Grupa badana i kontrolna nie réznity
sie istotnie statystycznie pod wzgledem proporcji ptci (x3(1) = ,008, p=,93) ani wieku (U = 4365, p=,48).

Badani w grupie kontrolnej byli uczniami gimnazjow (13%), licedbw ogdlnoksztatcacych (20%), technikéw (13%),
szkét policealnych (2%) i szkdt wyzszych (62%). Jedynie 13% zakonczyto juz edukacje, z ktérych wiekszosc
(56%) uzyskata wyksztatcenie wyzsze, a pozostali - Srednie.









Czesc ll.
OSA - ROZMOWY NA ZYWO

Rola zainteresowan i przyjazni w zyciu
0sOb z autyzmem

MATEUSZ PLATOS
KAROLINA GOCtOWSKA
KINGA WOJACZEK
ADAM ZAWISNY

EWA PISULA



Czesc ll.

OSA - ROZMOWY NA ZYWO

Rola zainteresowan i przyjazni w zyciu osob
z autyzmem
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1. WPROWADZENIE

L2 Celem badania ,0SA - Rozmowy na Zywo” byto uzyskanie wgladu w doéwiadczenia wysokofunkcjonujacej

mtodziezy i dorostych z autyzmem w dwéch obszarach - zainteresowan oraz przyjazni. Wybér tych obszaréw
byt podyktowany dwoma, zasadniczymi powodami.

Po pierwsze, obu z nich poswiecono dotychczas niewiele uwagi w badaniach naukowych, cho¢ sg zwigza-
ne z osiowymi objawami autyzmu. Zaréwno Miedzynarodowa Klasyfikacja Choréb Swiatowej Organizacji
Zdrowia - ICD-10 (WHO, 2008), jak i klasyfikacja zaburzeh psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego - DSM-5 (APA, 2013), wymieniajg trudnosci w nawigzywaniu relacji rowiesniczych lub
przyjazni wérdéd objawéw autyzmu®. Podobnie, do symptoméw autyzmu nalezg specyficzne, ograniczone
zainteresowania - nietypowe w tresci, zogniskowaniu lub intensywnosci. Jednoczesnie istnieje stosunkowo
niewiele badan dotyczacych zainteresowan i przyjazni u oséb z autyzmem, zwtaszcza badan o charakterze
jakosciowym. Systematyczny przeglad, opublikowanych w jezyku angielskim, badan nad przyjaznig u oséb
z autyzmem wykazat jedynie 24 artykuty na ten temat, w tym cztery o charakterze jako$ciowym, obejmujace
facznie zaledwie 15 uczestnikow (Patrina, Carter, Stephenson, 2014). Tymczasem badania jako$ciowe maja
istotne znaczenie przy eksplorowaniu nowych, stabo poznanych obszaréw, a takze pozwalajg na uwzglednienie
perspektywy samych osdb badanych.

Drugim powodem koncentracji na zainteresowaniach i przyjazni byt - opisany we wprowadzeniu do tego
raportu - kontekst prowadzenia niniejszych badan, zwigzany z wdrazaniem w Polsce wolontariatu kolezerskie-
go dla 0séb z autyzmem. Celem tego programu wsparcia jest umozliwienie osobom z autyzmem nawigzania
satysfakcjonujacych relacji kolezenskich oraz zwiekszenie aktywnosci w czasie wolnym, zwtaszcza w zakresie

*  tj.objawow autyzmu dzieciecego i zespotu Aspergera w przypadku ICD-10 oraz objawdw zaburzen ze spektrum autyzmu
w przypadku DSM-V.



aktywnosci spotecznych i kulturalnych. Jednoczesnie program bazuje na zatozeniu, ze osoby z autyzmem maja
motywacje do nawiazywania relacji z kolegami i przyjaciétmi oraz chca dzieli¢ z nimi swoje zainteresowania.

Przeprowadzone wywiady pozwolity zatem na wykroczenie poza faktograficzny opis symptoméw autyzmu na
rzecz uwzglednienia subiektywnej pespektywy uczestnikédw badania i ich postrzegania roli przyjazni i zaintere-
sowan w swoim zyciu. Czy specyficzne zainteresowania sg postrzegane przez osoby z autyzmem jako problem,
czy tez jako atut i powdd do dumy? Czy osoby z autyzmem odczuwajg potrzebe posiadania przyjaciot, czy wrecz
przeciwnie - odbierajg tego typu relacje jako obcigzajace lub niepotrzebne? Na te i podobne pytania miato
odpowiedzie¢ niniejsze badanie.

2. UCZESTNICY | ORGANIZACJA BADANIA

W ramach badania ,OSA - rozmowy na zywo" przeprowadzono wywiady pogtebione z 25 osobami. Z kazda
osobg przeprowadzono dwa wywiady - pierwszy na temat jej zainteresowan, a drugi na temat przyjazni -
a zatem tacznie zebrano 50 wywiadéw. Kazdy wywiad trwat ok. 30-45 minut i byt nagrywany na dyktafon,
a nastepnie poddany transkrypcji. Transkrypcje wywiadéw byty analizowane metoda analizy tematycznej,
polegajacej na wyrdznianiu w wypowiedziach oséb badanych powtarzajacych sie watkéw, a nastepnie taczeniu
ich w wieksze skupienia - tematy (Braun, Clarke, 2006).

Kryteriami kwalifikacji do grupy badanej byto (a) posiadanie diagnozy cato$ciowych zaburzen rozwoju, (b)
rozwdj intelektualny w granicach normy, (c) swobodne postugiwanie sie mowa oraz (d) wiek od 14 lat, bez
gornej granicy wiekowe;j.

Dodatkowa weryfikacja tych kryteriéw odbywata sie juz w trakcie badania, wiec cze$¢ wywiadow zostata wyta-
czona z analiz juz po ich przeprowadzeniu. W ostatecznej grupie badanej znalazto sie 19 oséb. Szczegétowy
opis rekrutacji, selekcji oséb badanych i procedury badawczej znajduje sie w Zatagczniku metodologicznym
(str. 147 ).

Tabela 1. Uczestnicy wywiadéw pogtebionych*

Imie

(zmienione) e
1. Kasia 14 zespot Aspergera
2. Marek 14 zespot Aspergera
3. Janek 15 zespot Aspergera
4. Adrian 15 autyzm dzieciecy
5. Btazej 15 catosciowe zaburzenia rozwoju, nieokreslone

*  Imiona uczestnikdw badania zostaty zmienione.
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6. Artur 17 zespot Aspergera

7. Dominik 15 zespot Aspergera
8. Filip 16 zespot Aspergera
9. Andrzej 17 zespot Aspergera
10. Grzegorz 17 zespot Aspergera
11. Martyna 18 zespot Aspergera
12. Ignacy 18 zespot Aspergera
13. Konrad 21 zespot Aspergera
14. tukasz 23 zespot Aspergera
15. Aleksander 25 zespot Aspergera
16. Patryk 28 zespot Aspergera
130 17. Piotr 33 zespot Aspergera
18. Adam 27 zespot Aspergera
19. Woijciech 36 zespo6t Aspergera

Podstawowe informacje na temat oséb badanych przedstawia tabela 1. Uczestnicy badania mieli od 14 do 36
lat. Wiekszos¢ stanowili mezczyzni, w badanej grupie znalazty sie dwie kobiety. Blisko trzy czwarte badanych
(14 osdb) mieszkato w Warszawie, trzy osoby zamieszkiwaty inne, duze miasta (powyzej 200 tys. mieszkan-
cow), a dwie pozostate - Srednie miasta (powyzej 50 tys. mieszkancow).



3. WYWIADY NA TEMAT ZAINTERESOWAN

Wywiad na temat zainteresowan zawsze prowadzony byt jako pierwszy. Uznano, ze jest to temat, na ktory
osoby z autyzmem chetniej bedg opowiadac i tym samym zmaleje ich lek przed nowa sytuacja spoteczna, jaka
jest udziat w badaniu i rozmowa z nieznang wczesniej osoba.

W tej czesci badania pytano osoby z autyzmem o ich doswiadczenia zwigzane z zainteresowaniami i spedza-
niem czasu wolnego.

3.1.1  Zrédto dumy i satysfakciji

Dla niemal wszystkich uczestnikow badania realizacja swoich pasji byta Zrédtem dumy i satysfakcji. Czesto
przynosili oni na spotkanie przedmioty zwigzane z ich pasjami: ksigzki, ptyty, czasopisma, zdjecia, wtasne wier-
sze, nagrania muzyczne, a jeden z badanych przyszedt na spotkanie z napisang przez siebie praca licencjacka
poswiecong jego pasji. Przewaznie wprost méwili o wysokiej sprawnosci i poczuciu kompetencji w danej
dziedzinie, zwykle poréwnujac sie z innymi, a czasem réwniez przytaczajac konkretne fakty, liczby czy daty,
ktore to potwierdzaja (np. ,Od 12 lat sie tym interesuije. (...) Nikogo nie znam, kto tyle sie tym samym intere-
suje”). Najczestszg strategig zaprezentowania siebie jako osoby kompetentnej byto jednak odwotanie sie do
opinii innej osoby, np.

,Nie wiem, czy moge powiedzie¢, ze mam talent do gry, cho¢ duzo ludzi mi méwi, ze tak jest”.

Grzegorz, 17 lat

»,Nawet moi rodzice sg zaskoczeni mojg wiedza, naprawde, ogromng”.

Martyna, 18 lat

,LTen pianista] zapytat mnie tez, czy interesuje sie tym rodzajem muzyki i jakos tak sie stato, ze wystatem mu
jeden maj plik z mojg muzyka, (...) na co on pochwalit mnie za to”.

Woijciech, 36 lat

Uczestnicy badania odwotywali sie do wrodzonych zdolnosci i naturalnej tatwosci opanowania danej
umiejetnosci:

,Kiedys wzigtem ksigzke do angielskiego, taka starg, ktérg kiedys modj kuzyn od kogos dostat i byta
niepotrzebna. (...) | tak sobie jg czytatem i zauwazytem, Ze ja naturalnie tapie ten jezyk, tak ze po prostu te
ksigzke przeczytatem, ot tak. Pézniej, jak byt internet, zaczatem automatycznie wchodzi¢ na strony angielskie
i wiasciwie nie wiem, kiedy ten jezyk ztapatem, bez systematycznej pracy czy uczenia sie stéwek”.

Piotr, 33 lata
S _
Niektérzy badani wyrazali tez dume z liczby i zakresu swoich zainteresowan:
a2 N

Duzo tych zainteresowan, naprawde duzo. Kiedys, jako mate dziecko, interesowatem sie wszystkim,
co zwigzane z Kosciotem. (...) Interesowatem sie wtedy tez historia, geografia. Znatem wszystkie prawie
panstwa na $wiecie i ich stolice, i w tej chwili uwazam, ze organy potaczyty te wszystkie pasje w jedna.

Aleksander, 25 lat
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W grupie, ktéra nie wyrazata dumy ze swoich pasji, znalazty sie gtéwnie osoby mtodsze, o mniej sprecyzo-
wanych zainteresowaniach. W ich przypadku zainteresowania byty mniej centralnym elementem tozsamosci,
nawet jesli poswiecaty na nie duzo czasu (np. graniu na komputerze czy czytaniu ksigzek).

3.1.2 Wpykluczenie

Cho¢ uczestnicy badania byli dumni ze swoich zainteresowan, to jednoczes$nie wiekszos¢ z nich wyrazata zal
z powodu braku oséb, z ktérymi mogtaby sie nimi dzieli¢. Badani wyjasniali to przede wszystkim odmien-
noscig swoich zainteresowan od zainteresowan réwiesnikow, cho¢ czasem réwniez wtasnymi trudnos$ciami
spotecznymi.

g )
,Przede wszystkim brakuje mi kontaktu z ludZmi. To s takie samotne zainteresowania. (...) Chciatbym z kims$
porozmawiaé, na przyktad wymienic sie nagraniami. Ale nigdy nie trafitem na osoby, ktére lubityby takg
muzyke jak ja”".

Andrzej, 36 lat

,Lubie opowiada¢ [o swoich zainteresowaniach], ale méwiac szczerze, nie mam komu. (...) Nie trafia to do
tych oséb. Po poza tym nie ma komu, bo jesli chodzi o stosunki kolezenskie, to mi to $rednio wychodzi. (...)
Ewentualnie dwoch kolegéw czy jedna kolezanka przyjdzie i popatrzy, ze mam taki pomyst [na film] i ze
mozna by to jako$ pomontowad, ale widze, ze nie za bardzo s3 tym zainteresowani. Z rodziny to raczej tez
tak $rednio, teraz wiekszos¢ jest ode mnie starsza o jakie$ dwa, trzy lata, wiec to nie za bardzo ich interesuje”.

Janek, 15 lat

Nietypowe zainteresowania utrudniaty osobom z autyzmem nawigzywanie znajomosci i odnalezienie sie
w grupie réwiesniczej. Osoby w wieku nastoletnim moéwity, ze trudno im znalez¢ kolegdw, bo nie podzielaja
hobby typowych dla swojego wieku, np. pitki noznej i gier komputerowych. Niekiedy wracaty one do trud-
nych wspomnien z okresu dziecinstwa, kiedy ich zainteresowania zaczynaty rozmija¢ sie z zainteresowaniami
réwiesnikow. Przyktadem jest wypowiedz Piotra, ktory opisat, w jaki sposéb odmienne zainteresowania
powodowaty jego rosnacs izolacje, w nastepstwie pogtebiajaca jeszcze réznice miedzy nim a innymi ludZzmi:

o )
,~Jak miatem jeszcze troche wiecej kolegéw, gdy miatem 8, 9, 10 lat, to juz wtedy wszystko sie psuto,
bo oni byli zainteresowani zupetnie czym innym niz ja. | jak kto$ wszedt do mnie do domu, to ja miatem
inne ksigzki czy komiksy, a oni machali reka, ze to w ogdle ich nie interesuje, a to, co ich interesowato, to
nie interesowato mnie. Nie byto takiej osoby, ktéra miataby takie same zainteresowania, a nawet ludzie
spotecznie nieakceptowani interesowali sie czym innym. (...) A potem, w liceum, oni i ja wstydzilismy sie
pokazywac razem, bo bytoby jeszcze gorzej. Kazdy starat sie znalez¢ kogo$ normalnego za znajomego. (...)
Aw tym momencie, w takim matym miescie i w takiej sytuacji jak moja, i w moim wieku, ja juz tak odleciatem
ze swoim widzeniem $wiata, ze wszystkim, ze jestem jak UFO dla ludzi. Jest tylko taka cienka skorupa, ze
mozna przez chwile z kim$ pogadad, ale trzeba sie pilnowac, trzeba uwazaé, co sie méwi [Zzeby nie powiedzieé
czegos$ dziwnego]”.

Piotr, 33 lata
\ J

Posiadanie odmiennych, niepodzielanych przez innych zainteresowan, gteboko oddziatywato na tozsamos¢
uczestnikow badania, co wyrazato sie w uzywanych przez nich samookresleniach, np. ,dziwak”, ,UFQ", ,kosmita”,
»odludek”. Odzwierciedlajg one poczucie innosci, obcosci, postrzegane jako trwate i trudne do zmiany, a takze
poczucie samotnosci z tym zwigzane.



W dos$wiadczeniu uczestnikdédw badania nie tylko jednak nietypowe zainteresowania utrudniaty im nawigzywanie
kontaktow, ale tez brak znajomych przeszkadzat w podejmowaniu wielu aktywnosci, na ktére mieliby ochote.

,Nie mam w ogdle kolegdw. Zalezy mi, zebym poznat jakichs znajomych, zebym mdgt z kolegg albo kolezankg
pdjs¢ na przyktad na basen, na miasto, do kina lub do teatru.

Filip, 16 lat
,Fajnie, Ze duzo sobie gram [na konsoli], czytam sobie, oglagdam [telewizje], natomiast problemem jest to, ze
brakuje mi towarzystwa i Zze nie moge nigdzie wyjs¢”.

Adam, 27 lat

3.1.3 Azyl

Cho¢ wiekszosc¢ uczestnikow badania opisywata swoje zainteresowania jako zrédto pozytywnych emocji, to
okoto potowa z nich traktowata je réwniez jako strategie radzenia sobie z negatywnymi emocjami, takimi jak
przygnebienie czy lek, poprzez odwrdcenie uwagi od rzeczy, ktére je wywotuja i skupienie sie na czyms przy-
jemnym. Badani opisywali oddawanie sie pasjom jako stan gtebokiej koncentracji, wymagajacej samotnosci,
a czasem réwniez przebywania we wtasnej, dobrze znanej przestrzeni (np. w domu).

»<Jak maluje komus wtosy, to sobie wyobrazam, jakbym malowat co$ na $cianie, ja sobie to wyobrazam, bo
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fajng fryzure”.

Adrian, 15 lat

» Kiedy poswiecam sie swoim zainteresowaniom], jestem oderwany myslami, jestem skupiony na sobie i nie
mysle o swoich problemach. (...) Nie mysle wtedy o tym, Ze jestem chory, Ze nie moge nigdzie chodzi¢, ze nie
mam pracy, ze siedze w domu, ze zajecia mam raz w tygodniu, Ze to nic nie daje, no i ze... nie mysle o tym, ze
jestem sam, ze nie ma przyjazni wokét mnie, ze mam problemy, jakie mam, i co ze mna bedzie w przysztosci,
tylko ze wtasénie mam swoje zainteresowania”.

Adam 27 lat

»Zawsze jak mam chociaz p6t godziny wolne, to wychodze na dwér, wszystko, ale po prostu wszystko moge
robic¢, ale zeby siedzie¢ na dworze, a nie w domu. Gtéwnie po to, zeby odpocza¢ od ludzi, z ktérymi siedze
na co dzien, czy z rodzicami, czy z nauczycielami, czy z kolegami, zeby odpocza¢ i po prostu porobic cos, co
mi sprawia przyjemnos$c¢”.

Grzegorz, 17 lat




134

Czasami juz samo wyobrazanie sobie angazowania sie w ulubione aktywnosci prowadzito do poprawy nastroju,
co obrazuje wypowiedz 15-letniego Janka:

e )
»Jak na przyktad mam tak zwanego totalnego dota, czyli juz po prostu kompletnie stuprocentowy pesymista
sie ze mnie robi, to sobie siadam i mysle, jak to fajnie by byto poptywac na zaglach, ach, jaka to przyjemnos¢,
to wraca do mnie ten optymizm i ide dalej przez zycie”.

Janek, 15 lat
\ J

3.1.4 Pozytywne doswiadczenia spoteczne

Mimo dominujgcego wsrdd uczestnikédw badania poczucia wykluczenia, okoto potowa oséb przyznawata,
ze przynajmniej cze$¢ ze swoich zainteresowan dzieli z innymi ludZmi. W niektérych przypadkach byty to
inne osoby z zespotem Aspergera, poznane na forum dla tych oséb lub na zajeciach terapeutycznych. Kilku
uczestnikéw badania méwito o cztonkach swojej rodziny jako najlepszych kompanach do realizacji swoich
pasji. Wreszcie, dzielenie sie pasjami w internecie czasem byto okazjg do nawigzania nowych znajomosci. Te
jednak czesto nie przenosity sie poza internet ze wzgledu na odlegtosc badz nieSmiatos$¢ uczestnikéw badania.

Kilka oséb, ktére wziety udziat w wywiadach, szczegélnie podkreslato pozytywny wptyw swoich zainteresowan
na kontakty z innymi. Jedna z nich, 17-letni Grzegorz, opowiadat, jak zainteresowanie muzyka doprowadzito
do poznania osoby, ktora jest jego najlepszym kolega i dzieki ktérej rozpoczat swojg pierwsza prace w studio
muzycznym. Inny uczestnik, 25-letni Aleksander, stwierdzit, Ze pasja do rekonstruowania historii starych
organow data mu wyjatkowa motywacje do przetamywania swoich trudnosci i w rezultacie podnoszenia
kompetencji spotecznych:

r ")
~Wszyscy sie dziwig, bo to jest nietypowe, ale mysle, ze to byta dla mnie najwieksza terapia, dlatego ze
zeby w ogoéle jezdzi¢, ogladac te organy czy tez odbywac wizyty w archiwach, to trzeba dzwoni¢ do wielu
nieznajomych oséb czy rozmawia¢ z nimi na zywo. Tak mysle, ze gdyby to nie byta jakas wielka sprawa,
to w zyciu bym sie na to nie odwazyt. (...) Tak samo, jesli chodzi o prace z chérem. Kiedys$ nie bytem tym
zainteresowany w ogoéle, ale zobaczytem, Zze to jest warte zainteresowania. Tez ludzie, ktérzy mnie znajg
moéwia, ze w chorze jestem bardziej otwarty niz gdzie indziej.

Aleksander, 25 lat

Ci sami uczestnicy - Grzegorz i Aleksander - zwracali tez uwage na jeszcze inny sposéb, w jaki ich zainte-
resowania pomagajg im rozwija¢ umiejetnosci spoteczne. Kontakt z literaturg lub filmem pozwalat im lepiegj
zrozumie¢ ludzkie zachowania.



,Bardzo lubie ksigzki Matgorzaty Musierowicz. Takie generalnie, z ktérych mozna sie po prostu nauczy¢, jak
mysli przecietny cztowiek, jak sie zachowuje, co jest dla niego wazne. Z tego tez powodu oglagdam z mama
seriale”.

Aleksander, 25 lat

»[Czytanie ksigzek psychologicznych] troche tez pomaga w Zyciu, zrozumieé drugiego cztowieka, bo
czasami jak z kim$ nawigzuje kontakt, to jest osoba o takiej charyzmie, charakterze, ze nie wiem, jak do
takiej osoby podejs¢. Zeby czego$ nie powiedzied, czy jak powiedzieé, zeby nie obrazi¢, czy delikatnie, czy
moze ostro i z charakterem podej$¢é. Psychologia mi w tym pomaga, pomaga tez mi zrozumiec jakby wtasne
postepowanie. Tez jak mam jaki$ problem, bo cos$ nie tak jest, to zagladam do ksigzki i szukam na ten temat,
Co pisza, a jak nie, to w internecie co$ znajde”.

Grzegorz, 17 lat

3.1.5 Perspektywy zawodowe

W narracjach uczestnikow badania temat zainteresowan czesto wigzat sie z perspektywa zawodowa. Szansa
na znalezienie pracy i zarazem ustalenie tozsamosci zawodowej zdawata sie nadawac sens ich zainteresowa-
niom i wnosi¢ duzo optymizmu do ich opowiesci. U tych oséb ich planowana lub obecna praca zdawata sie
naturalnie wyrastac z ich pasji, jak w przypadku 17-letniego Artura:

Mozna powiedzied, ze [pasje] stanowig o tym, kim ja jestem. Sg duzg czesciag mojego Zycia, bez nich, jak juz
méwitem, nie bytbym tym, kim jestem. Historia nauczyta mnie myslenia logicznego. Przynajmniej ja tak lubie
o tym myslec. To ona ukierunkowata mnie na Akademie Obrony Narodowej. (...) Ide do Akademii Obrony
Narodowej, poniewaz, jak méwitem, chce wykorzystywac w praktyce to, czego sie nauczytem na podstawie
historii. A tam, oprocz tego, ze bede mdgt wykorzysta¢ te swoja wiedze w sposdb bardziej praktyczny,
nauczg mnie nowych rzeczy”.

Artur, 17 lat

Ponadto, zawsze kiedy uczestnicy badania odwotywali sie do swoich zainteresowan jako czego$, co daje im
poczucie spetnienia, nadaje sens ich zyciu czy definiuje kim sg, byty to zainteresowania zwigzane z planowa-
nym lub obecnym zawodem.

W innej sytuacji znalazty sie doroste osoby niemajgce pracy i niewidzace perspektyw na zatrudnienie. Dla nich
zainteresowania - choéby subiektywnie wazne i dajgce duzo satysfakcji - zdawaty sie traci¢ na wartosci, czy
wrecz wywotywac poczucie winy z powodu ,bezproduktywnego zycia”. Osoby te byty przekonane, ze pogte-
bianie swoich zainteresowan nie doprowadzi do zmiany ich sytuacji zyciowej, a jedynie zapetni pustke,
wynikajaca z braku pracy i kontaktéw z innymi. Przyktadem takiego sposobu mys$lenia moze by¢ wypowiedz
33-letniego Piotra:
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»Raczej nie jestem zadowolony [ze swoich zainteresowan], bo nie mam tych wszystkich rzeczy pouktadanych,
nie mam zrobionych, nie robie rzeczy waznych, a robie rzeczy, ktére nie prowadzg do jakiejs zmiany
w przysztosci. Mozna kolejng ksigzke przeczytaé, ksigzek do przeczytania jest tysigc i jak bede miat 45
lat, jak przeczytam te tysigc ksigzek, to bede madry, ale w tym momencie bede, nie wiem gdzie, w jakim$
DPSie tak naprawde skoricze, no nie? No i na tym sie skonczy. Trzeba mie¢ po prostu jakie$ wywazenie po
prostu, co robic¢ i nie zapomnie¢ o pozostatych rzeczach, bo ja mam taka tendencje, ze jak w co$ wchodze,
to zapominam o wszystkim innym”.

Piotr, 33 lata

Nieco inng perspektywe przedstawit 36-letni Wojciech, ktéry stwierdzit, ze odkad nie ma pracy, rola jego
zainteresowan wzrosta, dajac mu poczucie, ze co$ tworzy, wktadajac w to pewien wysitek:

LW tej sytuacji, w jakiej teraz jestem, ze nie mam statej pracy, to jest tez dla mnie taka namiastka jakiego$
trybu pracy, w sensie ze jest to cos twdrczego. To jest dla mnie bardzo wazne, to jest cos$ tworczego, ze na
przyktad jak komponuje muzyke, czy fotografuje, to wtedy to troche tak traktuje pracowo, ze to nie jest
taka tylko przyjemnosé, dla przyjemnosci, tylko to jest tez jakby moja praca, ze po prostu co$ tworze w ten
sposob”.

Wojciech, 36 lat

Temat pracy nie pojawit sie jedynie u kilku oséb w wieku nastoletnim, cho¢ zadne z pytan w wywiadzie nie
dotyczyto bezposrednio tego obszaru. Swiadczy to o tym, ze osoby - zwtaszcza doroste - uruchamiajac swoje
doswiadczenia zwigzane z realizacjg zainteresowan, sytuuja je w kontekscie pracy (obecnej, planowanej lub
pozostawania bez pracy), jako dziedziny na wielu poziomach powigzanej z realizacja czasu wolnego.

3.1.6 Obsesja

Niektoérzy uczestnicy badania moéwili o swoich zainteresowaniach jako o obses;ji, ktéra tak ich pochtania, ze
az staje sie dla nich obcigzajaca, oddala ich od innych aktywnosci (np. poszukiwania pracy), meczy czy wrecz
budzi zto$¢, a zarazem nie daje o sobie zapomnie¢. Wielu z nich miato rowniez $wiadomosc, ze ciggte méwienie
o ich zainteresowaniach jest meczace dla otoczenia. Przyktadem moze by¢ wypowiedzie¢ 18-letniej Martyny:

»,Moim najbardziej ulubionym zwierzeciem (...) jest taki afrykanski ssak, taki borsuk, podobny do skunksa.
To jest zwierze, ktére zostato okreslone jako najodwazniejsze zwierze na $wiecie. Pomimo swego rozmiaru
zostat w jaki$ sposdb odporny na jad pszczoét (...).

Niestety, ten borsuk wywotat u mnie taka fiksacje, ze przez kilkanascie dni w ogdéle nie mogtam go wyrzucié.
Teraz na cate szczescie juz powoli [sie udaje] i staram sie zeby to juz nie wrdcito, Zeby sie nie trzymato tak.
Czasami sobie wtacze [filmik o nim] tak z dwa, trzy razy, ale staram sie, zeby to nie powrdcito. (...) Wtedy nie
mogtam sie tego pozby¢ przez kilkanascie dni, kazdemu o tym opowiadatam, no i wszyscy mieli mnie za to
dosy¢. Naprawde”.

Martyna, 18 lat




Obsesyjne zainteresowania wigzaty sie z brakiem poczucia uptywu czasu i zupetnym pochtonieciem przez
ulubiong czynnos¢. Szczegdlnie czesto tego rodzaju doswiadczenie taczyto sie z interakcjami z komputerem,
co obrazuja ponizsze wypowiedzi:

,Kiedys pobitem swdj rekord - nagrywatem film z gry i 24 godziny non-stop gratem. Tak, 24 godziny. | jak
pokazata sie 24 godzina, powiedziatem ,koniec”. | nacisngtem sobie przycisk. [Nie miatem juz sity grad],
a i tak juz wypitem chyba cztery kawy, a miatem wtedy 8 lat. A jedna tyzka kawy juz pobudzata mnie
strasznie. Ale dwie kawy... to potem dostownie przez dwa dni nie mogtem zasng¢, az wzigtem jakies leki na
przeczyszczenie zotgdka, wtedy poszedtem spaé natychmiast”.

Dominik, 15 lat

,Czytac staram sie mniej wiecej codziennie, ale nie zawsze mi to wychodzi, mam stabosc i bardziej lubie gra¢
na komputerze, aczkolwiek wiem, ze troche za duzo czasu na to poswiecam i troche cierpig na tym inne
rzeczy. Siade, zeby sie oderwad, wiec... nie za bardzo zwracam uwage na czas, bo na przyktad sigde o 8:00
i nie patrze kiedy juz jest 1:00".

Andrzej, 17 lat

,~Ja mam jeszcze taki problem, prosze panig, ze przychodze do domu, odktadam torbe i biore telefon i znowu
pisanie! Bo mam 30 wiadomosci, ledwo co wyszedtem ze szkoty, a juz do mnie pisza: ,czy wyjdziesz na
dwor”, ,czy wyjdziesz na dwér”. No i ja mam problem, bo caty czas pisze na telefonie. (...) Wczoraj bytem
u kolezanki dwa dni. To ja na gadu-gadu spedzitem 24 ha na dobe bez wychodzenia z pokoju. Bez jedzenia,
bez picia. Znaczy picie miatem w pokoju. | jeszcze cukierki miatem w pokoju, to sobie zjadtem. Tak caty czas
siedziatem, pitem i jadtem. | koniec nad tym. Zadnego obiadu ani kanapki nie zjadtem”.

Adrian, 15 lat

Wielu uczestnikow miato poczucie, ze ich obecnie zainteresowania pochtaniajg tyle czasu, a takze energii, ze
nie pozostawiajg przestrzeni na nowe hobby. Pytani, co robiliby, gdyby mieli wiecej czasu, podawali przewaznie
aktywnosci zwigzane z istniejgcymi pasjami. Jak okreslit to 15-letni Btazej, ,pektby jak przepetniony balon
z helem”, gdyby miat zainteresowac sie czyms zupetnie nowym.

3.1.7 Bariery

Zdecydowana wiekszo$¢ uczestnikéw badania byta zadowolona z tego, w jaki sposob spedza czas wolny,
jednak niektorzy z nich wymieniali réwniez bariery, utrudniajace im dostep do pozadanych aktywnosci.
Najwazniejsza z nich zostata juz wymieniona - brak kontaktéw z innymi uniemozliwiat osobom z autyzmem
dzielenie sie z kim$ swoimi pasjami, a takze wychodzenie z domu. Nie zawsze chodzito jednak tylko o brak
motywacji do samodzielnego wyjscia. Dwie osoby badane stwierdzity, Ze poza domem angazujg sie w rézne,
nieakceptowane zachowania, ktérym mozna skutecznie zapobiec, jesli ktos im towarzyszy.

»Ja bym chciata radzi¢ sobie sama, wyjs¢ sobie sama na miasto i zeby rodzice mi na to pozwolili, ale oni sg
tacy, ze caty czas musze byc przy jakiej$ osobie, musze byc¢ caty czas pod okiem kogos$. Niestety mam takie
problemy, z ktérymi nie umiem sobie radzi¢, na przyktad macham rekami, nasladuje ruchy zwierzat, kiwam
sie, zamykam sie w sobie albo moéwie do siebie. (...) Gdyby mi nagle stato sie co$ takiego, Zze zaczetabym
machac rekami i méj tata zwrocitby mi na to uwage, to bym przestata”.

Martyna, 18 lat
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U innego uczestnika z zespotem Aspergera wspotwystepowat zespdt Tourette'a, objawiajacy sie tikami rucho-
wymi i gtosowymi, ktére ujawniaty sie zwtaszcza poza domem, np. w $srodkach komunikacji miejskiej. Byt on
jednak w stanie poruszaé sie po miescie wraz z drugg osobga - rodzicem - ktdéra potrafita uspokoi¢ go i wyciszy¢
w ten sposéb niekontrolowane przez niego zachowania.

Brak pracy - poza wspomnianymi juz problemami z postrzeganiem roli swoich zainteresowan - rodzit tez
bariere finansowa w realizacji niektorych pasji. Badani méwili, ze nie maja pieniedzy np. na kupno roweru czy
figurek do gier planszowych, co hamuje rozwdj istniejgcych lub rozpoczecie nowych hobby.

Kolejng bariera, o ktérej méwili badani, byto zmeczenie oraz brak czasu spowodowane obcigzeniem praca
lub obowigzkami szkolnymi:

' ™)
» [Kiedy wracam ze szkotyl], przewaznie nie za bardzo mi sie chce, nie mam zamiaru nic robi¢, bo jestem
wymeczony. Przed feriami, bo teraz mam ferie, miatem taki problem, ze po prostu ledwo wchodzitem do
domu z nieprzytomnosci, normalnie pokonuje bez problemu te odlegtos¢”.

Andrzej, 17 lat
\ J

3.1.8 Wspoélny mianownik

O wiekszosci przeprowadzonych wywiaddéw na temat zainteresowan mozna powiedzieé, ze cechuje je duza
spojnos¢ wewnetrzna. Mimo ze uczestnicy badania czesto méwili na poczatku o trudnosciach w komuniko-
waniu sie, o stresie zwigzanym z nowa sytuacja, czasem podrézg do Warszawy lub nagrywaniem rozmowy
na dyktafon, to ich wypowiedzi byty zaskakujaco uporzadkowane i przemyslane. Moze to swiadczy¢ o tym,
ze zainteresowania sg wazng czescig ich tozsamosci, a narracja na ich temat jest dobrze utrwalona i moze by¢
uruchomiona nawet w warunkach stresu. Jest to rowniez pozytywna czesc obrazu ,ja” oséb, ktore uczestniczyty
w wywiadach, co utatwiato podzielenie sie informacjami o sobie w rozmowie z obca osoba.

Oto fragment niezwykle spéjnej wypowiedzi 28-letniego uczestnika na temat swoich zainteresowan, w ktérej
uwage zwraca precyzyjne odtwarzanie chronologii pojawiania sie kolejnych hobby:

g )
,Pierwsze zainteresowania, tak gdzies do [roku] 93-4, ja jestem 86 rocznik, czyli do jakichs 8 lat, to astronomia
i elektryka. Marzytem, Ze bede astronomem, ze bede patrzyt przez teleskop i odkrywat nowe gwiazdy, ze
swoja wada minus 6 dioptrii. Radioteleskopy i takie rzeczy. Generalnie nie wiedziatem, ze astronomia polega
na czyms$ innym. No i wtedy byta geografia moim zainteresowaniem. Nositem przy sobie w kieszeni zawsze
atlasik. Do tego miatem zainteresowanie w postaci uktadow elektrycznych, jakie$ tam zaréwki, silniczki,
przetaczniczki. Od jakiego$ 94-5 do 97-8 to byta elektronika. Probowatem jakie$ uktady budowac, miatem
uktady gotowe do eksperymentowania, no ale gdy sie wyczerpaty mozliwosci zestawdw, to musiatem
przej$¢ do techniki cyfrowej. | wtedy stwierdzitem, ze cena 50 ztotych jest prohibicyjna dla mnie, a brak
komputera spowoduje, ze i tak ten mikroprocesor jest mi do niczego niepotrzebny, i tak nie wykorzystam
go, wiec wtedy od 96-8 zaczety sie komputery. No i to trwa do chwili obecnej, czyli juz dtuzej niz 15 lat, jak
to wspomniatem wczesniej”.

Patryk, 28 lat




Czes$¢ wypowiedzi byta jasno skoncentrowana wokét jednego obszaru - w dwéch przypadkach byta to muzy-
ka, w kolejnych dwéch fryzjerstwo, a w jednym - zwierzeta. Niektore z pozostatych cechowata natomiast
szczegblna spdjnosé. Uczestnicy badania dostrzegali bowiem wspdlny mianownik, czy wrecz jednosé we
wszystkich swoich pasjach, co tworzyto zarazem temat przewodni ich opowiesci. Tym wspélnym mianow-
nikiem mogto by¢ ratowanie od zapomnienia starych rzeczy (w tym przypadku autobuséw, tramwajow oraz
starego o$wietlenia m.in. poprzez ich fotografowanie), wigor i aktywnos$¢ fizyczna czy bardziej abstrakcyjne
pojecia, takie jak rozsadek.

,To wszystko wynika, jak juz moéwitem, z myslenia. (...) Jestem zainteresowany historig, wchodze w te
lingwistyke, a takze przypominam sobie te wojskowos¢. Ale przede wszystkim kazdg z tych trzech rzeczy
robie z rozsadku, bo uwazam, ze to jest najwazniejsza rzecz - przynajmniej dla mnie - rozsgdek. Te we mnie
zainteresowania wynikajg troche z doswiadczen dzieciecych, ale tez rozsadek, jak juz sie wyksztatcit, to mi
szybko podpowiedziat, jak to przeksztatci¢ w moje zalety”.

Artur, 17 lat

Inny uczestnik, 33-letni Piotr w taki sposéb méwit o tym, co taczy jego zamitowanie do jezykéw obcych
i programowania:

sInteresuje mnie korelacja jezykéow programowania z jezykami naturalnymi, (...) co$ na styku réznych
dziedzin tak naprawde, lingwistyki, jezykoznawstwa, jezykdw programowania. (...) Bo nieprzypadkowo to
sie nazywa ,jezyki programowania”, nieprzypadkowo - to s3 rézne jezyki, a opisujg te sama rzeczywistosc,
to sg podobne struktury, jak w zwyktych jezykach. Mozna te sama mysl wyrazic i po chinsku, i po niemiecku
i ksigzki sie ttumaczy z chifnskiego na niemiecki i odwrotnie. Ludzie to czytajg i rozumieja, i tak samo jest
z jezykami komputerowymi, one opisujg pewne struktury logiczne, ktdre sg spojne dla Swiata”.

Piotr, 33 lata

Narracje niektérych uczestnikow wywiaddéw wyrazajg jednosc takze w sensie spdjnosci miedzy tym, kim sa,
a ich zainteresowaniami. Jeden z badanych nazwat pasje do historii organéw swojg misjg zyciowa. Inny w taki
sposéb mowit o swoje zamitowaniu do motorow:

,Wie Pani co, lubie wolnos¢. Nie ma ograniczen, lubie wolnos¢ i przestrzen, dlatego kocham te motocrossy,
te motory wszystkie, te quady, bo wiem, ze jak pojade, to mam przestrzen i jestem wolny. Jestem soba, nie
musze nikogo sie stuchac. To jestem ja i moja maszyna, i jade”.

Konrad, 21 lat
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4. WYWIADY NA TEMAT PRZYJAZNI

Drugie spotkanie z osobami z autyzmem byto poswiecone przyjazni i obejmowato dwa zasadnicze tematy -
rozumienie przyjazni oraz do$wiadczenia zwigzane z przyjaznig. Zostang one oméwione w dwdch kolejnych
rozdziatach.

4.1 Rozumienie przyjazni

4.1.1 Inniludzie jak jezyk obcy

Pytani o to, czym jest przyjazn i kim jest dla nich przyjaciel, uczestnicy badania czesto méwili, ze trudno im
wypowiadac sie na ten temat, bo nie majg doswiadczen w tym obszarze. Zwykle juz te pierwsze, ogdlne pytania
aktywizowaty u badanych watki dotyczace trudnosci spotecznych i osamotnienia. Obrazuje to wypowiedz
36-letniego Wojciecha:

g ~
Dosy¢ trudno mi méwié, dlatego, ze mam od zawsze, odkad pamietam, trudnosci w relacjach z ludzmi.
W nawigzaniu tych relacji, w utrzymaniu tych relacji. Raczej te relacje, jakie miatem z ludzmi czy w szkole,
czy na studiach, czy w pracy, to albo byty relacje formalne, wynikajgce z jakiej$ pozycji formalnej, czyli
na przyktad relacje podwtadny-przetozony czy relacje miedzy jakimi$ tam wspdtpracownikam, albo takie
bardzo powierzchowne relacje kolezenskie. Trudno méwic o jakiej$ gtebszej relacji, takze mi jest trudno
mowic, czym moze by¢ dla mnie przyjazn, bo po prostu nie mam doswiadczenia w tych relacjach.

Wojciech, 36 lat
\ J

Dla niektérych uczestnikéw badania owo poczucie osamotnienia byto na tyle dojmujace, ze pozwalato im
okresli¢ przyjazn - w pierwszej kolejnosci - jako cos$, czego nie maja:

,Przyjazn rozumiem pod tym wzgledem, Ze ja sam nigdy jej nie dostatem”.

Janek, 15 lat
,Nie rozumiem, nie wiem. Wiem, ze takie stowo istnieje. (...) Nigdy nie uzywam stowa przyjaciel w stosunku
do nikogo tak naprawde. To jest co$, co umyka mojej ocenie, poniewaz mi sie wydaje, ze nie mam kogo$
takiego, kto by na co$ takiego zastugiwat”.

Piotr, 33 lata
\ J

Jak powiedziat inny uczestnik badania, ,zdecydowanie tatwiej [mi méwic] o zainteresowaniach. To jest teren
znajomy, na ktérym sie stoi pewnie. Natomiast inni ludzie to jest taki troche jezyk obcy”. Mimo tego niskiego
poczucia kompetencji w wypowiadaniu sie o przyjazni, wiekszo$¢ badanych - poza jednym - podzielito sie
swoim rozumieniem przyjazni, ktére okazato sie dos¢ podobne u oséb, ktére odczuwaty samotnosc¢ i oséb,
ktére deklarowaty, ze majg pozytywne doswiadczenia z przyjaciétmi.

4.1.2 Zaufanie i wsparcie

Odpowiedzi oséb badanych na pytanie o definicje przyjazni i przyjaciela okazaty sie zaskakujgco spdjne. Zde-
cydowana wiekszos$¢ uczestnikéw wywiadow rozumiata przyjazn jako bliska relacje miedzy dwoma osobami,
ktére obdarzaja sie duzym zaufaniem oraz zawsze moga liczy¢ na wzajemne wsparcie. To zaufanie wigzato
sie przede wszystkim z zachowaniem poufnosci i mozliwoscia zwierzenia sie przyjacielowi, a takze akcepta-
cja i szacunkiem, jakie otrzymuje sie od przyjaciela. Wreszcie, zaufanie oznaczato, ze przyjaciel nie odmowi



wsparcia, gdy sie bedzie go potrzebowato, chocby wigzato sie to dla niego z duzym kosztem. Oto przyktady
definicji przyjaciela, podanych przez uczestnikéw badania:

»Przyjaciel to jest osoba, ktérej moge powiedzie¢ wszystko. Moge sie ze wszystkim wyzali¢, moge mu zaufac,
Ze nie zdradzi tego nikomu”.

Adam, 27 lat

,Przyjazn jest to taka relacja, w ktérej mozna polegac w stu procentach na drugiej osobie, mozna jej wszystko
powiedzie¢ bez obawy, Ze zostanie sie zlekcewazonym, wysmianym, czy zZe ta osoba nie udzieli mi pomocy.
Zawsze i w petni mozna liczy¢ na te osobe. Chocby sytuacja byta trudna, nawet bez wyjscia, to ze ta osoba
zrobi to, co w jej mocy, zeby nasza sytuacje polepszy¢. Oczywiscie my jestesmy zobowigzani do tego samego”.

Aleksander, 25 lat

»IW przyjazni] mozna zaufac¢ drugiej osobie i przyjaciele pomagaja sobie nawzajem”.
Ignacy, 18 lat
»,Na pewno to jest zaufanie do danej lub do kilku osdb, tak Zze mozna o wiele ich poprosic, o ich wsparcie oraz

ze nawet w trudnych sytuacjach cie nie opuszcza. (...) Postugujac sie jezykiem troche takim z wojska, to, ze
taka osoba mnie nie zdradzi”.

Andrzej, 17 lat

" w

Z kolei wsparcie badani rozumieli zaréwno jako wsparcie emocjonalne (np. pocieszanie, motywowanie, stu-
chanie zwierzen), jak i praktyczng pomoc w réznych sytuacjach (np. pozyczanie rzeczy, pomoc w znalezieniu
pracy). Wiekszos¢ badanych réznicowata te dwa rodzaje wsparcia i podkreslata role wsparcia emocjonalnego
w przyjazni. Wtasnie mozliwos$¢ otrzymania emocjonalnego wsparcia oraz powierzenia prywatnych spraw
stuzyta najczesciej badanym do zréznicowania miedzy kolegg a przyjacielem.

WSsrdd badanych byta jednak niewielka grupa oséb bardziej akcentujgca pomoc instrumentalna, jaka mozna
otrzymac od przyjaciela. Przyktadem moze by¢ wypowiedz 33-letniego Piotra:

»[Z przyjacielem] mozna na przyktad gdzies$ razem pojechac, co$ robi¢, zawsze mimo wszystko w dwie osoby
lepiej, anizeli samemu. Mi sie wykluto takie luzne pojecie w gtowie, ze ludzie sg drogg do innych ludzi. | mimo
ze sie kogo$ nie za bardzo lubi, albo ten kto$ jest nie za bardzo stabilny psychicznie (...), to taka osoba moze,
powiedzie¢: ,a mam okazje, jest wycieczka do Berlina za 70 zt i jest okazja, mozna jechac (...)". Ja generalnie,
jesli oceniam ludzi, to oceniam ich na zasadzie tez takiej, co dzieki nim moge uzyskac”.

Piotr, 33 lata

Zdaniem tej podgrupy badanych oséb z autyzmem, przyjazni¢ sie w pewnym sensie ,optaca”, bo dzieki dru-
giej osobie mozna znalez¢ prace, by¢ faworyzowanym lub uprzywilejowanym w réznych sytuacjach, a takze
poznac nowe miejsca i osoby. Cho¢ wprost do tego typu rozumienia przyjazni odniosty sie tylko dwie osoby,
to w wypowiedziach kilku kolejnych dominowaty przyktady $wiadczace o przynajmniej czeSciowo instrumen-
talnym pojmowaniu tej relacji. Byta to jednak zdecydowana mniejszo$¢ w przebadanej grupie.
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4.1.3 Podobienstwo

Na pytanie, co decyduje o tym, ze ludzie zostaja przyjaciétmi wiekszos$¢ badanych odpowiadata, ze podobienstwo
w zakresie zainteresowan i - co pojawiato sie nieco rzadziej - charakteru czy temperamentu. Co znamienne,
wspodlne pasje czy podobny charakter nie byty traktowane jako nieodzowne cechy przyjaciela, ale raczej czynniki
sprzyjajace powstawaniu przyjazni. Wieksza cze$¢ uczestnikow badania byta sktonna sie zgodzi¢, ze i bez tych
podobienstw przyjazn jest mozliwa. Oto przyktady opisanych wypowiedzi:

,Ja to postrzegam tak, ze przyjazin w jaki$ sposéb powinna bazowac na podobienstwach ludzi do siebie.
Podobienstwie charakteru, sposobu postrzegania zycia, zainteresowan, jakims dobrym rozumieniu siebie,
gotowosci do pomocy, dzielenia zainteresowan”.

Woijciech, 36 lat

,Mysle, Ze [o przyjazni] decyduje jakie$ podobienstwo miedzy dwoma osobami. Czy to samo miejsce pracy,
cos$, co sprawia, ze sie spotkaja, zaczng ze soba rozmawiac i jesli do tego dojdzie jakie$ podobienstwo czy to
pogladoéw, czy to charakteréw, czy to co$ innego nam sie spodoba w tej drugiej osobie”.

Aleksander, 25 lat

»,Najczesciej pytam o zainteresowania, bo to jest tak kluczowe, ze pomijam wszystko inne. Mi chodzi tylko
0 jego zainteresowania, zebym wiedziat, jakie on ma i jakie ja mam. | jezeli s3 mniej wiecej do siebie podobne,
to moze co$ z tego wyjdzie”.

Janek, 15 lat

Temat pobobienstwa pojawiat sie po raz drugi w wypowiedziach uczestnikdw badania przy pytaniu o ideal-
nego, wymarzonego przyjaciela. Czasem rozméwcy zdawali sie wrecz opisywac swoje alter ego, zwtaszcza
w kontekscie osobowosci:

a N
,53dze, chciatbym, Zeby ta osoba miata mniej wiecej podobne wartosci do moich. Jest spokojna, potrafi
uszanowac decyzje innych. Potrafi by¢ otwarta na $wiat, ale jeZeli Swiat tego nie chce, to ona to olewa

i probuje jakos samotnie przechodzi¢ przez zycie. Mysle, ze réwniez bytoby fajnie, jakby on, jakby ona
byta mniej wiecej podobna do mnie, zeby byta tez taka nieugieta, miata podobne zainteresowania. Ale tak
naprawde nie muszg by¢ kompletnie takie same. Po prostu, by byty podobne. Albo Zeby miata tez inne,
zebym ja mogt je poznac i zeby ona mogta poznaé¢ moje. Zeby$my mogli sie tym wymieniac”.

Janek, 15 lat

Wreszcie, do braku wspélnych zainteresowan badani odwotywali sie, gdy moéwili o niezadowoleniu ze swoich
obecnych relacji. Podobienstwo zainteresowan, cho¢ réwniez cech osobowosci czy pogladdw, zdaje sie miec
zatem istotne znaczenie w ocenie relacji z przyjaciotmi, jakiej dokonywali uczestnicy badania.

4.1.4 Przyjazn a inne rodzaje relacji
Uczestnicy badania byli pytani réwniez o réznice miedzy przyjaciétmi a kolegami, a takze poréwnanie przyjazni

z relacjami rodzinnymi i zwigzkiem romantycznym.

Wihasciwie wszyscy badani réznicowali przyjaciot od kolegéw. Zdaniem uczestnikéw wywiadow, w przeciwien-
stwie do przyjaciét, od kolegdw nie mozna oczekiwaé poufnosci ani wsparcia w trudnych sytuacjach. Kole-



zenstwo byto wigzane raczej z kontekstem zabawy, przyjemnych aktywnosci, w ktérych jednak wazniejsze sg
same aktywnosci niz osoba, z ktérg sie je wykonuje. Uczestnicy wywiadow zauwazali takze, ze kolezenstwo jest
bardziej konwencjonalnym rodzajem relacji, w ktérej nie mozna sobie pozwoli¢ na takg szczerosc¢ i otwartosc,
jak z przyjacielem. Wreszcie, budowanie przyjazni trwa dtuzej, ale tez relacje z przyjaciétmi potrafig przetrwacé
zmiane szkoty, pracy czy miejsca zamieszkania. Relacje kolezenskie sg za$ zwigzane z konkretnym miejscem
lub kontekstem, np. pracy, szkoty lub miejsca zamieszkania.

Oto przyktady wypowiedzi réznicujgcych przyjazn od kolezenstwa:

g ™)
,Przyjazn jest gtebsza. Dlaczego? Dlatego ze przyjazn jest dla mnie jak rodzina. Przyjaciel dba, interesuje sie
zyciem drugiej osoby, interesuje sie, jak sie czuje, jak sie zachowuje, czy sie smuci, mozna mu sie zwierzyc,
ze tu mu Zle, tam mu Zle, czesto doradza. A kolega nie doradzi, no owszem postucha, jakie to on ma problemy,
ale to w sumie go nie interesuje. On ma swoje zycie, swoje sprawy. | nie bedzie sie mieszat.

Adam, 27 lat

»Z kumplem, kolega, to mozna sobie usigs¢, porozmawiac, wyskoczyc¢ na piwo. Oczywiscie z przyjacielem tez
mozna. Z tg réznica, ze kolega to jest po prostu osoba, ktdérg znam i ktérg lubie. A przyjaciel to jest bardzo
ztozona relacja (...). Powiem tak: kolega jest tylko, moze to bedzie niemite okreslenie, ttem Zycia. A przyjaciel
jest swoistg czescig zycia, takg bardziej istotng czescia zycia”.

Artur, 17 lat

,Kolega jest tak do zabawy, do pogadania na chwile i péjscia sobie, a przyjaciel to moze spedzi¢ caty dzien
z tobg, pograc¢, pogadaé¢ o swoich sprawach, o trudnosciach w zyciu, takze o prywatnych sprawach, no
i poby¢ z tobg”.

Adrian, 15 lat
\ J

Wszyscy badani, poza jedng osoba, zgadzali sie, ze przyjazi w zwigzku romantycznym jest mozliwa, a niektorzy
dodawali réwniez, ze powinna by¢ podstawa takiego zwigzku. Podobnie, zdecydowana wiekszos¢ uczestnikow
badania byta zdania, Zze mozna przyjaznic sie z cztonkiem rodziny, przy czym w tym przypadku wiele oséb
czerpato z wtasnego doswiadczenia, co zostanie oméwione w kolejnym rozdziale.

Uczestnicy wywiadéw byli wreszcie zgodni co do tego, ze réznica wieku i ptci nie ma znaczenia w przypadku
przyjaciét. Gdy jednak te same osoby byty pytane o swoje preferencje co do przyjaciét, wiekszos¢ z nich
deklarowata, ze wolataby przyjaznic sie z osobg w swoim wieku lub starsza od siebie.

4.2 Doswiadczenia zwigzane z przyjaznia

4.2.1 Samotnosé

Jedynie 6 z 19 0s6b, ktérych wywiady byty analizowane, deklarowato, ze ma w swoim otoczeniu osobe,
ktorag mogtyby nazwadé przyjacielem. Sposrédd nich cztery osoby (i zadna z tych, ktére nie miaty przyjaciela)
twierdzity, ze nie czuja sie osamotnione. W wielu z przeprowadzonych rozméw temat samotnosci byt jednym
z dominujgcych watkéw poruszanych przez uczestnikéw badania.

Niektérym badanym, jak cytowanemu juz w tym kontekscie Andrzejowi, doswiadczenie samotnosci towa-
rzyszyto odkad siegali pamiecia. Inni méwili, Ze mieli przyjaciot w czasach szkoty podstawowej, ale potem ich
drogi sie rozeszty, nie zawsze z jasnych dla oséb badanych przyczyn:
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»,Na poczatku miatam przyjaciét, tylko ze potem sie ode mnie odwrdcili. Juz nie chcieli mnie po prostu
lubi¢. W gimnazjum niestety zamiast przyjaciét to szyderstwa ciggle styszatam. (...) To boli, to nie jest nic
przyjemnego. Kiedy wiekszos¢ dzieci sobie chodzi, sg szczesliwi, sg super, to ja zawsze siedze w domu
po prostu sama, bo nie mam”.

Martyna, 18 lat

,Przyjaciét w zyciu miatem dwdéch. Juz ich nie mam, bo zerwatem z nimi kontakt niestety. Troche nie fair
traktowatem przyjaciét, troche nie bardzo. Ale tacy najblizej okreslenia przyjaciel w podstawéwce przez
pierwsze 3 klasy, juz nie bede moéwit nazwiskami, przy nagrywaniu. Przez pierwsze 3 klasy miatem jednego,
przez kolejne trzy miatem drugiego (...). P6Zniej troche tracitem kontakt [z tym pierwszym], bo poszlismy do
dwdch réznych klas, nic wielkiego, ale jednak. A potem juz sie tylko oddalato, oddalato, oddalato”.

Artur, 17 lat

,Najbardziej ten okres sie wydzielit od 5 klasy szkoty podstawowej. Tak siegam pamiecia, bo jeszcze w 4 klasie
jak bytem, to ten okres byt taki spokojny, do przezycia, jak kohczytem przedszkole, to byto tez spokojnie,
bo miatem z kim pogada¢, to wtasnie tak od 5 klasy mam, ze raczej pogragzam sie w takim pesymizmie i tak
juz w zasadzie zostato”.

Janek, 15 lat

Brak przyjaciét, a czesto réwniez kolegéw, uniemozliwiat uczestnikom badania dzielenie sie z innymi swoimi
pasjami i angazowanie sie w ulubione aktywnosci wspdlnie z innymi. Samotnos¢ taczyta sie w percepcji oséb
z autyzmem z niepozadang izolacjg od innych, zamknieciem w domu i wykluczeniem z przestrzeni publiczne;j.

,Mi brakuje wtasnie kogo$, z kim mégtbym porozmawiaé, z kim mogtbym wyjs¢ gdzies, cos fajnego razem
zrobi¢. Bo przez wiekszo$¢ czasu jest tak, ze (...), bywaja tygodnie, Ze siedze w domu i praktycznie jestem tylko
z rodzicami. (...) Chodzi mi o to, Zzeby znalez¢ osoby, z ktorymi bede sie mégt spotykad, gdzies wychodzi¢ do
kina, teatru, kawiarni. Po to, Zzeby$my wspdlnie spedzali czas i zebym sie poczut, Ze jestem w spoteczenstwie.
Ze nie jestem sam, ze nie jestem jak odrzutek, prawda?”.

Adam, 27 lat

,Czuje sie samotny bardzo i bardzo mi brakuje w moim zyciu 0séb, z ktorymi mogtbym porozmawiac, spotkac
sie, zeby na przyktad wspdlne zainteresowania realizowac czy o tych zainteresowaniach porozmawiaé, czy
dzieli¢ sie swoimi zainteresowaniami... Po prostu czuje sie taki... odizolowany od innych i przez to wtasnie
samotny, taki opuszczony.

Wojciech, 36 lat

- W

W innej sytuacji byt Aleksander, ktory mowit, ze ma wokot siebie wystarczajaco duzo osob, z ktérymi moze
dzieli¢ swoje zainteresowania, ale brakuje mu przyjaciela, z ktérym mogtby szczerze porozmawiac i uzyskaé
wsparcie.

Wiekszos¢ badanych twierdzita, ze ma kolegéw, ktérych jednak odrézniata od przyjaciét zgodnie z rozumieniem
przyjazni opisanym w poprzednim rozdziale. Uczestnicy wywiaddw charakteryzowali kontakty z kolegami jako
bardziej powierzchowne, przemijajace i zwigzane ze szkota lub praca, a w konsekwencji niezaspokajajace ich
potrzeb bycia w bliskiej relacji, opartej na zaufaniu i wsparciu. Wiazato sie to z poczuciem badanych, ze nie
potrafig - mimo checi - przenies$¢ relacji ze szkoty, pracy czy grupy terapeutycznej na mniej formalny grunt:



»1o0 byto tak, ze wtasnie kontakt jedyny to byt w szkole. Nigdy nie byto czegos takiego, ze kolega zadzwoni
i powie: ,czes¢, stuchaj, co tam u ciebie stychaé?”. Nigdy nie byto. Prosze ciebie, konczyta sie szkota, wracatem
do domu i sam bytem. | Zadnych praktycznie znajomosci. Gtownie moj telefon to byt ,czes¢, stuchaj, co tam
byto w szkole?”, albo ,co$ byto zadane?”. | koniec. | zadnych innych, a jezeli nawet, to ze$my sie w klasie
spotykali”.

Adam, 27 lat

,Na razie [obecny kontakt z kolegg mi] wystarcza, ale jak sie skonczy szkota, to chciatbym sie z nim
kontaktowad. To taka na razie jedna sprawa - lepszy kontakt. Pomijajac grupe terapeutyczng”.

Andrzej, 17 lat
\ J

Jako gtéwnga przyczyne swojego osamotnienia wiele oséb wymieniato lek spoteczny. Czterech uczestnikéw
badania przyznato, ze boja sie poprosi¢ o numer telefonu kolegi. Inni méwili o leku zwigzanym z méwieniem
o sobie, podtrzymywaniem rozmowy lub nieintencjonalnym zanudzeniem drugiej osoby, a w konsekwencji
- odrzuceniem. Drugg czesto wymieniang przyczyna byty negatywne reakcje réowiesnikow na nietypowe
zachowania 0s6b z autyzmem, co zostanie omoéwione w kolejnym podrozdziale.

Uczestnicy badania byli pytani réwniez o sposoby radzenia sobie z poczuciem osamotnienia. Wiekszo$¢ starata
sie angazowac w swoje ulubione czynnosci, by odwroci¢ uwage od przykrych uczué, jednak badani zdawali
sobie sprawe, ze czynnosci te sg w stanie poprawi¢ im nastrdj jedynie tymczasowo i nie rozwigzuja problemu
braku przyjaciét. Inni wprost moéwili o nieskutecznosci tej strategii:

g ™)
»10 nie jest tak na tej zasadzie, ze jak czuje sie samotny, to biore aparat, ide fotografowac i jest lepiej. To nie.
Tylko moze raczej odwrotnie: ze wtedy, kiedy fotografuje, na przyktad, czy zajmuje sie muzyka, to wtedy nie
mysle o samotnosci. Ale w drugg strone to nie dziata”.

Wojciech, 36 lat

,Prébowatem stuchajac muzyki, ale to nie wyszto, po pewnym czasie to przestato dziata¢. A w klasie to
chciatbym, zeby ktos czasem ze mng porozmawiat, ale ja nie jestem w stanie sie odezwaé, nie jestem w stanie
zrobic tego tak, zeby co$ takiego wyszto”.

Andrzej, 17 lat
- J

WSrdd innych, rzadziej wymienianych sposobdw na poprawe nastroju badani wskazywali zmiane myslenia
o swojej sytuacji (np. pomyslenie o pozytywnych stronach bycia samemu), kontakt z rodzing, ,btaznowanie”
w klasie jako metode przyciggniecia uwagi rowiesnikdw, wreszcie - szukanie przyjacioét, prébe zmiany swojej
sytuacji, niestety, czesto w ich ocenie nieskuteczna.

4.2.2 Nekanie

Cho¢ nekanie ani szerzej rozumiane relacje rowiesnicze nie byty tematem prowadzonych wywiaddéw, osoby
badane spontanicznie wprowadzaty ten watek do swoich wypowiedzi. Najcze$ciej wspominang forma prze-
mocy ze strony réwiesnikow byto szydzenie i wySmiewanie oséb z autyzmem, np. z uwagi na ich nietypowe
zachowania, jak w przypadku Martyny:
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LW gimnazjum to w ogéle chora bytam od tych dzieci, bo bytam wyszydzana, bytam przez wszystkich
wysmiewana. Ja mam kilka chordb, z ktérymi sobie nie daje rady. Jestem chora na autyzm. (...) Najpierw moja
klasa, a potem z innych klas, zaczeli nasladowac moje ruchy rak na przyktad albo to, co ja tam méwitam. Taki
jeden chtopak tez na poczatku mnie wy$miewat, wyszydzat i robit bardzo gtupie zarty, az nadszedt taki dzien,
ze w koncu mu sie sprzeciwitam. Wzietam go w jakie$ ustronne miejsce i zaczetam mu moéwié, ze ja wiem, ze
ja macham rekami, ale ja nie chce tego robi¢, Zze mam swoje problemy i staram sie nad tym panowac”.

Martyna, 18 lat
- J

Inny uczestnik badania, 17-letni Andrzej, opowiadat o tym, jak wysmiewanie za posrednictwem smséw pozo-
stawito u niego lek przed proszeniem kogokolwiek o numer telefonu:

o ")
,[Nigdy nie wiem] jak ta osoba zareaguje: czy zasmieje sie czy nie. To na pewno mam ze szkoty podstawowej,
kiedy bytem ulubionym celem nasmiewania sie pewnej, ocenzuruje tu, [osoby,] ktéra znalazta skad$ mdj
numer telefonu i posytata obrazliwe smsy, dzwonita Zzeby obrazic. | caty czas odczuwam tego efekty”.

Andrzej, 17 lat
\ J

Z kolei Dominik - 15-letni uczestnik wywiadéw - méwit o wtasnych wybuchach ztosci, ktére zniechecity do
niego cata klase i w konsekwencji spowodowato skierowanie go na nauczanie w trybie indywidualnym.

Wreszcie, za forme nekania mozna réwniez uznaé celowe ignorowanie badz unikanie kontaktu z dang osobg,
przynajmniej w percepcji osoby, ktéra postrzega te zachowania jako skierowane przeciwko sobie, jak w przy-
padku 15-letniego Janka:

4 )
»10 zaczeto sie wtasnie w drugim semestrze piatej klasy, kiedy zauwazytem taka dziwng rzecz, ze mimo iz
nie zmienitem swojego zachowania, to ludzie sie ode mnie odwracaja. Najbardziej kulminacyjny byt chyba
okres miedzy lutym a marcem, gdzie cata szkota i jakby w ogdle caty swiat byt przeciwko mnie i to mnie tak
zatamato, ze przestatem nawigzywac jakiekolwiek kontakty, przestatem sie uczy¢, bo po prostu tak mnie ten
pesymizm ogarniat”,

Janek, 15 lat

Powyzsze dos$wiadczenia - cho¢ niepowiazane bezposrednio z relacjami z przyjaciétmi - byty dla wielu oséb
z autyzmem zrodtem leku przed nawigzywaniem kontaktow z réwiesnikami, obaw przed odrzuceniem, a tak-
ze przyczyna obnizonej samooceny i depresyjnych nastrojow. W tym sensie stanowig one istotny kontekst
trudnosci badanych oséb w nawiazywaniu bliskich relacji z réwie$nikami.

4.2.3 Niepetnosprawnos¢

Okoto potowa uczestnikow wywiaddéw, ktérzy deklarowali, ze majg kolegdéw, wsréd swoich najblizszych
znajomych lub przyjaciét wymieniata osobe z jaka$ niepetnosprawnoscia, najczesciej zespotem Aspergera.
Dla dwéch oséb w wieku szkolnym najlepszymi kolegami byty osoby z rodzin imigrantéw, ktére - jak mozna
wywnioskowac z wypowiedzi badanych - przez stabsza znajomos¢ jezyka polskiego miaty problemy w relacjach
z rowiesnikami i rozumieniem materiatu szkolnego. We wszystkich tych przypadkach doswiadczane trudnosci,
poczucie osamotnienia i innosci tworzyty ptaszczyzne porozumienia, ktéra decydowata o zawarciu znajomosci.



Tak o poznaniu sie z kolega z niepetnosprawnoscig opowiadat 27-letni Adam:

LStwierdzitem, Ze on jest troche podobny do mnie, wtasnie, w sensie, ze ma problem. No wtasnie, ze tez
zagubiony, nie bardzo wie, nie bardzo wiemy, co chcemy robi¢ w zyciu. Chcemy sie rozwija¢, ale nie bardzo
jest gdzie. Rozmawiamy o swoich problemach, gramy w gry komputerowe. No bo i ja gram i on gra. Siedzimy
razem w internecie. (...) Rozmawiamy na temat naszych sytuacji, myslimy, co zrobic z tym, zeby jako$ dziatac,
szukamy réznych razem pomystow, typu osrodkéw, zeby mozna byto sie jako$ znalezé. Poniewaz obaj
wiemy, ze nigdy do pracy nie pdjdziemy i ze wzgledu na rézne swoje, nasze zachowania nikt pewnie nas
nie przyjmie. Ale razem szukamy czegos. Nie tolerujemy tego, ze siedzimy w domu, praktycznie caty tydzien
zamknieci, sami”.

Adam, 27 lat

Kolega byt dla Adama Zrédtem wsparcia i motywacji do pokonywania podobnych barier i probleméw, jakich
obaj doswiadczali. Podobienstwo w zakresie trudnosci komunikacyjnych - choé o réznym nasileniu - sprawiato
réwniez, ze tatwiej byto im zaakceptowac wzajemnie swoje nietypowe zachowania czy problemy z wypowia-
daniem sie. Jest to zbiezne z opowiesciami innych uczestnikéw badania, ktérzy méwili o wsparciu, jakiego
udzielajg sobie z kolegami i kolezankami z niepetnosprawnoscig - omawiajg codzienne sytuacje, zachecaja sie
do pokonywania lekéw, doradzajg, w jaki sposdb przeprowadzi¢ rozmowe o prace czy dojechaé w nowe miejsce.

Z drugiej strony, kolezenstwo czy przyjazn miedzy osobami z trudnosciami spotecznymi ma - zdaniem uczest-
nikdéw badania - swoje ograniczenia. Jak méwit Adam, jego kolega nie zawsze jest w stanie mu doradzic,
bo sam ma podobne problemy. Nie moze poméc mu réwniez w nawigzywaniu kontaktéw ani wychodzeniu
z domu - nie ,wyciagnie” go na miasto, do ludzi. Wreszcie, ograniczone zainteresowania jego kolegi i innych
znajomych z zespotem Aspergera czasami nudzg go i nie pozwalajg mu na rozwdj nowych pasji.

Podobnie zalety i wady posiadania kolegi z niepetnosprawnoscia widziat 33-letni Piotr, ktéry twierdzit, ze
tylko znajomi z zespotem Aspergera oraz ADHD s3 w stanie w petni zrozumie¢ i zaakceptowac jego osobe,
bez krytyki i poczucia wyzszosci.

r ")
,<Zainteresowania mamy takie, zeby w ogéle z kimkolwiek pogada¢, bo to jest niestety desperacja w tym
momencie, to jest co$ takiego, zeby zadzwoni¢ do kogo$, kto mniej wiecej rozumie i (...) jest ta nic
porozumienia, pomimo catkowitej losowosci, z takg osobg, ktéra mimo wszystko ma wspdlne przezycia,
jako$ inaczej sie rozmawia w tym momencie, inaczej sie cztowiek rozumie. (...) Osoba w podobnej sytuacji
rozumie kogo$, a syty gtodnego nie zrozumie tak naprawde. Czyli np. jesli chodzi o t3 mojg znajomg, ta
mtodszg, ona nie ma ADHD, wiec nie rozumie tego dlaczego ja nie pracuje, nie rozumie tego, dlaczego ja
siedze w domu i nie jestem taki aktywny”.

Piotr, 33 lata

. y

Piotr réwniez miat jednak swiadomos$¢ ograniczen zwigzanych z tymi kontaktami. Naleza do nich trudnosci
w rozwigzywaniu konfliktéw, bo zadna ze stron nie potrafi przyjaé perspektywy drugiej strony, a takze zbyt
szybkie wycofywanie sie w sytuacji problemowej. Wreszcie, Piotr miat poczucie, ze trudnosci spoteczne
zZnacznie zawezaja jego mozliwos¢ swobodnego doboru oséb, z ktérymi spedza czas i uniemozliwiajg mu
znalezienie kogo$, z kim miatby naprawde wspélne zainteresowania.
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,Zdarzaja takie sytuacje, kiedy np. nie mam, co wynika z ograniczonej ilosci ludzi wokdt mnie, nie mam takich
ludzi, ktérzy by mi naprawde pomagali w zyciu i dzielili pewne zainteresowania. To jest tatwe dla ludzi, ktorzy
majg ogromny wybor z ogromnej ilosci oséb, kiedy taki normalny, towarzyski cztowiek wpada na studia i on
od razu ma wybér od jasnej cholery, tak naprawde. | on moze sobie wyrzucac chrupki jak w supermarkecie
i dobrac sie z tym, z kim jest naprawde dopasowany”.

Piotr, 33 lata

4.2.4 Roznorodne potrzeby

Szes$¢ osbb, sposrdd uczestnikow wywiadow, ktére deklarowaty posiadanie przyjaciela, nie tworzyto jed-
norodnej grupy pod wzgledem opisywanych dos$wiadczen i potrzeb. Pierwsza z nich byt 18-letni Ignacy,
ktéry opowiadat o swoich trzech przyjaciotach - dwéch przyjaciétkach poznanych w gimnazjum oraz o rok
starszym, najlepszym przyjacielu - Michale - poznanym na imprezie. ,Zaprosit mnie na Facebooku, a ja sie
z nim umowitem nastepnego dnia. Poszliémy na pizze i do kina" - mowit o poznaniu sie z Michatem Ignacy.
Jak opowiadat Ignacy, spotyka sie on ze swoim przyjacielem $rednio dwa razy w tygodniu, chodzi z nim na
kebab, do klubu z konsolami do gier, oglada mecze pitki noznej i rozmawia. Ignacy opisywat Michata w bardzo
pozytywnym $wietle, czasem poréwnujac sie do niego, twierdzac, ze Michat lepiej od niego wyglada i - dzieki
swojemu charakterowi - nie ma zadnych probleméw. Tym samym czut, Zze to on jest strong w tej relacji, ktéra
prosi o wsparcie, za$ Michat mu je daje. Mimo tej asymetrii, Ignacy oceniat relacje z Michatem jako bardzo
satysfakcjonujaca i niezwykle wazna w swoim zyciu. Warto doda¢, ze w chwili przeprowadzania wywiadu
relacja ta trwata okoto rok, a jeszcze kilka lat wczesniej Ignacy byt ofiarg przesladowan w gimnazjum i czut
sie bardzo osamotniony. Dopiero po péjsciu do liceum, jak méwit: ,poczutem, Zze potrafie, ze moge”, czego
elementem byto odkrycie kontaktu z drugim cztowiekiem i rozmowy jako czego$, co daje mu site i co nazwat
w wywiadzie na temat zainteresowan swojg najwiekszg pasja.

Kolejne dwie osoby mozna opisac jako ,hiperspoteczne” w swoim sposobie nawigzywania kontaktow. 15-letni
Adrian twierdzit, ze ma ok. 60 znajomych, z ktérymi utrzymuje kontakt - w szkole, na osiedlu, z Facebooka
czy poznanych przy okazji realizacji najwiekszej pasji Adriana - fryzjerstwa. Z tego grona Adrian wyréznit 4-5
0s0b, ktére nazwatby przyjacidtmi oraz najlepszego przyjaciela - Grzeska. Jak opowiadat Adrian, spotykaja
sie codziennie, a do tego wiele godzin rozmawiaja przez telefon i internet. Opisywat swojego przyjaciela jako
bardzo podobnego do siebie we wszystkich niemal aspektach: ,zachowujemy sie bardzo podobnie, bardzo,
bardzo podobnie. Lubimy to samo robi¢. Mamy te same zainteresowania. Wchodzimy na te same strony na
internecie. Mamy taka sama komoérke”. Cho¢ niektére zachowania Grzeska Adrian postrzegat jako przekra-
czajace jego osobiste granice (np. przytulanie sie), to czut, Ze jako przyjaciel nie powinien robi¢ mu przykrosci,
wiec trudno byto mu odmawiac. Twierdzit jednak, ze jest bardzo zadowolony z tej relacji i nieprzecigzony
wieloscig kontaktow, jakie utrzymuje.

Watek aktywnosci spotecznych jako dominujacy temat wywiadu pojawit sie réwniez w rozmowie z 21-letnim
Konradem, ktéry juz podczas pierwszej rozmowy przedstawit sie jako osoba tamigca stereotyp osoby z auty-
zmem. ,Jest taki stereotyp, ze jest to osoba, ktéra nie ma przyjaciot, nie zadaje pytan, nie rozmawia z ludzmi,
jest cicha, jest zawsze w rogu”. Konrad postrzegat siebie jako przeciwienstwo tego opisu - osobe niezwykle
tatwo nawigzujaca kontakty, a takze tgczaca ze sobg ludzi czy nawet przetamujaca lek spoteczny u innych oséb
z autyzmem. Konrad opowiadat o swoich trzech przyjaciotach, w tym najlepszej przyjaciotce, ktora jest zarazem
jego dziewczyna. W opisie ich relacji Konrad koncentrowat sie przede wszystkim na przyjemnych, wspélnych
aktywnosciach, ktérych celem byto poprawienie nastroju jego przyjaciotki po catym dniu nauki i dobre spedzenie
czasu. Na podstawie dwdch wywiadéw zaréwno z Konradem, jak i Adrianem mozna powiedziec, ze w pewnym
sensie aktywno$¢ spoteczng mozna uznaé za specyficzne zainteresowania obu rozméwcow, ktére sg dla nich
zrodtem dumy i satysfakcji oraz stanowig wazny element ich tozsamosci.



Kolejne dwie osoby wyréznia fakt, ze wsréd swoich przyjaciét wymieniajg osoby z zespotem Aspergera. 14-let-
nia Kasia opowiadata o trzech przyjaciétkach poznanych w szkole oraz na spotkaniach grupy terapeutyczne;j.
W przeciwienstwie do pozostatych opisanych w tym podrozdziale oséb, Kasia dos¢ rzadko - rzadziej niz raz
w miesigcu - spotykata sie z przyjaciétkami poza szkota lub grupa terapeutyczng, a spotkania byty inicjowane
i organizowane przez mame dziewczynki. Kasia wyrazata satysfakcje ze swoich relacji, a jednoczesnie zwracata
uwage na dziwne zachowania swojej najlepszej przyjaciotki, fakt, ze to ona dominowata w ich relacji, a takze
w zbyt matym stopniu dzieli jej pasje. Wreszcie, Kasia przyznata, ze chciataby sie spotykaé z przyjaciotkami
czesciej niz obecnie i ze czasem czuje sie samotna. Jak sie zdaje, Kasia uzywata stowa ,przyjaciel” w znacze-
niu bardziej zblizonym do tego, co pozostali uczestnicy badania uwazali za kolezeristwo. Jest to jednak jeden
z nielicznych przyktadéow w przeprowadzonych wywiadach tak szerokiego potraktowania znaczenia stowa
»przyjaciel”.

Druga osobg opisujaca przyjazn z inng osobg z zespotem Aspergera byt 28-letni Patryk. Patryk poznat swojego
przyjaciela na forum internetowym dla oséb z zespotem Aspergera i po pewnym czasie zaczat kontaktowac
sie z nim przez internet kazdego dnia - za posrednictwem komunikatoréw internetowych i wideokonferenciji.
Byto to utatwione przez fakt, ze obaj pracowali przy komputerze, mogli wiec kontaktowac sie o dowolnej
porze dnia. Mimo ze nie mieszkali daleko od siebie, Patryk i jego przyjaciel zdecydowanie preferowali kontakt
za posrednictwem internetu, wiec spotykali sie na zywo tylko raz na dwa lata. ,Wole komunikacje asynchro-
niczng, bo na zywo to jest wieksze zaangazowanie i to jest tak, ze jak ten kolega siedzi obok, to gtupio jest
jak milczymy obaj przez pét dnia”. Komunikacja asynchroniczna pozwalata zatem obu stronom dopasowac
intensywnosc¢ kontaktu do swoich potrzeb i zwalniata z obowigzku ciggtego podtrzymywania konwersacji.
Jednoczes$nie Patryk wyrazat duzg satysfakcje z relacji z przyjacielem i opisywat jg jako bardzo wspieraja-
ca - od pomocy w znalezieniu pracy po omawianie codziennych spraw. Patryk wyrazat zarazem che¢ bycia
w relacji z osobg, z ktéra mogtby czesciej spotykaé sie na zywo - w relacji ze swoim obecnym przyjacielem
nie chciatby jednak nic zmienia¢.

Kontakt za posrednictwem internetu lub telefonu byt réwniez gtéwnym kanatem komunikacji 15-letniego
Btazeja z jego najlepszym przyjacielem, z tg jednak istotng réznica, ze osoba tg byt jego dziadek. Temat rodziny
to ostatni wyrdzniony w narracjach osob z autyzmem o przyjazni watek, ktéry zostanie oméwiony w kolejnym
podrozdziale.

Powyzsze szes¢ historii obrazuje ogromna réznorodnosc relacji z przyjaciétmi, jakie zawierajg osoby z auty-
zmem. Od dos¢ typowej relacji opisywanej przez Ignacego, przez niezwykle intensywne kontakty z wieloma
osobami Adriana i Konrada, po kontakt za posrednictwem internetu jako gtéwny - i zarazem w petni satys-
fakcjonujacy - sposdb komunikacji z przyjacielem.

4.2.5 Rodzina

Okoto potowa uczestnikéw badania stwierdzita, ze ze swoimi problemami zwraca sie w pierwszej kolejnosci
- albo wytacznie - do rodzicéw, najczesciej do mam. Jako ze wiekszos¢ badanych deklarowata, ze nie ma
przyjaciét, rodzic pozostawat jedyng osoba, ktéra mogta petnic¢ funkcje przyjaciela, a wiec - zgodnie z rozu-
mieniem uczestnikow badania - osoby, ktérej mozna sie zwierzy¢, zostaé¢ zrozumianym i bezwarunkowo
zaakceptowanym oraz otrzymadé wsparcie. Pokazuje to wypowiedz 25-letniego Aleksandra:

,Szczerze mowigc, mam wielu, bardzo wielu kolegdéw, znajomych, ale nie s3 to przyjaciele w petnym tego
stowa znaczeniu, nie sa to osoby, ktérym moégtbym wszystko powiedzieé. Jedyna taka osobg, jak na razie,
jest moja mama. (...) Z mama moge rozmawia¢ naprawde o wszystkim”.

Aleksander, 25 lat
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Réwniez opisywany na poczatku poprzedniego podrozdziatu Ignacy - choé bardzo zadowolony ze swojej
relacji z przyjacielem - przyznat, ze najbardziej swobodnie rozmawia mu sie z mamga, bo wie, ze nigdy go nie
wysmieje i zawsze czuje sie przez nig zrozumiany.

Cho¢ badani zgodnie twierdzili, ze cztonek rodziny moze by¢ jednoczesnie przyjacielem, rodzicéw opisy-
wali zwykle niezaleznie od przyjaciét, nawet jesli zdawali sie petni¢ bardzo podobne do przyjaciét funkcje,
a rozmowcy byli osobami dorostymi. W roli przyjaciot (obecnych lub przesztych) pojawiali sie natomiast
inni cztonkowie rodziny. Szczegélna w tym kontekscie jest historia 15-letniego Btazeja, ktéry jako swojego
najlepszego przyjaciela opisat swojego dziadka. Jak méwit, ,odkad pielegniarka mnie malutkiego data w rece
dziadka, tak od tej pory ta wiez istnieje i bedzie pewnie istniata”. Btazej opisywat dziadka jako jedyng osobe,
ktdra naprawde dzieli jego najwieksza pasje - tramwaje.

»1ylko on tak naprawde jezdzi ze mna przez cate miasto tramwajem. Mama tego nie cierpi, ale po prostu
udaje, ze lubi te pasje, a jak przyjdzie co do czego, to juz nie lubi (...) A dziadek jest z zawodu lotnikiem, ale
ma elektryke, to umie, no ja tez, bo przeciez tramwaj to sama elektryka jest, te starsze gtéwnie”.

Btazej, 15 lat

Podobnie jak opisywany w poprzednim podrozdziale Patryk, Btazej spotykat sie ze swoim dziadkiem bardzo
rzadko, gtéwnie w wakacje, poniewaz mieszkali oni w innych miastach. Jak ttumaczyt to Btazej, ,méj dziadek
nie lubi podrézy, on nie lubi zmian. Tak samo ja nie lubie zmian”. Btazej rozmawiat za to z dziadkiem przez
telefon - od p6t godziny do godziny - nawet cztery razy w tygodniu. Cho¢ nie byt to kontakt bezposredni, jego
forma zdaje sie dostosowana do potrzeb i preferencji obu stron. Rozmowy Btazeja z dziadkiem koncentrowaty
sie na codziennych sprawach oraz zainteresowaniach, zas w mniejszym stopniu na wsparciu emocjonalnym,
ktére Btazej - jak mowit - otrzymywat przede wszystkim od rodzicow.

Warto podkreslic, ze relacje rodzinne nie byty przedmiotem pytan w omawianych rozmowach, lecz byty spon-
tanicznie wprowadzane przez uczestnikéw badania w odpowiedzi na pytania dotyczace przyjazni. Cztonkowie
rodziny pojawiali sie w ich historiach jako przyjaciele lub w funkcji przyjaciét, zwtaszcza u oséb deklarujacych,
ze przyjaciot nie maja. Wreszcie, rodzice wystepowali jako gtowne zrédto wsparcia i zrozumienia - cho¢ nie-
co rzadziej - réwniez w zyciu dorostych oséb z autyzmem, a zatem relacje te pozostajg istotne réwniez po
okresie dojrzewania.



5. ZAtACZNIK METODOLOGICZNY

Wywiady pogtebione miaty charakter pét-ustrukturyzowany. Oznacza, ze to badacze dysponowali planem
wywiadu, ktéry zawierat badane obszary oraz propozycje pytan, jednak osoba prowadzaca wywiad starata
sie podazac za tokiem wypowiedzi osoby badanej. Dzieki temu mozliwe byto uchwycenie indywidualnych
doswiadczen oséb badanych, w tym tych ich aspektéw, ktorych nie dotyczyty wezesdniej zaplanowane pytania.

Plany obu wywiadéw byty przygotowane na podstawie przegladu literatury psychologicznej dotyczacej przy-
jazni i zainteresowan, a takze doswiadczen klinicznych oséb zaangazowanych w projekt.

Czes¢ dotyczaca zainteresowan zawierata nastepujace obszary tematyczne:

liczba i rodzaj zainteresowan; sposob spedzania wolnego czasu;

motywacja do podjecia zainteresowan; znaczenie zainteresowan dla osoby;
czestos$é i dtugos¢ wykonywania ulubionych aktywnosci;

kontekst spoteczny wykonywania ulubionych aktywnosci;

emocje towarzyszace aktywnosciom zwigzanym z zainteresowaniami;
zainteresowania i aktywnosci w perspektywie przysztosciowe;j.

Czes¢ dotyczaca przyjazni zawierata nastepujace obszary tematyczne:

definicja przyjazni i przyjaciela;

rozumienie relacji miedzy przyjaciétmi;

réznicowanie przyjaciela od kolegi, cztonka rodziny oraz partnera;
doswiadczenia zwigzane z przyjaciétmi obecnie i w przesztosci;

podstawowe informacje o przyjaciel: wiek, pte¢, dtugos¢ znajomosci,
miejsce poznania sie, czestotliwos¢ i miejsca spotkan;

postrzegane réznice i podobienstwa;

e formy kontaktéw z przyjacielem;

e poszukiwanie bliskosci i dawanie wsparcia przyjacielowi;

e emocje negatywne i konflikty w przyjazni;

e samotnos$¢;

e preferowane cechy przyjaciela; preferowane aktywnosci z przyjaciétmi;
e opinia na temat wolontariatu kolezenskiego; che¢ wziecia udziatu w projekcie.

Przeprowadzono pilotaz z udziatem 5 oséb z autyzmem i ich rodzicéw. Na tej podstawie wprowadzono stosow-
ne zmiany w tresci i strukturze wywiadu pogtebionego. Ze wzgledu na niewielka skale zmian wprowadzonych
na etapie pilotazu, zdecydowano o wtaczeniu osoéb z grupy pilotazowej do grupy wtasciwej.

W celu rekrutacji oséb badanych przygotowano materiaty promocyjno-informacyjne: ulotki, plakaty, teksty
informacyjne oraz strone internetowg, na ktérej utworzono formularz rekrutacyjny do badania. Nawigzano
kontakt z ok. 50 o$rodkami terapeutycznymi, organizacjami pozarzagdowymi, poradniami psychologiczno-
pedagogicznymi oraz szkotami z terenu Warszawy i okolic, w ktérych mogty przebywac osoby z autyzmem.
Przeprowadzono rowniez promocje badania w internecie, ze szczegélnym uwzglednieniem mediéw spotecz-
nosciowych. W efekcie stworzono baze ok. 30 oséb chetnych do udziatu w badaniu.

Ustalono nastepujace kryteria kwalifikacji do grupy: wiek minimum 14 lat (bez gornej granicy wiekowej); diagnoza
catoéciowych zaburzen rozwoju; lloraz Inteligencji w normie (tj. powyzej 70 pkt. 1l); dobre rozumienie mowy
i komunikatywna mowa czynna. Po wstepnej selekcji zgtoszen do wywiaddéw zaproszono 25 oséb.
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Badanie sktadato sie z trzech czesci. W celu dodatkowej weryfikaciji, czy iloraz inteligencji oséb badanych
miesci sie w zatozonych kryteriach, na pierwszym spotkaniu przeprowadzono skrécone badanie z uzyciem
czterech podskal Skali Inteligencji Wechslera dla Dorostych (WAIS-R) lub Skali Inteligencji Wechslera dla
Dzieci (WISC-R). Badania nie przeprowadzano, jesli osoba badana miata aktualne wyniki z uzyciem tej skali.
Druga, gtéwna czes$¢ stanowit wywiad pogtebiony na temat zainteresowan, trwajacy od 30 do 45 minut.
Czes¢ trzecig stanowita procedura eksperymentalna z uzyciem materiatéw wizualnych, ktéra zostanie opisana
w odrebnej publikacji.

Drugie spotkanie sktadato sie z wywiadu pogtebionego na temat przyjazni oraz drugiej procedury eksperymen-
talnej z uzyciem materiatéw wizualnych. Udziat w badaniu konczyt sie wreczeniem osobie badanej certyfikatu
udziatu oraz wynagrodzenia w wysokosci 50 zt.

Na podstawie wynikéw Skali Inteligencji Wechslera z dalszych analiz wytgczono 4 osoby, ktére uzyskaty wyniki
ponizej 70 pkt. Il w skali stownej. Z analiz wytaczono réwniez dwie inne osoby, z ktérych jedna odméwita
nagrywania rozmowy, a w przypadku drugiej wywiad byt mato zrozumiaty z powodu wspétwystepujacych
zaburzen stuchu i mowy. Do ostatecznych analiz wtgczono 19 oséb.

Przeprowadzono transkrypcje wszystkich wywiadéw, a nastepnie ich analize jako$ciowa, metoda analizy
tematycznej (Braun, Clarke, 2012). Do analiz uzyto programu MAXQDA 12.
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Stanistaw Kowalik

1. WPROWADZENIE

Uzupetnieniem dwéch opisanych juz badan - sondazu oraz wywiadéw pogtebionych z osobami z autyzmem
- byto trzecie badanie, przeprowadzone metoda zogniskowanych wywiadow grupowych, zwanych takze gru-
pami fokusowymi. Obie nazwy odnoszg sie do dwdch podstawowych cech tej metody - uczestnicy badania
dyskutuja ze sobg w grupach (przy wsparciu moderatora) oraz koncentrujg sie na konkretnym zagadnieniu.
Grupy fokusowe s3 obecnie czesto wykorzystywane w badaniach konsumenckich, podczas ktérych uczestnicy
wypowiadaja sie na temat konkretnych ustug lub produktéw, ale tez méwia o swoich potrzebach i preferen-
cjach. Jest to réwniez uznana metoda w badaniach spotecznych, pozwalajgca zrekonstruowac doswiadczenia
pewnej grupy osob, ukazujac zarazem jej wewnetrzne zréznicowanie.

Badanie ,Fokus na autyzm” miato na celu potaczenie obydwu zastosowan wywiadow grupowych. Po pierw-
sze, wolontariat kolezenski zostat potraktowany jako rodzaj ustugi dla oséb z autyzmem, ktérg jednak zywo
zainteresowani sg rowniez rodzice i terapeuci tych oséb. Wywiad grupowy miat dostarczy¢ opinii na temat tej
nowej w naszym kraju formy wsparcia oséb z autyzmem. Po drugie, interesowaty nas doswiadczenia rodzicow
w zakresie opieki, wsparcia i codziennego zycia z nastoletnimi i dorostymi osobami z autyzmem, ktére mogty
nie zosta¢ w petni zwerbalizowane w badaniu sondazowym. Uzupetnieniem dla doswiadczen rodzicéw w tym
obszarze byta perspektywa terapeutdéw, pracujgcych z osobami z autyzmem. Wywiad grupowy, oparty na
pytaniach otwartych i swobodnej dyskusji miedzy uczestnikami, wydawat sie dobrym narzedziem umozliwia-
jacym zestawienie tych dwéch punktéw widzenia.

Ze wzgledu na profil niniejszego raportu, w tym rozdziale opisany zostanie zwtaszcza drugi ze wspomnianych
obszaréw, dotyczacy doswiadczen rodzicéw i terapeutédw zwigzanych z opieka i wsparciem oséb z autyzmem.
Whioski z dyskusji na temat wolontariatu kolezenskiego jako specyficznej formy wsparcia oséb z autyzmem
zostang bardziej szczegdétowo opisane w przygotowywanym podreczniku Wolontariat kolezenski dla oséb
z autyzmem. Planowanie, organizacja i prowadzenie programu wsparcia rowiesniczego.



Uczestnicy i organizacja badania

2. UCZESTNICY | ORGANIZACJA BADANIA

Przeprowadzono trzy zogniskowane wywiady grupowe z udziatem rodzicéw i specjalistéw z doswiadczeniem
pracy z osobami z autyzmem. £acznie w spotkaniach wzieto udziat 27 rodzicéw oraz 8 specjalistdw. Srednia
wieku rodzicow wynosita 45, za$ specjalistéw - 41 lat. Zdecydowang wiekszo$¢ rodzicéw uczestniczacych
w badaniu stanowity matki (85%), w przypadku specjalistow kobiety stanowity 2/3 grupy. Dzieci rodzicow
uczestniczacych w badaniu (tj. osoby z autyzmem) byty w wiekszosci ptci meskiej (76%), w wieku od 3 do
25 lat ze $rednig wynoszaca 20 lat. Potowe bioracych udziat w wywiadach specjalistéw stanowili pedagodzy
specjalni, obecni byli takze psychologowie, psychoterapeuta oraz terapeuta zajeciowy. Szczegétowy sktad
wszystkich grup przedstawiajg tabele 2-4.

Tabela 2. Uczestnicy pierwszego zogniskowanego wywiadu grupowego.

RODZICE

Ptec i wiek rodzica | Wyksztatcenie | Zatrudnienie | Wiek i pte¢ osoby | Stopien

Z autyzmem samodzielnosci
1 Mezczyzna, 48 lat Wyzsze Niepracujacy = Mezczyzna, 21 lat Ca’rkowi_cie
’ ’ ’ samodzielny
2. Kobieta, 31 lat Wyzsze Pracujaca Kobieta, 3 lata Nlestamodzilqlna ..
w wiekszosci sytuacji
. k
3. Kobieta, 41 lat b.d. b.d. b.d. b.d. 157
. . . . Sporadycznie
4. Kobieta, 48 lat Wyzsze Pracujaca Mezczyzna, 10 lat wyMaga wsparcia
5. Kobieta, 54 lata Srednie Niepracujaca Mezczyzna, 24 lata Czesto wymaga
wsparcia
6. Kobieta, 48 lat Wyzsze Niepracujaca Mezczyzna, 25 lat Nlegamodz,lglny .
w wiekszosci sytuacji
7.  Kobieta, 36 lat Srednie b.d.

Mezczyzna, 9 lat Czesto wymaga

8. Mezczyzna, b.d. Wyzsze Pracujacy wsparcia
SPECJALISCI
9. Kobieta, 24 lata Pedagog specjalny

10. Mezczyzna, 41 lat Pedagog specjalny

11. Mezczyzna, 57 lat Pedagog specjalny

*  b.d. - brak danych.
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Tabela 3. Uczestnicy drugiego zogniskowanego wywiadu grupowego.

RODZICE

Stopien
samodzielnosci

Wiek i pte¢ osoby
z autyzmem

Ptec i wiek rodzica | Wyksztatcenie | Zatrudnienie

1. Kobieta, 50 lat

2. Kobieta, 42 lata

Pomaturalne/
licencjat

Srednie

Pomaturalne/

Pracujaca

Niepracujaca

Mezczyzna, 19 lat

Mezczyzna, 12 lat

Sporadycznie
wymaga wsparcia

Czesto wymaga
wsparcia

Sporadycznie

3. Kobieta, 31 lat . ) Pracujaca Mezczyzna, 4 lata .
licencjat wymaga wsparcia
4, Kobieta, 57 lat Srednie Pracujaca
’ Czest
Kobieta, 24 lata e o'wymaga
5. Mezczyzna, 47 lat Srednie Pracujacy wsparcia
Pomaturalne Czesto wymaga
6. Kobieta, 30 lat . .u / Pracujaca Mezczyzna, 4 lata € .wy &
licencjat wsparcia
Catkowicie
7. Kobieta, b.d. Wyzsze Pracujaca Mezczyzna, 22 lata .
samodzielny
158
. Czest
8. Kobieta, 42 lata Srednie Niepracujagca Mezczyzna, 16 lat 7 o.wymaga
wsparcia
SPECJALISCI
9.  Kobieta, 28 lat Psycholog

10. Kobieta, 58 lat

11. Kobieta, 32 lata

pedagog specjalny

terapeuta zajeciowy
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Tabela 4. Uczestnicy trzeciego zogniskowanego wywiadu grupowego.

RODZICE

Ptec i wiek rodzica | Wyksztatcenie | Zatrudnienie | Wiek i pte¢ osoby Stopien
z autyzmem samodzielnosci

Niesamodzielny

1. Kobieta, 35 lat wyzsze niepracujagca  Mezczyzna, 4 lata w wiekszosci
sytuacji
Catkowicie
2. Kobieta, 44 lata wyzsze racujaca Mezczyzna, 15 lat .
v 3 1 B samodzielny
3. Mezczyzna, 57 lat wyzsze pracujacy

Czesto wymaga
Mezczyzna, 16 lat ¢ ymag

. i . . . wsparcia
4, Kobieta, 55 lat $rednie niepracujaca
Czasami wymaga
5. Kobieta, 39 lat wyzsze pracujaca Mezczyzna, 10 lat . e
wsparcia
. ! ] Kobieta, 9 lat oraz Czasami wymagaja
6. Kobieta, 46 lat . .
obieta 2 wyzsze practjaca Kobieta, 7 lat wsparcia
. . . . . Czasami wymaga
7. Kobieta, 42 lata wyzsze niepracujagca  Kobieta, 16 lat Y

wsparcia

SPECJALISCI

8. Kobieta, 28 lat terapeutka (w trakcie studiow)

9. Kobieta, b.d. psycholog, psychoterapeuta

Dwa ze spotkan odbyty sie w Akademii Wychowania Fizycznego w Poznaniu, a jedno na Wydziale Psychologii
Uniwersytetu Warszawskiego. Wszystkie spotkania trwaty ok. 120 minut i byty prowadzone przez moderatora,
ktory organizowat dyskusje grupowa wokét trzech tematow:

1. Najakie trudnosci zwigzane z posiadaniem dziecka z autyzmem napotykaja ich rodziny?

2. W jakim zakresie i w odniesieniu do jakich trudnos$ci moze by¢ wskazane wykorzystanie wolontariatu
kolezenskiego jako formy pomocy osobie z autyzmem i jej rodzinie?

3. W jaki sposéb nalezy organizowa¢ wolontariat kolezenski dla oséb z autyzmem, aby jego dziatalnos$¢
byta skuteczna?

Przebieg dyskusji zostat nagrany na dyktafon, a nastepnie poddany transkrypcji i analizie jakosciowej, ktérej
wyniki sg przedstawione w dalszej czesci tego rozdziatu. Bardziej szczegétowe informacje na temat procedury
badawczej znajduja sie w Zataczniku metodologicznym na stronie 164.
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3. DOSWIADCZENIARODZICOW ITERAPEUTOW OSOBZAUTYZMEM

W odniesieniu do trudnosci doswiadczanych przez osoby z autyzmem i ich rodziny wyrdzniono trzy naj-
wazniejsze watki, pojawiajace sie we wszystkich przeprowadzonych wywiadach z rodzicami i terapeutami:
(a) samotnos¢ i odrzucenie oséb z autyzmem przez rowiesnikow, (b) nadmierna zaleznos¢ nastolatkow
i dorostych z autyzmem od rodzicéw oraz (c) negatywne doswiadczenia oséb z autyzmem i ich rodzicow
w kontakcie z otoczeniem spotecznym, w tym ze specjalistami opieki zdrowotnej i nauczycielami. Ponadto,
cho¢ rodzice rzadko spontanicznie podejmowali ten temat, na jednym ze spotkan zidentyfikowano (d) nega-
tywne doswiadczenia i pesymistyczne oczekiwania rodzicow w zwigzku z praca zarobkowa dorostych oséb
z autyzmem. Te cztery watki, a takze inne poruszane problemy, zostang kolejno oméwione.

3.1 Odrzucenie oséb z autyzmem przez réwiesnikow

Najczesciej pojawiajacym sie watkiem we wszystkich trzech grupach byta samotnos¢ oséb z autyzmem i ich
odrzucenie przez grupe rowiesnicza. W przeciwienstwie do innych problemow, ktére byty bardziej specyficzne
dla wieku, poziomu funkcjonowania czy otrzymywanego wsparcia, problem samotnosci byt poruszany przez
rodzicéw oséb w kazdym wieku i o r6znym poziomie samodzielnosci. Rodzice czesto podkreslali, ze ich dzieci
chciatyby nawigzywac kontakty z kolegami, ale czesto robig to w sposéb nieakceptowany przez rowiesnikéw
lub - spotykajac sie z odrzuceniem - wycofuja sie. Przyktadem jest ponizsza wypowiedZ matki nastolatka
Z autyzmem:

,M0dj syn ma 16 lat, chodzi do gimnazjum, do drugiej klasy i dla mnie najwiekszym problemem jest to, ze on
nie ma zadnych przyjaciot. Czas spedza ze mng i na zajeciach, ktére mu zorganizuje, czy tam, dokad razem
pojdziemy, ale w szkole nie nawigzuje kontaktéw. Mysle, ze on bardzo chciatby, ale jest jeszcze bardzo
infantylny, dziecinny i czasem chce zwréci¢ na siebie uwage nieodpowiednimi zachowaniami, na przyktad
zabierajgc komus rzeczy i uciekajgc. Jest za to jest bity przez kolegéw. | to jest dla mnie obecnie najwiekszym
problemem”.

Rodzic

Podobnie wypowiadali sie terapeuci pracujgcy z osobami z autyzmem:

,Chciatbym potwierdzi¢ problem samotnosci oséb z autyzmem, ktére nie moga znalez¢ przyjaciét, nie moga
znaleZ¢ ludzi poza kregiem o0sob ze spektrum autyzmu, ktérzy by ich zaakceptowali. Moi dorosli bardzo cierpig
z tego powodu i to jest dla nich najtrudniejsze. Nawet jak poznajg jakiego$ kolege czy kolezanke z zewnatrz,
to znajomos¢ trwa krétko, dlatego ze trudno$c ich zachowan albo przeraza, albo nie jest do zaakceptowania
- i zostajg odrzuceni”.

Terapeutka

,10 jest problem samotnosci, ktérg rodzice bardzo czesto probujg wypetnic, wypetnic te luki. Dostrzegam to
u bardzo wielu dzieci - niezwykta, totalng samotnos¢, samotnos¢ komputerowa, samotnos¢ bez przyjaciot,
bez towarzystwa, bez tych wszystkich rzeczy”.

Rodzic i terapeutka




Doswiadczenia rodzicéw i terapeutdw osdb z autyzmem

Rodzice 0sdb uczeszczajacych do szkdét masowych opowiadali, Zze ich dzieci czesto sg nekane przez rowiesni-
kow. Nekanie to przyjmowato forme nie tylko stownej czy fizycznej przemocy, ale tez celowego wywotywania
u osoby z autyzmem zachowan nieakceptowanych spotecznie, na przyktad powtarzania wulgaryzméw, aby
wpedzi¢ ja w ktopoty. Z kolei rodzice ucznidéw szkot specjalnych (w tym szkét dla oséb z autyzmem) zwracali
uwage, ze ich dzieci majg niewielki kontakt z rozwijajgcymi sie typowo rowiesnikami, a wtasnie w otoczeniu
tych ostatnich - o ile sg przyjaznie nastawieni - osoby z autyzmem najszybciej rozwijajg umiejetnosci spo-
teczne. Reasumujac, zdaniem rodzicéw, zaden rodzaj edukacji nie tworzy obecnie sprzyjajgcych warunkéw
do socjalizacji ich dzieci i rozwijania przyjazni z rowiesnikami.

Rodzice deklarowali, ze podejmujg réznorakie wysitki, aby poméc swoim dzieciom w nawigzywaniu kontak-
téw. Czesto majg jednak poczucie osobistej porazki, gdy to sie nie uda. O ile rodzice mtodszych dzieci moga
jeszcze zacheci¢ czyms rowiesnikdw swojego dziecka do kontaktu czy zorganizowaé spotkanie w domu, to
rodzice nastolatkow i dorostych czuja, ze nie majg narzedzi, aby im poméc. Dalsze organizowanie im zycia
towarzyskiego zdaje sie rodzicom nieadekwatne, a takze Zle widziane ze strony rodzicéw innych dzieci.

,[Synowi] brakuje wtasnie relacji z réwiesnikami (...). Widze, ze go ciagle do dzieciakéw (...), na placach zabawach
czy wyjazdach itd., ale ma réwniez mndéstwo stymulacji, pokrzykuje, zachowuje sie inaczej i to widac. Dzieci
ogladajg go troszke jak takiego dziwolaga i nie podchodza. Ja musze je czyms przekupic, (...) ale to udawato sie,
jak miat dwa, trzy latka. W tej chwili jest trudno. | on z tymi swoimi stymulacjami, pokrzykiwaniem powoduje,
ze dzieciaki sie od niego odsuwaja. (...) Wiem, ze Michatowi * co$ umyka. Cudownie by byto, gdyby miat
jakiego$ przyjaciela, to by byto duzo powiedziane. Nie méwie, ze to musi by¢ rownolatek, ale zeby to byt kto$
inny oprécz terapeuty czy oprécz rodzica”.

Rodzic

Po serii porazek czesto zaréwno rodzic, jak i osoba z autyzmem wycofujg sie z dalszych préb inicjowania
znajomosci, co obrazuje ponizsza wypowiedz ojca nastolatka z autyzmem:

,Syn nie ma zadnych relacji z rowiesnikami, z kolegami, tyle co przez internet, przez skype’a. Nawet w szkole ma
z nimi bardzo staby kontakt, czes$¢ lekcji przesypia, na korytarzu zupetnie izoluje sie od kolegéw. Probowatem
organizowac spotkania, zrobilismy mu imieniny, przyszto pare dzieci. Przez pierwsze p6t godziny sie z nimi
bawit, a potem poszedt do swojego pokoju i czytat ksigzke - dzieci zostaty same, nudzity sie. Na nastepne
imieniny juz nikt nie przyszedt, byto mu bardzo przykro, bo wszystko byto przygotowane. | on tak zapada
sie w sobie, cierpi z powodu tej samotnosci. Najpierw pytat: ,tato, czemu mnie nikt nie zaprasza”, a pézniej
powiedziat: ,to wiesz co, ja bede po prostu samotny” i konsekwentnie to realizuje”.

Rodzic

Wreszcie, barierg w udzieleniu wysokofunkcjonujgcym nastolatkom i dorostym z autyzmem wsparcia jest
ich rosnaca nieche¢ zaréwno do relacji kolezenskich, jak i pomocy specjalistow. Niekiedy ta nieche¢ wiaze
sie z postawag wyzszos$ciowa, krytyczng wobec otoczenia, ktéra - w opinii terapeutéw - jest forma obrony
przed doswiadczeniem samotnosci. Czesto taka postawa tgczy sie tez z niskg akceptacjg diagnozy autyzmu
lub zespotu Aspergera u 0séb z tym zaburzeniem.

Imiona oséb wystepujacych w opisach zostaty zmienione.
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3.2 Nadmierna zalezno$¢ mtodziezy i dorostych oséb z autyzmem od
rodzicow

Rodzice, ktérzy wzieli udziat w badaniu, czesto wyrazali przekonanie, Ze jest ich ,za duzo” w zyciu ich dora-
stajgcych dzieci, co rodzi wiele konfliktéw o zakres ich autonomii i samodzielnosci. Rodzice majg zarazem
Swiadomosc, ze bez ich wsparcia osoba z autyzmem nie poradzitaby sobie z zyciowymi wyzwaniami. Obrazuje
to ponizsza wypowiedz osoby bedacej zarazem rodzicem i terapeutka:

»+Rozmawialismy z kilkoma osobami z zespotem Aspergera na temat ich stosunku do matki. | wiele oséb
odpowiedziato, co mnie bardzo zaskoczyto: ,presja; za duzo chce; za duzo jej mam; nie chce jej”. Przy czym
modwie o matkach, ktére, z mojego punktu widzenia, dawaty duzo swobody (...), a i tak te osoby odczuwajg
nasza obecnosc jako opresyjna. To jest taki paragraf 22, ze z jednej strony osoby z zespotem Aspergera
nie s3 na tyle samodzielne, zeby niezaleznie funkcjonowac, wiec wymagajg naszej opieki, a tak naprawde,
gdy dochodza do pewnego etapu, one chciatyby by¢ samodzielne. A wiece z jednej strony nie moga by¢
samodzielne, a z drugiej juz nie chca nas”

Rodzic i terapeutka

Zdaniem terapeutéw, osoby z autyzmem odczuwajg duzg presje ze strony rodzicow - czesto majg one poczu-
cie, ze oczekuje sie od nich wiecej, niz s3 one w stanie zrobié. W opinii terapeutdw akceptacja przez rodzicéw
trudnosci ich dziecka jest czesto pozorna, powierzchniowa, a rodzice wcigz - zwykle podswiadomie - maja
oczekiwania, jak wobec osoby rozwijajacej sie typowo:

,Problemem dla rodziny, moim zdaniem, jest gteboka $wiadomos$¢ zaburzenia swojego dziecka, a przy tym
ogromne oczekiwania, ze to sie zmieni, i frustracja - bo to sie nie zmieni. (...) [W kontakcie ze mna] rodzice
ujawniajg rozczarowanie, ze ,myslatem, ze juz bedzie dobrze, Ze mam ten etap za sobg, a tu wracajg problemy”.
| nawet takie telefony: ,zréb co$ z nim, bo ja juz nie moge, bo bede go musiata wyrzuci¢ z domu”. A z drugiej
strony dzieciaki méwia: ,oni ciggle od nas czegos chca, czegos, czego my nie mozemy zrobic, czegos, czego
nie mozemy osiggnac. Na przyktad mama chce, zebym ja natychmiast i punktualnie wyszedt z domu, a ja nie
moge, bo ja musze jeszcze cztery razy tupnaé, ja musze jeszcze piec¢ razy dojs¢ do telewizora i go dotknaé
palcem, i dopiero wtedy moge wyjs¢. A ona czeka i mowi: ,moéwitam ci juz 15 minut temu, ze bedziemy
wychodzié. Trzeba byto to zrobi¢ wczesniej”. Ale on tego nie zrobi, bo on to zrobi wtasnie wtedy, kiedy ona go
zawota. A wiec oni méwia: ,mama wie przeciez, ze ja mam to zaburzenie i Ze ja musze to zrobi¢, wiec czemu
oczekuje, Ze ja wyjde natychmiast?”,

Terapeutka

Cho¢ relacja rodzicow z osobami z autyzmem jest bardzo bliska i czesto to rodzice s ich gtéwnymi towarzysza-
mi w zyciu codziennym, jest ona zarazem nasycona negatywnymi emocjami. Jednoczesnie rodzice zauwazaja,
ze ich dzieci znacznie lepiej reagujg na pomoc i wsparcie ze strony osob spoza rodziny:

,Mam 24-letnig corke, ktéra jest na takim etapie, ze juz nie jest dzieckiem, a zupetnie nie jest w stanie
samodzielne funkcjonowac. | jakiekolwiek proby z mojej strony czy ze strony meza préoby pomocy jej budza
W niej agresje. Zupetnie inaczej przyjmuje pewne stowa, wskazéwki czy rady od oséb obcych niz od nas”.

Rodzic




Rodzice mowili tez o zmeczeniu, jakie odczuwajg w zwigzku z wieloletnim uczeniem swoich dzieci umiejet-
nosci spotecznych, z poczuciem, ze ich wysitki przyniosty mniejsze efekty niz oczekiwali. Owo zmeczenie
czesto przeradza sie w rezygnacje i zaprzestanie inicjowania kolejnych sytuacji spotecznych, ktére mogtyby
by¢ pomocne dla ich dzieci.

3.3 Negatywne doswiadczenia w kontakcie z otoczeniem spotecznym

Rodzice 0s6b z autyzmem, ktérzy wzieli udziat w badaniu, opowiadali réwniez o tym, ze wielokrotnie stykali sie
Z niezrozumieniem i negatywnymi reakcjami otoczenia spotecznego, wtaczajgc w to specjalistéw opieki zdro-
wotnej i edukacji. Mimo ze dyskusje grupowe dotyczyty przede wszystkim obecnych doswiadczen rodzicéw,
czesto wracali oni do etapu diagnozy, ktéry dla wielu z nich byt niezwykle trudnym okresem. Rodzice méwili,
ze czesto styszeli od pediatréw, ze nie ma powodéw do niepokoju lub wrecz, ze to sami rodzice powinni uda¢
sie do psychiatry. Dla tych rodzicéw byt to okres walki o postawienie dziecku prawidtowe]j diagnozy, a zara-
zem obrona wtasnej wartosci jako rodzica. Rodzice zwracali rdwniez uwage na stabe przygotowanie kadry
szkot integracyjnych, w ktérych - wedle ich opinii - czesto etykietka ,,autyzm” przypisana dziecku wigze sie
z pewnym szablonowym postepowaniem, niedopasowanym do indywidualnych potrzeb dziecka. W wypo-
wiedzi jednego z rodzicédw pojawit sie natomiast pozytywny przyktad punktu przedszkolnego, niemajacego
charakteru integracyjnego, w ktérym koncentracja wychowawczyn na dziecku oraz zachecanie innych dzieci
do inicjowania kontaktow spotecznych z dzieckiem z autyzmem przyniosty pozytywne efekty.

Rodzice zwracali tez uwage na liczne stereotypowe przekonania na temat autyzmu - ze osoby z autyzmem sa
agresywne, ze s3 ,genialnymi idiotami”, jak w stynnym filmie ,Rain Man”, Zze nie lubig sie przytula¢. Z drugiej
strony, cze$¢ uczestnikéw dyskusji zwracata uwage, ze negatywnych czy krzywdzacych reakcji na nietypowe
zachowania ich dzieci jest coraz mniej, a rodzice - czesto dos$wiadczeni podwazaniem ich kompetencji rodzi-
cielskich juz na etapie diagnozy - bywajg przeczuleni na tego typu sygnaty:

"Wydaje mi sie, ze czasami jest to kwestia percepcji. Jedno [wydarzenie] jest na tyle bolesne, ze rozlewamy
je jak bardzo wielka katuze. Wydaje mi sie, Ze mozna zobaczy¢ wiele osob, ktére dziwacznie sie zachowuja
w autobusie i oczywiscie czasami zdarzaja sie komentarze, ale o wiele czesciej sie one nie zdarzaja (...). O wiele
wiecej jest dobrego. To nie jest tak, ze ludzie nadal patrza krzywo na osobe, ktéra inaczej sie zachowuje. Jest
wrecz odwrotnie - ludzie sie usmiechajg, pomagajg, zagaduja, natomiast raz na jaki$ czas - ale to znowu
dotyczy kazdego z nas - zdarzy sie co$ nieprzyjemnego”.

Rodzic i terapeutka

W odpowiedzi na te uwage niektorzy rodzice zauwazali, ze ich samych nigdy nie spotkata zadna przykra
reakcja w zwiazku z posiadaniem dziecka z autyzmem, co $wiadczy o zréznicowaniu doswiadczen rodzicow
w tym obszarze.

3.4 Doswiadczenia zwigzane z praca

Doswiadczenia zwigzane z pracg zawodowa nie pojawiaty zbyt czesto w spontanicznych wypowiedziach
rodzicéw i terapeutédw, mimo ze praca jest z pewnoscig wazng czescig oczekiwan spotecznych wobec oséb
dorostych, a takze warunkiem ich usamodzielnienia. Gdy temat ten zostat poruszony przez moderatora na dru-
gim ze spotkan, okazato sie, ze zaréwno terapeuci, jak i rodzice maja bardzo pesymistyczng wizje zatrudnienia
nawet wysokofunkcjonujacych oséb z autyzmem lub negatywne doswiadczenia z tym zwigzane. Perspektywa
znalezienia przez ich dzieci pracy wydaje sie rodzicom zbyt odlegta lub wrecz niemozliwa, by znajdowata sie
wsrdd aktualnie wymienianych przez nich probleméw.
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OGOLNOPOLSKI SPIS AUTYZMU

Dyskusje na temat pracy rozpoczeli rodzice Magdy - dorostej, wysokofunkcjonujgcej kobiety z autyzmem,
ktdra podjeta trzy rézne prace: w barze szybkiej obstugi, w stotéwce oraz magazynie. Jak opowiadali rodzice,
mimo $wietnych wynikéw w szkole, Magda nie umiata przystosowac sie do wymagan miejsca pracy - nie byta
samodzielna w wykonywaniu zadan, czekata na wydanie konkretnych polecen, tatwo dekoncentrowata sie,
a do tego zachowywata sie czasami w sposdb budzacy konsternacje u klientow:

,Magda zupetnie nie potrafita przystosowac sie do tego, czego oczekiwali od niej inni. Na przyktad zjadata
resztki po klientach. (...) Byta gtodna, wiec przed przerwa potrafita sta¢ nad ludzmi, ktérzy jedli i patrze¢ im
w talerze. Oczywiscie ludzi to denerwowato, wiec méwili jej, zeby odeszta”.

Rodzic

Jak jednak zauwazyta terapeutka znajaca Magde, osoby z autyzmem potrzebuja czesto duzo czasu na ada-
ptacje do nowego miejsca i nowych wymagan. O ile system szkolny gwarantuje pewna stabilno$¢ $srodowiska,
ktéra pozwala na takg adaptacje, to w pracy okres prébny jest zwykle o wiele za krétki dla oséb z autyzmem
- i zwykle konczy sie ich zwolnieniem:

Magda przez 18 lat chodzenia do szkoty uczyta sie czegos, pewnego procesu - chodzenia do szkoty, odrabiania
lekcji, zdobywania wiedzy - ale tez spotecznie poznawata ten $wiat jako pewien system ,bycia-zycia”. Praca to
jest dla niej kolejne 18 lat, zeby dojs$¢ do tego poziomu biegtosci”.

Terapeutka

Ponadto, rodzice krytycznie odnosili sie do organizacji Zaktadéw Pracy Chronionej - nieprzystosowanych
do zatrudniania oséb z autyzmem:

»Rodzic: Firmy, ktére sg pod szyldem Zaktadéw Pracy Chronionej tak naprawde nie sg Zaktadami Pracy
Chronionej, dlatego ze nie ma tam ani jednej osoby, ktdra wykazatyby minimum cierpliwosci i data Magdzie
czas. (...) Magda krzykneta raz na widok wozka widtowego w drukarni i juz byta wezwana na rozmowe: ,Pani
tu juz wiecej pracowac nie bedzie”. | tak samo byto w stotéwece.

Moderator: Czy ci pracownicy byli przygotowani?

Rodzic: Teoretycznie tak, ale nie ma jednak zrozumienia dla tej innosci, dla tego, ze ona moze sie zachowywac
inaczej, nie tak jak Pan czy ja, widzac wozek widtowy, tylko krzykna¢, bo sie wystraszy”.

W dalszej dyskusji uczestnicy badania ktadli wiekszy nacisk na potrzebe przystosowania srodowiska pracy
do potrzeb oséb z autyzmem. Jest to odwrdcenie logiki obecnego systemu edukacji i terapii, ktéry ma na
celu przede wszystkim przygotowanie osoby z autyzmem do wymagan miejsca pracy. Zdaniem uczestnikéw
wywiadéw, system ten jest nieskuteczny, bo prébuje sprawic, zeby osoby z autyzmem zachowywaty sie tak,
jak osoby neurotypowe.

Najwazniejsze wnioski dotyczace tego obszaru mozna podsumowacé nastepujaco:

e $rodowisko pracy i pracownicy musza by¢ odpowiednio przygotowani, pod katem potrzeb konkretnej
osoby,

e praca powinna by¢ nauczana w srodowisku pracy, a nie w ,warunkach laboratoryjnych”, czyli np.
os$rodku terapeutycznym,
rodzaj pracy powinien by¢ dostosowany do konkretnej osoby,
praca powinna by¢ powtarzalna,



e wymagania wobec pracownika powinny by¢ state i prezycyjnie okreslone,

e najlepiej, aby praca nie wymagata kontaktu z duzg liczbg nowych oséb,

e wspieranie zawodowe w trybie projektowym jest nieskuteczne - wsparcie powinno trwaé przez cate
zycie osoby, choc¢ jego forma i intensywnos$¢ mogg sie zmienia¢,

e dla wielu oséb pomocne moze by¢ wsparcie asystenta w Srodowisku pracy, ale w przypadku osdb
wysokofunkcjonujacych, czesto majg one trudnosé¢ w zaakceptowaniu takiej pomocy.

Warto dodaé, ze wsréd najwazniejszych cech sprzyjajgcych podjeciu pracy uczestnicy badania wymienili
umiejetnosci komunikacyjne oraz zdolnos¢ do koncentracji na zadaniu. Wedtug ich opinii, iloraz inteligenciji
w wielu zawodach moze miec¢ za$ znaczenie drugorzedne.

3.5 Inne problemy

Choc wiekszos¢ wypowiedzi rodzicéw i terapeutdw koncentrowata sie wokét opisanych juz obszaréw, w trakcie
dyskusji pojawiato sie rowniez wiele innych watkéw. Rodzice mtodszych dzieci zwracali uwage na nieprze-
widywalnos$¢ zachowania, impulsywno$¢ lub bardzo emocjonalne reakcje oséb z autyzmem, ktére wywotuja
u rodzicéw ciagty niepokdj o to, co moze sie wydarzy¢ - zwtaszcza, kiedy rodzicéw nie ma w poblizu. Innym
wymienianym problemem byty trudnosci z zasypianiem, a takze gtosne zachowanie, zwykle zwigzane ze
specyficznym wyrazaniem emocji przez osoby z autyzmem.

Warto natomiast zauwazy¢, ze stosunkowo niewiele miejsca rodzice i terapeuci poswiecili tematyce relacji
romantycznych (zwiazkow) oraz seksualnosci, mimo ze wiekszo$¢ z nich stanowili rodzice i terapeuci oséb
w wieku nastoletnim i dorostym. By¢ moze z uwagi na duza zaleznos¢ oséb z autyzmem od rodzicéw, rodzice
postrzegajg swoje dzieci jako mtodsze, niz s3 w rzeczywistosci, i nie dostrzegaja u nich potrzeb seksualnych.
Mozna tez przypuszczad, ze grupowy charakter dyskusji zniechecit rodzicow do poruszania tego wrazliwego
i trudnego dla wielu z nich tematu.
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4. CELE | ORGANIZACJA WOLONTARIATU KOLEZENSKIEGO

4.1 Kolezenski, a nie terapeutyczny, charakter relacji

Rodzice wielokrotnie podkreslali, ze ich dzieci znacznie lepiej reagujg na wsparcie ze strony rowiesnikow, niz
ze strony specjalistdow czy samych rodzicow. Im starsze i bardziej samoswiadome osoby z autyzmem, tym
trudniej im zaakceptowac pozycje kogos, kto jest zalezny od innych i kto wymaga pomocy ze strony specja-
listéw w czyms, co ich rowiesnikom przychodzi bez trudu. Rodzice moéwili o problemach w zaakceptowaniu
przez ich dzieci pomocy asystenta zaréwno w domu, jak i w szkole i pracy. Dlatego niektérzy z nich przedsta-
wiali asystentow jako przyjaciot rodziny, ,przyszywane” ciocie i tym podobne, nawet jesli w rzeczywistosci
wyptacali im wynagrodzenie.

Jednoczesnie, zdaniem rodzicéw, najwieksze korzysci w rozwoju spotecznym przynosity ich dzieciom relacje
z rowiesnikami, a same osoby z autyzmem byty do nawigzywania tych relacji wewnetrznie zmotywowane.
Jedna z matek przytoczyta przyktad 4-letniej dziewczynki, ktéra nawigzata relacje z jej synem z zespotem
Aspergera w przedszkolu. Jak twierdzita mama chtopca, relacja z nig byta dla niego waznym powodem cho-
dzenia do przedszkola, nawet w tych dniach, w ktérych nie miat na to ochoty. Inny rodzic przytaczat przyktad
programu wolontariatu kolezenskiego zorganizowanego lokalnie w szkole podstawowej, w ramach ktérego
dzieci (ochotnicy) z czwartych i pigtych klas byty dobierane w pary z dzie¢mi z zeréwki i pierwszej klasy
i spedzaty z nimi czas w $wietlicy oraz w domach. Ponownie, nie tylko rodzic bardzo pozytywnie oceniat ten
program, ale tez twierdzit, ze jego dwie corki z autyzmem uwielbiajg kontakt z tak poznanymi kolezankami
i czekaja na jego kontynuacje w kolejnym roku szkolnym. Wreszcie, jeden z terapeutéw opowiadat, jak, przy
jego wsparciu, dwom chtopcom z autyzmem udato sie nawigzac relacje opartg na wspélnych zainteresowa-
niach, ktéra stopniowo byta coraz bardziej samodzielnie przez nich podtrzymywana - chtopcy kontaktowali
sie ze sobg i zapraszali sie do domu.

Te przyktady kontrastujg z doswiadczeniami rodzicéw, opisanymi w poprzedniej sekcji, z ktérych wynika,
ze rodzicom niezwykle trudno zainicjowac relacje kolezeniska miedzy ich dzieckiem a jego rowiesnikiem.
W powyzszych przyktadach to nauczyciel lub terapeuta inicjowali takie relacje, co swiadczy o tym, ze by¢
moze przedstawiciele instytucji sg w lepszej pozycji do organizowania programoéw wolontariatu kolezenskiego.
Instytucje edukacyjne czy terapeutyczne majg bowiem bezposredni dostep do potencjalnych wolontariuszy,
a takze wzbudzajg zaufanie ich rodzicéw. Przedstawiciel instytucji pozostaje tez w bardziej symetrycznych
relacjach z osobg z autyzmem i wolontariuszem, wiec tatwiej mu petnic role mediatora i posrednika miedzy nimi.

Wreszcie, rodzice podkreslali wage autentycznego zaangazowania i otwartosci réwiesnikow, ktorzy petniliby
funkcje wolontariuszy. W przeciwienstwie do specjalistow, réwiesnicy nie patrza na kolege z autyzmem przez
pryzmat zaburzenia, nie s tez sceptyczni co do mozliwosci oséb z autyzmem. Dlatego istotne jest zachowanie
tej otwartej postawy u wolontariuszy, a unikanie uczynienia z nich specjalistow, np. poprzez intensywne szko-
lenia. Do tej ostatniej kwestii powrdcimy w podrozdziale dotyczacym organizacji wolontariatu kolezenskiego.

4.2 Cele wolontariatu kolezenskiego

W $wietle probleméw doswiadczanych przez osoby z autyzmem i ich rodzicéw, uczestnicy badania widzieli
wolontariat kolezenski przede wszystkim jako szanse na nawigzanie przez osoby z autyzmem satysfakcjonu-
jacych relacji kolezenskich. Osoby z autyzmem doswiadczajg gtebokiego osamotnienia, a pomoc rodzicow
i specjalistéw jest dla nich niewystarczajaca, a czesto wrecz przez nie odrzucana. Rodzice podkreslali tez role
aktywnosci poza domem, ktére mogtyby poméc osobom z autyzmem usamodzielni¢ sie w zakresie poruszania
sie po miescie. Ponadto, rodzice - zwtaszcza oséb nizej funkcjonujacych - widzieli korzysci ptynace z udziatu
ich dziecka w wolontariacie dla siebie samych. Kilka godzin w tygodniu wolnych od obowiazkéw zwigzanych



z opiekg i wsparciem swoich dzieci mogtoby pozwolié rodzicom na regeneracje. Rzeczywisty odpoczynek bytby
jednak mozliwy tylko pod warunkiem, ze w petni zaufaliby wolontariuszowi i nie musieli pozostawac w ciagtej
gotowosci do pomocy mu. Wreszcie, wolontariat kolezenski mégtby przyczynic sie do zmiany stereotypéw
i obnizenia leku wobec oséb z autyzmem w spoteczenstwie - bezpos$rednio, przez udziat wolontariuszy w pro-
gramie, oraz posrednio, dzieki wiekszej obecnosci oséb z autyzmem w przestrzeni publiczne;j.

4.3 Organizacja wolontariatu kolezenskiego

Uczestnicy spotkan sformutowali réwniez szereg propozycji dotyczacych organizacji wolontariatu kolezenskiego
dla oséb z autyzmem. Najczesciej pojawiajace sie postulaty mozna podsumowac nastepujaco:

1)

Potrzebne s3 stabilne ramy organizacyjne dla funkcjonowania programu wolontariatu kolezenskiego,
tak by rodzice byli odciagzeni z obowigzku doboru i selekcji wolontariuszy, ale tez by zapewni¢ ciggtosc
trwania programu niezaleznie od biezacego Zrédta finansowego.

Program powinien zaktada¢ dtugotrwatg relacje miedzy wolontariuszem a osobg z autyzmem (opty-
malnie przynajmniej roczng), poniewaz osoby z autyzmem dtugo adaptujg sie do nowej osoby i Zle
toleruja zmiany oséb w swoim otoczeniu.

Wielu rodzicéw widzi potrzebe mozliwie czestych (1-2 razy w tygodniu) i dtugich (1-3 godziny lub nawet
4-6 godzin) spotkan, widzac w programie szanse na zmniejszenie wtasnego obcigzenia czasowego
opieka nad osobg z autyzmem. Jednoczesnie sg oni $wiadomi ograniczen czasowych wolontariuszy,
ktérzy wiekszosci beda w stanie spotykac sie z ich dzie¢mi raz w tygodniu, na ok. 2-3 godziny.
Niezbedne wydaje sie powotanie opiekuna pary (specjalisty), ktéry wspieratby proces nawigzywania
relacji i pozostawatby w gotowosci, by udzieli¢ pomocy w sytuacjach trudnych.

W sytuacjach nagtych tak wolontariusz, jak i osoba z autyzmem, powinni mie¢ mozliwo$¢ kontaktu
telefonicznego z opiekunem pary lub rodzicem osoby z autyzmem.

Wolontariusz nie powinien petni¢ funkcji terapeutycznej wzgledem osoéb z autyzmem. Wobec oséb
nizej funkcjonujacych rodzice widza jednak potrzebe witaczenia elementu pomocy w codziennych
czynnosciach, do czego wolontariusze powinni by¢ odpowiednio przygotowani.

Wolontariusze musza by¢ dobierani przez organizacje. Rodzice maja dobre zdanie na temat wolonta-
riuszy w wieku licealnym oraz studentéw psychologii, pedagogiki i kierunkéw pokrewnych. Niezwykle
wazne dla rodzicow byto zaufanie w stosunku do wolontariusza, dlatego chcieliby oni mie¢ mozliwos¢
poznania go, zanim pozwola na samodzielne spotkania z ich dzieckiem. Zwtaszcza rodzice oséb ze
wspotwystepujaca z autyzmem niepetnosprawnoscia intelektualng obawiali sie skrzywdzenia swojego
dziecka, ktére z powodu trudnosci komunikacyjnych nie jest w stanie powiedziec im, co sie stato.
Wolontariusze powinni by¢ motywowani przede wszystkim checiag pomocy drugiej osobie. Motywacja
profesjonalna (che¢ nabycia umiejetnosci potrzebnych w przysztosci do zawodu) jest dopuszczalna
jedynie w przypadku bardziej asymetrycznych relacji z osobami z wiekszymi trudnos$ciami spotecznymi
lub niepetnosprawnoscia intelektualna. Rodzice i terapeuci mieli natomiast podzielone opinie na temat
motywowania wolontariuszy w sposob zewnetrzny wobec samej relaciji, tj. na przyktad punktami na
studia czy lepsza oceng z zachowania. Niektdrzy twierdzili, ze relacja z tak motywowanym wolonta-
riuszem bytaby sztuczna i wymuszona, za$ inni - ze taka motywacja jest dopuszczalna, jezeli tylko
nie jest jedynym powodem zgtoszenia sie do wolontariatu.

Uczestnicy rowniez powinni przejsc selekcje do programu. Zdaniem wiekszosci rodzicéw i specjalistow
(ale nie wszystkich) zachowania agresywne powinny najpierw by¢ wyeliminowane z pomoca specjali-
stéw, zanim osoba z autyzmem bedzie mogta nawigzac relacje kolezerska. Potencjalng trudnoscia moze
by¢ nieszczeros¢ rodzicéw podczas wywiadu rekrutacyjnego, zatajajacych pewne informacje przed
organizatorami, w obawie, ze wyklucza one ich dziecko z udziatu w programie. Wiekszo$¢ rodzicéw
twierdzita jednak, ze oni sami nigdy by tak nie postapili, bo narazitoby to ich dziecko i wolontariusza
na niebezpieczenstwo.
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10) Wolontariusze musza przejsc¢ szkolenie przed przystapieniem do programu. Powinno mie¢ ono
jednak charakter praktyczny, by nie medykalizowac i nie formalizowa¢ nadmiernie kontaktu z osobg
Z autyzmem.

11) Konczenie relacji powinno mie¢ charakter zaplanowany i stopniowy, by osoba z autyzmem nie
poczuta sie odrzucona i mogta zaadaptowac sie do zmiany w swoim otoczeniu.
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5. PODSUMOWANIE

Okres dojrzewania i wczesna dorostos¢ wigzg sie ze wzrostem autonomii i samodzielnosci osoby oraz zwieksze-
niem jej niezaleznosci od rodzicéw na rzecz wiekszego zaangazowania emocjonalnego w relacje romantyczne
i przyjaznie. Stworzenie bliskich, trwatych relacji z osobami spoza rodziny oraz znalezienie zatrudnienia zdaja
sie najwazniejszymi zadaniami rozwojowymi tego okresu. Jak wynika z trzech przeprowadzonych dyskus;ji
grupowych, rodzice nastolatkow i dorostych osdb z autyzmem nie tylko maja poczucie, ze ich dzieci nie moga
sprostac tym wyzwaniom, ale tez ze oni sami majg mniejszg mozliwos¢ pomocy im, a wiec mniejsze poczucie
kontroli nad tg nows sytuacja. O ile bowiem organizowanie zycia towarzyskiego jest niejako wpisane w role
rodzica matego dziecka, nie jest juz adekwatne w przypadku rodzica nastolatka czy osoby dorostej. Taka
pomoc nie jest zresztg akceptowana przez same osoby z autyzmem, ktérym trudno pogodzi¢ sie pozycja
z zalezng od rodzicéw.

Rodzice mtodszych dzieci wydaja sie mie¢ bardziej pozytywne oczekiwania na przysztosé, ktére zarazem nadaja
sens ich dziataniom - rodzice ci wierza, ze edukacja, liczne terapie i ich wtasne starania zapewnig ich dzieciom
samodzielnos$¢ w przysztosci. Okres dojrzewania i dorostosci czesto negatywnie weryfikuja te oczekiwania,
prowadzac do poczucia rezygnacji po stronie rodzicéw i wiekszej koncentracji na terazniejszosci, anizeli per-
spektywach na przysztos¢. Moze to ttumaczy¢, dlaczego w narracjach rodzicéw rzadko spontanicznie pojawiaty
sie tematy pracy oraz zwigzkdéw romantycznych i seksualnosci. Rodzice starajg sie natomiast wcigz jak najlepiej
wypetnia¢ swojg opiekuncza role. W wielu przypadkach silna zalezno$¢ dorastajgcych oséb z autyzmem od
rodzicéw wydaje sie jednak dla obu stron przykrg koniecznoscig, co bywa zrédtem konfliktéw i negatywnych
emocji. Reasumujac, rodzice do$wiadczaja rozczarowania, niskiego poczucia wtasnej sprawczosci, a czasem
wrecz bezradnosci i poczucia winy z powodu sytuacji swojego dziecka. Osoby z autyzmem przezywaja za$
frustracje w zwigzku ze zbyt wysokimi oczekiwaniami rodzicéw oraz niespetnieniem swoich istotnych, rozwo-
jowych potrzeb, w tym potrzeby autonomii, a takze potrzeby nawigzania bliskiej relacji z osobg spoza rodziny.

W kontekscie tych pesymistycznych konstatacji, cenne wydaja sie uwagi - wnoszone przez rodzicéw i tera-
peutow - ktdre zmieniajg nieco postrzeganie przytoczonych probleméw. Przenoszg one akcent z niemoznosci
petnego ,przystosowania” oséb z autyzmem do wymagan Swiata oséb rozwijajacych sie typowo na koniecznosé
dostosowania srodowiska do specyficznych potrzeb oséb z autyzmem. Takim dostosowaniem moze by¢, miedzy
innymi, zatrudnienie wspomagane, dajace osobom z autyzmem odpowiednio dtugi okres adaptacji i stosow-
ne wsparcie. Moze by¢ nim réwniez wolontariat kolezenski jako swego rodzaju przystosowanie wymagan
przyjazni i kolezenstwa do mozliwosci oséb z autyzmem, a by¢ moze dla niektérych z nich - jedynie swoisty
okres adaptacyjny, poprzedzajacy zaangazowanie sie w petni samodzielng relacje. Co jednak istotne, ciezar
organizacji tego typu form wsparcia dla nastolatkéw i dorostych z autyzmem nie powinien juz spoczywaé
na rodzicach, lecz na powotanych w tym celu instytucjach. Instytucje te powinny wtaczyé niespecjalistow
(wolontariuszy) w swoje dziatania, by efektywnie méc wypetnia¢ swoja role. Osoby z autyzmem, zwtaszcza
wysokofunkcjonujace, nie chcg bowiem zamieniaé zaleznosci od rodziny na zalezno$¢ od instytucji. Pomoc,
ktéra najtatwiej sg sktonne zaakceptowac, to wtasnie pomoc kolezeriska. W tym sensie wolontariat kolezenski
zdaje sie adekwatna rozwojowo formg wsparcia nastolatkéw i oséb dorostych z autyzmem.
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6. ZAtACZNIK METODOLOGICZNY

Badanie odbyto sie w jednej z sal seminaryjnych Akademii Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piasec-
kiego w Poznaniu (ul. Krélowej Jadwigi 27/39) oraz na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego
w Warszawie (ul. Stawki 5/7). Spotkania trwaty ok. 120 minut, z 10-minutowa przerwa, i byty rejestrowane
za pomocg dyktafonu .

Na podstawie nagran audio z przeprowadzonych spotkan fokusowych sporzadzono transkrypcje wywiadéw
grupowych. Nastepnie cztery osoby dokonaty niezaleznej analizy jakosciowej uzyskanego materiatu w celu
wyroznienia skupien tematycznych, odnoszacych sie do pytan badawczych lub wniesionych spontanicznie
przez uczestnikdw spotkan. Wséréd oséb analizujagcych materiat badawczy byta osoba moderujaca wywiad
grupowy, dwie osoby uczestniczgce w spotkaniach w charakterze obserwatoréw oraz osoba niebioraca udziatu
w spotkaniach ani niezaangazowana bezposrednio w planowanie badania. Nastepnie cztery pisemne analizy
zostaty przekazane koordynatorowi merytorycznemu zadania, ktéry - na ich podstawie - sporzadzit raport
koricowy z badania.

Pierwsze ze spotkan odbyto sie w Poznaniu i miato na celu zdobycie wiedzy niezbednej do odpowiedzi na
trzy postawione pytania. Drugie spotkanie fokusowe, réwniez przeprowadzone w Poznaniu, miato na celu
weryfikacje wynikéw pierwszego spotkania oraz poszerzenie poruszanej wczesniej problematyki o zagadnienie
wykorzystania wolontariatu kolezenskiego do przygotowania oséb z autyzmem do podjecia pracy. Trzecie
spotkanie fokusowe zostato przeprowadzone w Warszawie. Zmiana miejsca badania miata na celu weryfikacje,
czy ze wzgledu na specyfike organizacji pomocy osobom z autyzmem w Poznaniu, doswiadczenia specjalistow
i rodzicow 0s6b z autyzmem nie rdéznia sie znaczaco od doswiadczen oséb zamieszkujgcych inne miasta.

Przebieg standardowych spotkan fokusowych byt bardzo podobny i sktadat sie z nastepujacych etapéw:

e dobdr oséb badanych - do badan kwalifikowano rodzicéw dzieci z autyzmem i specjalistow w taki
sposob, aby w kazdej grupie znalazty sie osoby o odmiennym dos$wiadczeniu wynikajgcym z pracy
Z osobami z autyzmem (ojcowie i matki, rodzice dzieci, mtodziezy i dorostych oséb z autyzmem, rodzice
0s0b ze zréznicowanym nasileniem objawéw autystycznych, specjalisci pracujacy jako nauczyciele,
indywidualni opiekunowie, rehabilitanci);

e wszyscy badani byli zapraszani na spotkanie fokusowe w dogodnym dla nich terminie, spotkania
odbywaty sie na terenie AWF w Poznaniu i Wydziatu Psychologii UW w Warszawie, pomieszczenie
w jakim odbywato sie spotkanie byto przygotowane zgodnie ze standardami opracowanymi dla grup
fokusowych (mozliwos$¢ nagrywania dyskusji po uzyskaniu zgody wszystkich uczestnikéw, dwie osoby
prowadzace spotkanie, drobny poczestunek w trakcie spotkania, wreczenie drobnych upominkéw po
spotkaniu);

e kazde spotkanie rozpoczynato sie od: a) doktadnego omoéwienia przez osobe prowadzaca celu, jaki
ma by¢ zrealizowany w czasie spotkania oraz zasad przebiegu dyskusji, b) nastepnie przeprowadzona
byta tzw. gra spoteczna ,Kto zna kogo?” w celu lepszego poznania sie uczestnikow fokusa, c) wresz-
cie nastepowata czes¢ zasadnicza spotkania, czyli dyskusja - prowadzit jg jeden z cztonkéw zespotu
badawczego zgodnie z wczesniej przygotowanym zbiorem zagadnien, d) spotkanie konczyto sie pod-
sumowaniem dyskusji i wreczeniem upominkéw wszystkim uczestnikom spotkania.









Pragniemy serdecznie podziekowac¢ wszystkim osobom, ktére przyczynity sie do powstania niniejszego raportu.
Przede wszystkim, dziekujemy osobom z autyzmem i ich rodzinom za po$wiecony nam czas i zaangazowanie.

Szczegdlne wyrazy podziekowania kierujemy do konsultantow merytorycznych naszych badan: Karolinie Dyr-
dzie, Aleksandrze Gotaszewskiej, Aleksandrze Jasinskiej, Katarzynie Ptucienniczak oraz dr Zuzannie Toeplitz.
Dziekujemy réwniez psychologom prowadzacym spotkania ,OSY na Zywo”: Katarzynie Ptucienniczak, Oldze
Pokorskiej, Matgorzacie Sokalskiej oraz Dorocie Wysok.

Dziekujemy wszystkim pracownikom, stazystom i wolontariuszom Stowarzyszenia ,Mary i Max”, ktérzy poma-
gali nam w przeprowadzeniu badan. Szczegdlne podziekowania kierujemy do Sylwii Szyszko, wspottworzacej
zespot badawczy OSY. Dziekujemy réwniez stazystom zespotu badawczego: Adriannie Branickiej, Mateuszo-
wi Choinskiemu, Paulinie Drezek, Idze Jurowskiej, Matgorzacie Krawczyk, Klaudii Kasprowicz, Aleksandrze
Kowalskiej, Marii Kuleszy, Katarzynie Malinowskiej, Ewie Mieczkowskiej, Marcie Piecie, Martynie Powierzy,
Ani Rudek, Agacie Skupinskiej, Adriannie Stawikowskiej, Joannie Sylwanowicz, Karolowi Ziétkowskiemu,
Agnieszce Zakiecie.

Dziekujemy catemu zespotowi firmy Titanis za zaangazowanie i wktad w powstanie interaktywnej platformy
do obtugi badan oraz profesjonalnej strony internetowe;.

Dotarcie do oséb badanych w catej Polsce bytoby niemozliwe, gdyby nie bezinteresowna pomoc wielu orga-
nizacji, ktore dziatajg na rzecz oséb z autyzmem oraz ich rodzin.

Dziekujemy!

Centrum Diagnozy i Terapii Autyzmu ,Navicula” w todzi

Centrum Edukacji przy Srodowiskowym Domu Samopomocy w Olecku

Centrum Opieki Medycznej w Stupsku

Centrum Rehabilitacji i Neuropsychiatrii ,Celestyn” w Strzelinie

Centrum Terapii Autyzmu Alpha w Lublinie

Chrzescijanskiemu Stowarzyszeniu Dobroczynnemu w Kluczach

CXI Liceum Ogoélnoksztatcacemu z Oddziatami Integracyjnymi w Warszawie
Duszpasterskiemu Stowarzyszeniu Oséb z Uposledzeniem Umystowym w Krakowie
Fundacji ,Alpha” w Lublinie

Fundacji ,Dom Rain Mana” w Sopocie

Fundacji ,Ochrona Zdrowia i Rehabilitacja Niepetnosprawnych” w tasinie

Fundacji ,Pomocna Reka” w Markach

Fundacji ,SILENTIO” w Warszawie

Fundacji ,SYNAPSIS” w Warszawie

Fundacji ,Wspdlnota Nadziei” w Wieckowach

Fundacji Krystyny Ciotkosz ,Za Szyb3” we Wroctawiu

Fundacji ,Maty Piesek Zuzi” w Poznaniu

Fundacji na Rzecz Dzieci i Oséb z Autyzmem ,Autyzmowcy” w Garwolinie

Fundacji na Rzecz Integracji Oséb Niepetnosprawnych i Autystycznych ,FIONA” w Tulcach
Fundacji Na Rzecz Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym ,Nowa Nadzieja” w Kaliszu
Fundacji na rzecz Rodzin Dotknietych Autyzmem w Warszawie
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Fundacji na Rzecz Rodzin Dzieci z Autyzmem i Innymi Dysfunkcjami ,OKNO” w Warszawie

Fundacji Pomocy Edukacyjno-Terapeutycznej dla Niepetnosprawnych ,SCOLAR” w Warszawie

Fundacji Pomocy Osobom z Autyzmem ,MADA"” w Nowym Saczu

Fundacji Syriusz w Biatymstoku

Fundacji Wspierania Dzieci i Rodzin w Gdansku

Gimnazjum nr 1 z Oddziatami Integracyjnymi i Sportowymi w Skale

Gimnazjum nr 1 z Oddziatami Integracyjnymi im. Jana Twardowskiego w Brzeszczu

Gimnazjum nr 1 z Oddziatami Integracyjnymi im. Noblistéw Polskich w Skawinie

Gimnazjum nr 18 z Oddziatami Integracyjnymi w Toruniu

Gimnazjum nr 2 z oddziatami integracyjnymi w Swidnicy

Gimnazjum nr 25 w Krakowie

Instytutowi Psychiatrii i Neurologii w Warszawie

Katolickiemu Stowarzyszeniu Niepetnosprawnych Archidiecezji Warszawskiej w Warszawie

Kole Terapeutéw i Rodzicow Dzieci Autystycznych przy Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym
w Gubinie

[l Liceum Ogodlnoksztatcgcemu z oddziatami integracyjnymi im. C.K. Norwida w Kielcach

tukowskiemu Stowarzyszeniu Wspierania Oséb z Autyzmem i Ich Rodzin ,Labirynt” w tukowie
Niepublicznemu Gimnazjum im. Ks. Jana Twardowskiego w Zabierzowie Bochenskim

Oddziatom Krajowego Towarzystwa Autyzmu

Organizatorom projektu ,W(y)taczeni”

Osrodkowi dla dzieci i 0séb dorostych z autyzmem Fundacji ,SYNAPSIS” w Warszawie

Osrodkowi dla Oséb z Autyzmem EFFATHA w Krakowie

Osrodkowi Opiekunczo-Rehabilitacyjnemu Dla Dzieci Niepetnosprawnych w Skierniewicach

Osrodkowi rehabilitacji dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego przy Niepublicznym zaktadzie opieki
zdrowotnej ,Mini-Med” w Ptocku

Osrodkowi Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczemu ,Promyk” w Milowce

Osrodkowi Terapeutyczno-edukacyjny dla Dzieci i Mtodziezy z Autyzmem w Navicula w todzi
Osrodkowi Wsparcia w Rozwoju i Rehabilitacji ,APERIO” w Andrychowie

Osrodku Terapii i Diagnostyki Dzieci Autystycznych ,Wspdlny Swiat” w Biatej Podlaskiej

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym - Koto Terenowe w Szczawnicy”
Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym - Kotu w Gizycku

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Tarnowie

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Myslenicach

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Zawoi

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Tomaszowie Lubelskim
Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Gizycku

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Biskupcu

Polskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Koto w Kamieniu Pomorskim
Poradni dla Dzieci z Autyzmem przy Instytucie ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie
Poradni dla Oséb z Autyzmem Dzieciecym w Jézefowie przy Mazowieckim Centrum Neuropsychiatrii
w Warszawie

Poradni dla Oséb z Autyzmem przy Centrum Medycznym Sanus w Lublinie

Poradni dla Oséb z Autyzmem przy Mazowieckim Centrum Neuropsychiatrii w Warszawie

Poradni dla Oséb z Autyzmem w Niepublicznym Zaktadzie Opieki Zdrowotnej Os$rodek Terapeutyczno-
Rehabilitacyjny Dla Dzieci w Ciechanowie

Poradni Feniks w Gliwicach

Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Trzebnicy

Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Zambrowie



Poradni Rehabilitacyjnej dla Dzieci ,KRASNAL’ w Warszawie

Przedsiebiorstwu Spotecznemu ,Pracowni Rzeczy R6znych” Fundacji ,SYNAPSIS” w Wilczej Gorze
Psychiatrycznemu Rehabilitacyjnemu Oddziatowi Dziennemu dla Dzieci i Mtodziezy przy

przy Mazowieckim Centrum Neuropsychiatrii w Zagoérzu

Publicznej Szkole Podstawowej Nr 5

Publicznemu Gimnazjum nr 5 z oddziatami integracyjnymi im. Mikotaja Kopernika w Betchatowie
Regionalnemu Stowarzyszeniu na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami Komunikacji Jezykowej ,Chce Zrozumiec”
w Rzeszowie

Rzeszowskiemu Stowarzyszeniu na Rzecz Dzieci Niepetnosprawnych i Autystycznych ,SOLIS RADIUS”
w Rzeszowie

Samodzielnemu Wojewddzkiemu Publicznemu Zespotowi Zaktadéw Psychiatrycznej Opieki Psychiatrycznej
im. dr Barbary Borzym w Radomiu

Specjalnej Szkole Podstawowej nr 121 w Krakowie

Specjalnej Szkole Podstawowej w Kolbuszowie Dolnej

Specjalnemu Gimnazjum nr 60 w Krakowie

Specjalnemu Gimnazjum w Kolbuszowie Dolnej

Specjalnemu Os$rodek Szkolno-Wychowawczemu w Piasecznie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno- Wychowawczemu nr 3 w Krakowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Gotdapi

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Malborku

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Niemienicach - Sadowie

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Pinczowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Grodkowie

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno- Wychowawczemu w Kluczborku

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu im. Jana Brzechwy w Lelowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu im. Janusza Korczaka w Sokotce

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu im. Kornela Makuszynskiego w Mrowli
Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu im. ks. Jana Twardowskiego w Makowie Mazowieckim
Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu im. Marii Grzegorzewskiej w Drawnie
Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu nr 1 im. Janusza Korczaka w Wejherowie
Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu nr 1 w Lublinie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu nr 3 w todzi

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu Nr 5 w Warszawie

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Hrubieszowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Jastrowiu

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Katach Wroctawskich

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Kole

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Kozminie Wielkopolskim

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Krasnymstawie

Specjalnemu Osrodkowi szkolno-Wychowawczemu w Lubaniu

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Mielcu

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Miedzyrzeczu

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Mysliborzu

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Olsztynie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Pucku

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Radziejowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Rychwale

Specjalnemu Os$rodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Sieciechowie
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Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Skoroszowicach

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Strzyzowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Swidniku

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Tarnowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Tomaszowie Mazowieckim

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Wodzistawiu Slaskim

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Zalutyniu

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Zambrowie

Specjalnemu Osrodkowi Szkolno-Wychowawczemu w Zbgszynie

Specjalnemu Zespotowi Szkolno-Przedszkolnemu w Rybniku

Stowarzyszeniu ,Dziatajmy Razem” w Cieszynie

Stowarzyszeniu ,AGRADO" w Wadowicach

Stowarzyszeniu ,ATUT” w Szczecinku

Stowarzyszeniu ,Usmiech” w Grucie

Stowarzyszeniu na Rzecz Dzieci ze Ztozong Niepetnosprawnoscia ,Potrafie Wiecej” w Poznaniu
Stowarzyszeniu na rzecz integracji spotecznej oséb niepetnosprawnych ,BadZzmy razem” w Tarnowie
Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych ,,Promyk Nadziei” w Kazimierzy Wielkiej
Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych, z Autyzmem i Zaburzeniami Pokrewnymi ,Daj mi czas”
w Czestochowie

Stowarzyszeniu na Rzecz Oséb z Autyzmem ,ProFuturo” w Poznaniu

Stowarzyszeniu na Rzecz Osob z Autyzmem ,SNOA” w Kwidzynie

Stowarzyszeniu na Rzecz Osdb z Autyzmem i Innymi Niepetnosprawnosciami Intelektualnymi ,GEPETTO”
w Koninie

Stowarzyszeniu na Rzecz Wspomagania Rozwoju Dzieci i Mtodziezy ,Titum” w Rzeszowie

Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom ,Tecza” w Otawie

Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Niepetnosprawnej Ruchowo ,Tecza” w Szczecinie
Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom z Ukrytymi Niepetnosprawnos$ciami im. Hansa Aspergera ,NIE-GRZECZNE
DZIECI" w Warszawie

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem” w Zielonej Gérze

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom Autystycznym w Gdansku

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom Niepetnosprawnym ,Przystanek Betlejem” w Krakowie

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom Niepetnosprawnym i Autystycznym ,”SPONIA" w Wegrowie
Stowarzyszeniu Pomocy Osobom z Zespotem Aspergera ,ASP1” w Bydgoszczy

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom z Zespotem Aspergera w Bydgoszczy

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom ze Spektrum Autyzmu ,Niebieski Skarb” w Leborku

Stowarzyszeniu Pomocy Osobom ze Spektrum Autyzmu i Ich Rodzinom ,Ksiezycowe dzieci” w Radomiu
Stowarzyszeniu Pomocy Socjalnej ,Gaudimum et spes” w Krakowie

Stowarzyszeniu Przyjaciot Osob z Autyzmem ,Nie z Tej Bajki” w Warszawie

Stowarzyszeniu Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych ,KRASNAL" w Warszawie

Stowarzyszeniu Rodzicow i Opiekunéw Dzieci Niepetnosprawnych ,Wspadlna troska” w Skierniewicach
Stowarzyszeniu Rodzin i Przyjaciot Autystow ,Maty Ksigze” w Kedzierzynie Kozlu

Stowarzyszeniu Rodzin i Przyjaciét Oséb z Uposledzeniem Umystowym ,Chata z Pomystami” w Warszawie
Stowarzyszeniu Swietego Celestyna w Mikoszowie

Stowarzyszeniu Terapeutéw w Warszawie

Stowarzyszeniu Wspomagania Rodzin Oséb z Catosciowymi Zaburzeniami Rozwoju ,Popatrz Na Mnie” we
Whoctawku

Szkole Podstawowej 158 w Krakowie

Szkole Podstawowej z Oddziatami Integracyjnymi Nr 40 w Poznaniu



Srodowiskowemu Domu Samopomocy prowadzonemu przez Stowarzyszenie ,Ostoja” we Wroctawiu
Srodowiskowy Dom Samopomocy w Augustowie

Srodowiskowy Dom Samopomocy w Warszawie

Technikum nr 2 z Oddziatami Integracyjnymi w Warszawie

Towarzystwu Pomocy Niepetnosprawnym w todzi

Trzebnickiemu Stowarzyszeniu ,Usmiech Dziecka” w Trzebnicy

Warsztatowi Terapii Zajeciowej przy Fundacji ,MADA” w Nowy Saczu

Warsztatowi Terapii Zajeciowej w Brzozowie

Warsztatowi Terapii Zajeciowej w Nowym Miescie Lubawskim

Warsztatowi Terapii Zajeciowej w Mragowie

Warsztatowi Terapii Zajeciowej w Olsztynie

Wroctawskiemu Centrum Zdrowia przy Samodzielnym Publicznym Zaktadzie Opieki Zdrowotnej
Zespotowi Placéwek Oswiatowych Nr 2 we Wroctawiu

Zespotowi Placowek Specjalnych w Praszce

Zespotowi Placéwek Specjalnych w Rawie Mazowieckiej

Zespotowi Placowek Szkolno-Wychowawczo-Rewalidacyjnych w Cudzynowicach
Zespotowi Poradni Specjalistycznych LOG-MED w Gnieznie

Zespotowi Szkét i Placéwek Specjalnych w Bolestawcu

Zespotowi Szkét Nr 10 w Kaliszu

Zespotowi Szkét Nr 15 w Biatymstoku

Zespotowi Szkét nr 5 im. Stefana Kisielewskiego w Warszawie

Zespotowi Szkét Nr 9 Specjalnych w Jastrzebie-Zdroju

Zespotowi Szkét Ogodlnoksztatcacych Integracyjnych nr 3 im. Juliana Aleksandrowicza w Krakowie
Zespotowi Szkét Specjalnych im. Jana Pawta Il w Biatymstoku

Zespotowi Szkdt Specjalnych im. ks. J. Twardowskiego w Gréjcu

Zespotowi Szkét Specjalnych im. Marii Grzegorzewskiej w Zarach

Zespotowi Szkét Specjalnych Nr 1 w Garwolinie

Zespotowi Szkét Specjalnych nr 10 w Szczecinie

Zespotowi Szkét Specjalnych nr 17 w Gdyni

Zespotowi Szkét Specjalnych nr 2 w Chorzowie

Zespotowi Szkét Specjalnych nr 2 w Gdansku

Zespotowi Szkdt Specjalnych Nr 23 w Czestochowie

Zespotowi Szkét Specjalnych Nr 3 w Ptonsku

Zespotowi Szkdt Specjalnych Nr 4 im. Marii Grzegorzewskiej w Konstantynowie £6dzkim
Zespotowi Szkét Specjalnych nr 4 w kodzi

Zespotowi Szkét Specjalnych Nr 4 w Sosnowcu

Zespotowi Szkét Specjalnych nr 6 w Toruniu
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WYNIKI TESTOW STATYSTYCZNYCH:

x2 (1)=,556, p=,456.
x?(4)=8,869; p=,06.
p<,005.
U=739,5; p=,003.
¥?(1)=11,505; p=,001.
¥3(1)=9,955; p=,002.
x3(1)=6,821; p=,009.
U=1640,5; p=,002
U=1491; p=,022
U=949; p=,029.
Dla pracy w samorzadzie: U=1492,5; p=,011; dla wolontariatu szkolnego: U=1553,5; p=,002; dla wyda-
rzen sportowych U=1542; p=,006.

12 U=1069; p=,02.

13  U=833,5; p=,006.

14  U=912,5; p=.006.

15 U=1093; p=,262.

16 U=1329; p=,386.

17 U=1177,5; p=,662.

18 U=941; p=,024.

19 U=873,5; p=,011.

20 U=371,5; p=,016.
180 21 U=341,5; p=,095.

22  U=342; p=,094.

23 ¥3(1)=9,940; p=,002.

24  p>,1 dlawszystkich testéw.

25 U=6652; p<,001.

NV OO DO

[T
= O

26 x*(1)=31,690; p<,001.
27  x%1)=15,533; p<,001.
28  x¥(1)=6,444; p=,011.
29  x*(1)=6,407; p=,011.

30 Tau-b=-,189; p=,006.
31  x¥1)=47,544; p<,001.
32 x*(1)=3,076; p=,079.

)

)=
33  x*(1)=1,290; p=,256.
34  x*1)=18,410; p<,001.
35 x*(1)=35,276; p<,001.
36  x*(1)=36,134; p<,001.
37  x*(1)=39,730; p<,001.
38 XA1)=4,047; p=,044.
39 U=6,685; p<,001.
40 U=5731; p<,001.
41 U=5286,5; p<,001.
42 x*2)=0,93; p=,955.
43  Dla grupy badanej: x3(1)=,751; p=,386. Dla grupy kontrolnej: x3(1)=,646; p=,422.
44 x¥(2)=,292; p=,864.
45  x*1)=8,011; p=,005



46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
91
92
93
94
95

x4(1)=4,194; p=,041.
x4(3)=31,573; p<,001.
U=2208; p=,354.
U=1547; p=,020.
x(1)=1,855; p=,173.
41
41

(
(1)=5,271; p=,022.
(

2(1
(
(
(

)=
X(1)=
¥3(1)=11,917; p=,001.
¥3(1)=14,986; p<,001.
¥3(1)=13,195; p<,001.
¥%(1)=18,091; p<,001.
¥3(1)=21,025; p<,001.
U=1673; p=,073.
¥3(1)=4,875; p=,027.
U=2018; p=,958.
Tau-b=,338; p=,001.
Tau-b=,341; p=,001.
Tau-b=,290; p=,004.
¥2(1)=18,890; p<,001.
¥%(1)=30,017; p<,001.
¥3(2)=25,759; p<,001.
U=563; p<,000.
¥3(1)=6,340; p=,012.
U=557; p=,958.
Tau-b=,123; p=,145.
U=1611,; p=,003.
¥3(1)=1,584; p=,208.
¥3(1)=1,017; p=,313.
2(1)=1,345; p=,246.
2(1)=0,99; p=,753.
¥3(1)=4,014; p<,05.
¥3(1)=7,929; p=,005.
2(1)=1,815; p=,178.
2(1)=3,304; p=,069.
2(1)=16,316; p<,001.
2(1)=24,167; p<,001.
¥3(1)=8,015; p=,005.
¥%(1)=6,939; p=,008.
2(1)=,999; p=,318.
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)

X
X

X
X

X
X

X
x%(1)=8,602; p=,003.
%(1)=11,268; p=,001.
%(1)=11,377; p=,001.
6,232; p=,013.
13,089; p<,001.
17,401; p<,001.
4,874; p=,027.
49,803; p<,001.
3,117; p=,077.
x3(1)=1,956; p=,162.
x4(1)=2,502; p=,114.
U=3210,5; p=,158.

X
X

X1
X1
2(1
2(1
2(1
2(1

X
X

X
X
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96 U=2980; p=,610.

97 x42)=13,584; p=,001.
98  x32)=13,352; p=,001.
99  x*2)=4,964; p=,084.
100 x3*2)=5,219; p=,074.
101 Tau-b=,396; p<,001.
102 U=1938,5; p=,010.
103 U=922,5; p=,001.
104 Tau-b=,230; p=,004.
105 Tau-b=,228; p=,005.
106 Tau-b=,266; p=,001.
107 U=1132,5; p=,017.
108 U=1222,5; p=,018.
109 U=1075,5; p=,003.
110 Tau-b=,306; p<,001.
111 Tau-b=,134; p=,035.
112 U=726,5; p<,001.
113 U=980,5; p=,001.
114 U=1075,5; p=,003.
115 U=1257; p=,030.
116 U=1191; p=,025.
117 U=776; p=,133.

118 ¥?*1)=0,320; p=,632.
119 U=660,5; p=,837.
120 x3(1)=6,445; p=,01.
121 U=266; p=,009.

122 U=275,5; p=,004.
123 U=810,5; p=,03.

124 U=626; p=,633.

125 U=1279,5; p=,125.
126 Tau-b=-,144; p=,039.
127 U=289,5; p=,162.
128 wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(4)=5,387; p=,250.
129 wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(13)=3,594; p=,995.
130 wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(3)=1,426; p=,699.
131 Tau-b=,031; p,685.
132 Tau-b=,072; p=,350.
133 Tau-b=-,053; p=,588.
134 Tau-b=,458; p<,001.
135 U=328; p=,02.

136 Tau-b=,213; p=,018.
137 x*1)=4,411; p=,036.
138 U=225; p<,001.

139 x*4)=5,635; p=,228.
140 wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(4)=5,927; p=0,205.
141 x3(1)=1,251; p=0,263.
142 U=12,351; p=,001.
143 x*1)=5,395; p<,02.
144 ¥?(1)=11,804; p=,001.
145 %?*1)=28,120; p<,001.



146
147
148
149

150
151
152
153
154
155
156
157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168
169
170
171
172
173
174
175
176
177
178
179
180
181
182
183
184
185
186
187
188
189
190

¥3(1)=13,439; p<,001.

¥4(1)=7,673; p=0,006.

¥3(1)=26,975; p<,001.

Wartosci testu Kruskala-Wallisa: dla przezywania x%(2)=27,484, dla przemocy fizycznej x3(2)=16,599; dla
obgadywania x3(2)=47,112; dla zabierania lub niszczenia rzeczy x*(2)=7,172; dla naktaniania do zrobie-
nia czego$ nieodpowiedniego x%2)=20,682; dla instrumentalnego wykorzystywania x*2)=36,693; dla
unikania kontaktu x3(2)=22,163. Wszystkie p<,001, wyjatkiem zabierania lub niszczenia rzeczy, gdzie
p=,028. Analiza post-hoc testem U Manna-Whitney’a potwierdzita r6znice miedzy szkotami specjalnymi
a szkotami/klasami integracyjnymi i ogélnodostepnymi.

U=1493,5; p=,002 (dla a=,017 po uwzglednieniu poprawki Bonferroniego).

Tau-b=-,076; p=,071.

U=10639,5; p=,353.

U=18943; p<,001.

U=8245; p=,005.

U=1759; p<,001.

)(2 3)=41,235; p<,001.

) 27,609; p<,001.

2)=12,621; p=,397.

2(6)=58,947; p<,001.

2 3)=64,763, p<,001.

2)=19,236; p=,083.

2(6)=61,089; p<,001.

2(3)=41,235; p<,001.

2)=12,621; p=,397.
(8)=
)

”v

21
97,280; p<,001.
¥?(4)=98,356; p<,001.
Tau-b=-,339. P<,001.
Tau-b=,296; p<,001.
Tau-b=,230; p<,001.
Tau-b=,164; p<,001.
Tau-b=,130; p<,001.
¥?(3)=17,130; p=,001.
U=73083,5; p=,003.
Tau-b=,033; p=,462.
¥3(3)=10,954; p=,012.
Tau-b=,326; p<,001.
¥2(3)=32,950; p<,001.
¥?%(6)=36,342; p=,001.
Tau-b=,162; p<,001.
¥%(4)=10,505; p=,033.
¥?(2)=6,628; p=,036.
¥3(1)=14,269; p<,001.
¥*(1)=10,097; p=,001.
¥3(2)=7,190; p=,027.
U=5394; p=,182.
¥3(4)=12,876; p=,012;
¥3(2)=39,246; p<,001.
X4(2)=39,346; p<,001.
¥?(6)=12,300; p=,056.
X(3)=

16,214; p<,001.
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191 x%3)=29,767; p<,001.
192 x%(6)=14,607; p=,024.
193 U=7,261; p-,001.
194 x%(1)=4,468; p=,035.
195 X%9)=19,113; p=,024.
196 x*3)=11,614; p=,009.

197 U=14,395; p<,001.

198 U=7666,5; p=,035.

199 x*3)=22,211; p<,001.

200 x3(1)=1,450; p=,229.

201 U=813; p=,568.

202 Tau-b=-,027, p=,536.

203 Wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(15)=24,106; p=,063.

204 Wpynik testu Kruskala-Wallisa: x3(4)=1,563; p=,815.

205 U=6321,; p=,702.

206 Wynik testu Kruskala-Wallisa: x3(3)=15,964; p=,001.

207 Porownanie wynikow oséb z duzych miast z wynikami oséb ze srednich miast: U=3298,5; p=,011;
z matych miast: U=2692; p=,001; mieszkajacych na wsi: U=3349,5; p=,002.

208 x3(1)=4,149; p=,042.

209 x3(1)=16,031; p<,001.

210 Tau-b-,015; p=,737.

211 U=9430,5; p=,695.

212 Tau-b=-,085; p=,080.

213 Whynik testu Kruskala-Wallisa: x3(3)=1,136; p=,768.

214 U=6793; p=,116.

215 U=5624; p=,559.

216 Tau-b=,049; p=,253.

217 Tau-b=,085; p=,045.
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