IX Miedzynarodowy Kongres ,Autism-Europe” w Catanii (Sycylia)

Przedstawiciele Krajowego Towarzystwa Autyzmu o/Krakéw wzieli udziat w IX
Miedzynarodowym Kongresie , Autism-Europe” w Catanii (Sycylia), ktéry odbyt sie w
dniach od 8 do 10 paZdziernika 2010 r.

Autism-Europe jest miedzynarodowym stowarzyszeniem, ktorego gtownym
celem jest wspieranie praw os6b z autyzmem i ich rodzin oraz pomaganie im w
podnoszeniu jakosci zycia. Autism-Europe odgrywa wazng role w podnoszeniu
Swiadomosci spotecznej, wptywaniu na unijnych decydentéw w kwestiach dotyczacych
autyzmu, w tym promowania praw 0séb z autyzmem i z innymi niepetnosprawno$ciami,
zakladajacymi ztoZzone potrzeby uzalezniajace te osoby od pomocy innych.
Stowarzyszenie organizuje wydarzenia i akcje na poziomie europejskim, wydaje
publikacje oraz promuje inicjatywy majgce na celu podnoszenie jako$ci zycia oséb z
autyzmem. Organizacja wspétpracuje miedzy innymi z Swiatowa Organizacja Zdrowia
(World Health Organisation), Unig Europejska (Komisja Europejska, Parlament
Europejski), Swiatowa Organizacja Autyzmu (World Autism Organisation) oraz
Europejskim Forum Niepetnosprawnosci (European Disability Forum). Jednym z
osiggnie¢ Stowarzyszenia Autyzm-Europa jest uchwalenie na IV Miedzynarodowym
Kongresie Autyzm-Europa w Hadze w 1992 roku Karty Praw Osdéb z Autyzmem, ktéra
zostata podpisana i zatwierdzona przez Parlament Europejski w 1996 roku.

Glownym hastem tegorocznego Kongresu byta ,Przyszto$¢ dla Autyzmu”.
Podczas Kongresu odbyty sie seminaria dotyczace miedzy innymi polityki zdrowotnej
wobec o0s0b z autyzmem, wczesnej diagnozy i interwencji, rozwoju spotecznego i
poznawczego, neurobiologii autyzmu, S$rodowiskowych czynnikow  ryzyka,
psychologicznego funkcjonowania, anatomii mozgu, zagadnien genetycznych,
zatrudnienia os6b z autyzmem, leczenia medycznego oraz wsparcia dorostych oséb z
autyzmem. Wystgpienia i dyskusje odbywaty sie jednocze$nie w czterech miejscach i
czesto trudno byto podjac decyzje, co wybrac¢, w jakim wyktadzie bra¢ udziat.

Interesujace bylo wystapienie Petera Vermeulena z Belgii dotyczace braku
elastycznoSci u os6b z autyzmem oraz strategii przeciwdziatania temu zjawisku,
opartych na kontekscie (Coping with the Lack of flexibility In Autism: contextualizing
strategies). W swoim wystgpieniu nadmienia on, Ze osoby z autyzmem powinny by¢
uwrazliwiane na kontekst i uczone dostosowywania swoich zachowan do
wystepujacych okolicznosci od samego poczatku. Osoby z autyzmem, radzace sobie duzo
lepiej w strukturalizowanym otoczeniu, wiekszo$¢ czasu spedzaja w Srodowisku
nieterapeutycznym, gdzie narazone s3 na ciggte zmiany i dostosowywanie swoich
reakcji do zmiennego otoczenia. Osoby z autyzmem powinny by¢ zaznajamiane z
kontekstem i jego wplywem na zachowanie. Wchodzac do sklepu nie jest konieczne, aby
przedstawia¢ sie i witaé z ekspedientka, ale wazne jest to podczas spotkania
towarzyskiego. W nauce spotecznych zachowan zawsze powinno wychodzi¢ sie od
kontekstu i uczy¢ odpowiedniego zachowania spotecznego dopasowanego do wymogoéw
sytuacji.

Duza popularnoscia cieszyty sie warsztaty zwigzane problematyka trudnych
zachowan prowadzone przez Michaela Powersa, Marka Palmieri oraz Kirsten Powers.
Warsztaty podzielone byty na kilka cze$ci, w pierwszej czeSci autorzy zajmowali sie
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rozpoznawaniem i rozumieniem trudnych zachowan. Punktem wyjSciowym byto
okreSlenie celow terapii i leczenia, omawiane byty sytuacje majace wplyw na
wystapienie zachowan trudnych, ich funkcje oraz zachowania alternatywne oparte na
preferencjach i mocnych stronach osoby z autyzmem, ktére moga zastapi¢ aktywnosci
destruktywne. W drugiej cze$ci warsztatow prezentowane byty strategie radzenia sobie
z trudnymi zachowaniami w domu, szkole i miejscach uzytecznosci publicznej. Strategie
opieraly sie na terapii behawioralnej, Treningu Funkcjonalnej Komunikacji (Functional
Communication Training) oraz na wspieraniu zachowan pozytywnych. Wydaje sie, ze w
przypadku trudnych zachowan istotng role odgrywa jednoczesna i uzupeiniajaca sie
praca nad zachowaniem i komunikacja. Na zakonczenie warsztatow poruszone zostaty
kwestie oceny postepow i etycznych aspektéw pracy nad zachowaniami trudnymi
wystepujacymi u os6b z autyzmem. Ostatecznie najwazniejszg przestanka okazuje sie
jednak zindywidualizowane podejscie i doktadne zaplanowanie oddzialywan, czyli
konsekwencja.

Przedstawiciele KTA o/Krakéw wzieli udzial réwniez w panelu dotyczacym
zdrowia psychicznego os6b z autyzmem. Annelies Speak przedstawita réznice miedzy
autyzmem i schizofrenig. Zaburzenia te podobne w pewnych elementach (dysfunkcji
ulegaja podobne funkcje poznawcze) oraz efektach - spotecznej alienacji réznia sie
znaczaco wystepowaniem objawow i sposobami leczenia. Rafaela Karas z Melbourne
omawiata wspotwystepowanie depresji w mtodych oséb z autyzmem, Lise Trine z Oslo
zaprezentowata badania nad wystepowaniem choréb psychicznych u oséb z autyzmem.
Najwieksza trudnoscig zwigzang z wystepowaniem innych zaburzen u oséb z autyzmem
s3 trudnoSci z rozpoznaniem zaburzenia zwigzane z trudno$ciami w komunikacji oséb z
autyzmem. Wyzej funkcjonujace osoby z autyzmem moga relacjonowaé¢ swoje stany
umystu, ale ich wglad i swiadomos$¢ wtasnych przezy¢ beda ograniczone, a tylko to daje
mozliwosci diagnostyczne chorob psychicznych. W przypadku oséb z autyzmem musimy
polega¢ na obserwacji i zmianach w zachowaniu, waznych réwniez w odniesieniu do
rozpoznawania choréb somatycznych u oséb z autyzmem.

Mnostwo rownie interesujacych i waznych kwestii zostato poruszonych podczas
kongresu, na przyktad prawa os6b z autyzmem, nowe technologie, ktore moga
usprawnic¢ zycie oséb z autyzmem, badania nad poznawczym funkcjonowaniem czy
sprawy zwigzane z dorostoScia i =zatrudnianiem os6b z autyzmem. Osoby
zainteresowane tymi tematami odsylam do zamieszczonego na stronie internetowej
programu Kongresu, gdzie zamieszczone sg nazwiska i tytuty wszystkich wystgpien.

Kongres zostat zakonczony wystapieniem Sir Michaela Ruttera, ktéry odniost sie
w swoim wystgpieniu do rozwoju wiedzy na temat autyzmu na przestrzeni ostatnich
trzech lat (2007-2010). Wystgpienia poruszyty bardzo istotne kwestie zwigzane z
zaburzeniami ze spectrum autyzmu, wiekszo$¢ prezentacji opierata sie na
przeprowadzonych przez prelegentoéw badaniach i doSwiadczeniach, czesto brak byto
jednak przetozenia wiedzy teoretycznej i wynikow badan na praktyke terapeutyczng
oraz kwestie zwigzane z polityka spoteczng, ktéra ma wptyw na przepisy regulujgce
kwestie finans6w zwigzanych z leczeniem i terapig autyzmu. Wrazenie robito
zaangazowanie tak wielu os6b w sprawy zwigzane z autyzmem, a udziat w Kongresie dat
okazje do poznania ciekawych ludzi i zdobycia nowych do$§wiadczen.



Podczas pobytu w Catanii odwiedziliSmy organizacje Un Futuro per I’Autismo
ONLUS, ktora odpowiedzialna byta za organizacje Kongresu. Podobnie jak Krajowe
Towarzystwo Autyzmu jest to Stowarzyszenie zatozone przez rodzicow. W tym roku
otworzyli oni placéwke, w ktorej prowadzone s zajecia dla oséb z autyzmem w réznym
wieku i r6znym poziomie funkcjonowania - podobnie jak w Krakowskim Oddziale KTA.
Ze wzgledu na brak we Wtoszech szkot specjalnych, osoby z autyzmem i innymi
zaburzeniami chodza do normalnych szkét, z ktérych najczesSciej odsytani s3 do domu.
Stowarzyszenie takie jak ONLUS stara sie wesprzec¢ rodzicow w codziennym zyciu, tak
jak my wspieramy rodziny z nami wspétpracujace. Zyczymy powodzenia w dalszej
dziatalno$ci Organizacji Un Futuro per I’Autismo ONLUS.
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