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Co w kolejnych etapach zycia zmienia odmiennosé rozwojow3q
w niepelnosprawnosé?

PYTANIE PRZEWODNIE Nasza prezentacja

_ Przedstawimy czym jest symbol
Czy o losie OSOby w spektrum 12-C i jaka jest skala tego zjawiska
autyzmu decyduje sam autyzm,

czy to jak przygotowane sg szkota,

system wsparcia 1 otoczenie?

porownamy doswiadczenia dzieci,
nastolatkdw i dorostych

ocenimy bariery w szkole, relacjach
i po zakonczeniu edukacji

Omoéwimy skutki niedostosowania
i kierunki zmian



Symbol 12-C obejmuje bardzo zréznicowang grupe osob,
od norm intelektualnych po gleboka niepelnosprawnosé

©

Orzekanie (12-C)

Symbol 12-C oznacza catosciowe
zaburzenia rozwojowe. Specyfike
autyzmu w petni uwzgledniono

w orzekaniu o niepetnosprawnosci
dopiero od 2010 .

€,

Klasyfikacje

W Polsce nadal stosuje sie
|ICD-10: autyzm dzieciecy
(F84.0), atypowy (F84.1),
zespot Aspergera (F84.5).
DSM-5iICD-11 taczg je

w jedng kategorie spektrum.

2,

Zroznicowanie

U od 50 do 75% dzieci

Z autyzmem rozpoznaje sie
tez niepetnosprawnosc
intelektualng. Jedynie zespot
Aspergera (zwykle) oznacza
norme intelektualna.



Rozpoznan autyzmu szybko przybywa, lecz Polska nie ma

rejestru ani pelnych danych

1nal100 74 tys.

dzieci na Swiecie ma 0sOb do 17 lat
autyzm (szacunek WHO) Z rozpoznaniem autyzmu

w 2021 r. (NFZ), wobec ok.

57 tys. w 2019 .

Ograniczenia danych

ponad 600%

wzrost liczby pacjentow

Z rozpoznaniem F84.0, F84.1
lub F84.5 w latach 2012 do
2023 (NF2)

Brak rejestru i doktadnych danych o liczbie oséb z autyzmem (NIK). Dane NFZ i MEN opisujg
rozpoznania i orzeczenia, a nie wystepowanie. Mato jest rozpoznanych oséb po 40. roku zycia,

bo diagnozowanie zaczeto sie dopiero w latach 80.



Inny, wiec gorszy”? Dyskryminacja neuronormatywna

e 3 badania

Sasson (2017) poréwnali
oceny krotkich fragmentow
zachowania oséb
autystycznych i
nieautystycznych

e Negatywne oceny

Obserwatorzy oceniali
osoby autystyczne mniej
korzystnie i rzadziej
deklarowali chec kontaktu

e Tres¢ bez uprzedzen?

Roznice ocen zanikaty,
gdy odbiorcy widzieli sam
tekst wypowiedzi, bez
sygnatow niewerbalnych

Whiosek Bariera moze powstawac po stronie otoczenia, jeszcze przed rozmowa

Zrédto: Sasson i in. (2017), Scientific Reports, 7, 40700.



Liczba uczniow z orzeczeniem z powodu autyzmu wzrosta
z 17 tys. do 128 tys. w dekade

Uczniowie z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego 128 7 3 O/()

z powodu autyzmu (tys., rok szkolny od wrzesnia)

dzieci z orzeczeniami (ogdétem) uczy
sie w placéwkach ogdlnodostepnych
(MEN, 2024/25)

1na115

ucznidw miat rozpoznany autyzm
w roku szkolnym 2018/19, czyli
0,87% (NIK)

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024



W szkole wiekszosé ucznidbw z autyzmem zalicza klasy,

ale wsparcie bywa niepelne (NIK)

92%

70%

uczniow objetych kontrolg
uzyskiwato pozytywne
wyniki i promocje do
nastepnej klasy

skontrolowanych szkot nie
realizowato wszystkich
zalecen z orzeczen (brak
specjalistow i miejsc
wyciszen)

Ok.l/z

40%

absolwentow liceow

i technikow przystgpito do
matury; wyniki zblizone do
sredniej krajowej

skontrolowanych szkot nie
oceniato skutecznosci
udzielanego wsparcia



Dziewieciu na dziesieciu uczniow z autyzmem doswiadczyto
nekania rowiesniczego (OSA)

Uczniowie doswiadczajgcy nekania w ostatnim roku

(czasem lub czesto) 6 4_ O/O

90%

Co najmniej jedna forma uczniow z autyzmem doswiadczyto

trzech lub wiecej form nekania
(34% w grupie kontrolnej)

Przezywanie, nasmiewanie sie

Unikanie kontaktu

Nekanie byto rzadsze
w szkotach specjalnych,

Naktanianie do ztych zachowan

niz w ogélnodostepnych
i integracyjnych

Przemoc fizyczna

B Uczniowie z autyzmem M Grupa kontrolna



Samotnos¢ i spedzanie czasu w domu wyrodzniajg nastolatkow
i dorostych z autyzmem (OSA)

0s0b z autyzmem twierdzi,

0 L ) 0 chciatoby miec¢ wiecej
3 4‘ /O 2 (03 %) TSI e 5 1 /0 znajomych niz obecnie

(w grupie kontrolnej nikt)

uprawia sport co najmniej
230/0, raz w tygodniu: osoby 970/0

0 Z autyzmem wobec grupy
d 63 /O kontrolnej

spedza wolny czas
najczesciej w domu
(88% w grupie kontrolnej)



Brak rozpoznania moze op6znia¢ pomoc i zrozumienie wlasnych
trudnosci

c Brak wyjasnienia a Opodznione wsparcie 6 Diagnoza w dorostosci
Trudnosci bywaja Osoba p6zno diagnozowana Dla czesci dorostych
przypisywane , lenistwu”, moze przez lata nie rozpoznanie daje ramy do
niecheci lub cechom otrzymywac dostosowan zrozumienia doswiadczen
charakteru, zamiast by¢ w edukacji, pracy i opiece i wyboru strategii wsparcia
oceniane klinicznie zdrowotnej

Nie tylko
etykieta

Ocena potrzeb i pomoc nie powinny czeka¢ na zakonczenie diagnostyki
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Zrédta: Lupindo i in. (2022); NICE CG142 (2021); DHSC (2026). Badanie jakosciowe: n = 10



Wzrost rozpoznan nie dowodzi, ze autyzm jest naddiagnozowany

0 Niedodiagnozowanie a Btedna diagnoza e Naddiagnozowanie

Osoba spetnia kryteria Rozpoznanie nie odpowiada Przypisanie rozpoznania
ASD, ale nie otrzymuje rzeczywistemu stanowi; bez spetnienia
rozpoznania; jej potrzeby mozliwe jest pominiecie odpowiednich kryteriow;
moga pozostac innych przyczyn trudnosci. ryzyko wymaga oceny
niezauwazone. jakosci diagnostyki.
Raport brytyjski brak dowodu naddiagnozy na duzg skale;

(2026) potrzebne rzetelne oceny i wsparcie wedtug potrzeb.
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Maskowanie obcigza psychicznie

— maskowanie i 0 publikacji o interwencjach
I'—O,3 nasilenie objawéw 10 /0 wspominato o zdarzeniach
depresji niepozadanych
wyzsze ryzyko smierci Standard wsparcia
~3 X samobojczej w populacjach
autystycznych Zgoda, indywidualne cele, dobrostan

i monitorowanie mozliwych szkod.
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Paradoks maskowania autyzmu

1.0 ~
o) ﬂ)krywanie autystycznych
cech moze utatwiac dorazng
| akceptacje spoteczng, ale
i wigze sie z wiekszym
B - obcigzeniem psychicznym.
0.2 Ograniczenie maskowania
moze natomiast ujawniac
= konflikty z oczekiwaniami

0.0 0.2 0.4 0.6 0.8 1.0
Wieksza autentycznos$¢ i mniejsze maskowanie otoczen | a
—— Jako$¢ relacji interpersonalnych = Jakos¢ funkcjonowania zawodowego - Dobrostan psychiczny i autentycznos¢ '

Ograniczenie maskowania moze zmniejszac obcigzenie psychiczne i sprzyja¢ poczuciu szczescia

Ale srodowisko bez dostosowan bedzie kara¢ za odstepstwo od norm spotecznych

13
Zrédta: Hull i in. (2017); Cook i in. (2021); Botha i Frost (2020); Romualdez i in. (2021); Sreckovic i in. (2024)



Ocena potrzeb jest wazniejsza niz etykieta
~wYysokofunkcjonujacy”

G IQ # samodzielnos¢ a Fatszywa prostota e Krytyka bez danych

Badanie 2225 dzieci wykazato, Okreslenia ,wysoko-" i ,nisko- ” Zarzuty masowej naddiagnozy

ze |Q stabo przewiduje funkcjonujgcy mogg ukrywac nie zastepujg weryfikacji

umiejetnosci adaptacyjne odmienne potrzeby i adaptacje jakosci diagnozy i oceny

u dzieci z ASD w komunikacji i zyciu indywidualnych potrzeb.
codziennym

Zamiast
etykiet

Opisz jezyk, adaptacje, sensoryke, zdrowie psychiczne i potrzebne wsparcie

. 14
Zrédta: Alvares i in. (2020), n = 2225; WHO ICD-11 (2024); DHSC (2026)



Prawie polowa Polakéw nie zna autyzmu lub uwaza go
za problem dzieci (CBOS 2015)

21% 12% 15%

uwaza, ze autyzm nie wie, czy autyzm w ogole nie styszato
dotyczy tylko dzieci wystepuje u dorostych 0 autyzmie

Karta Praw Oséb z Autyzmem Diagnostyka

(uchwata Sejmu z 12 lipca 2013): W Polsce nadal stosuje sie archaiczne
m.in. prawo do udziatu w kulturze, ICD-10 (F84), a termin wdrozenia ICD-11
rozrywce, wypoczynku i sporcie nie jest ustalony

Dane z Ogdlnopolskiego Spisu Autyzmu sugerujg, ze te prawa nie sg obecnie respektowane
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Po zakonczeniu szkoly wsparcie sie urywa ...
a, zatrudnienie jest nizsze niz 1% (NIK)

<1% 22% 2% 30%

wskaznik warsztatow terapii uczestnikow uczestnikdw WTZ nie

zatrudnienia oséb zajeciowej wspierato warsztatow terapii osiggneto zatozonych
osoby z autyzmem zajeciowej to osoby celdow rehabilitacji

z ASD w Polsce (zaktadow aktywnosci Z autyzmem

zawodowej ok. 19%)

Zmiany pozytywne? od 2019 r. dziata Dom Typu D dla osob z autyzmem, a liczba osob

z autyzmem w srodowiskowych domach samopomocy wzrosta o 40% (2019 vs 2017)
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Dane o dorostych sa rozbiezne, bo nie ma rejestru,
a badane proéby sie r6zniag

: : wyksztatcenie wyzsze
o ptatnej pracy: OSA 0 _ |
4‘5 /O, (ankieta online, 2014) 5;4' /O w badaniu PFRON 2024;

w probie OSA ponad potowa

dorostych w OSA deklaruje ,
dorostych w OSA mieszkato

2 wspotwystepujgce 0 / .
ok. /3 zaburzenie psychiczne: 4‘2 1) [ CONE) (e

depresja 31%, lekowe 29% (49% w grupie kontrolnej)
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Niedostosowanie kumuluje sie w kolejnych etapach zycia
i prowadzi do wykluczenia
9 Dorostos¢

0 Dziecinstwo @ Adolescencja
2% uczestnikéw WTZ to

P6zna diagnoza: autyzm bywa 90% ucznidw
rozpoznawany dtugo po doswiadczyto nekania

L » » osoby z autyzmem (NIK
pojawieniu sig cech (WHO) rowiesniczego (OSA) Y Y (NIK)

<1% zatrudnienia i ryzyko
regresu umiejetnosci (NIK)

7 z 10 szkot nie realizuje
wszystkich zalecen
z orzeczen (NIK)

34% osdéb nie ma
znajomych (OSA)

Jaki tego skutek?

zaleznos$¢ od rodziny i painstwa oraz wykluczenie spoteczne (NIK)
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Skuteczne wsparcie wymaga cigglosci od wczesnej diagnozy
po zycie doroste

Woczesna Szkota Ptynne przejscie Pracai zycie

diagnoza dostosowana po szkole w spotecznosci

W szkole i wsrod rowiesnikow Po zakonczeniu szkoty
e specjalisci i miejsca wyciszen (NIK) e WTZ, ZAZ i SDS w kazdym powiecie (NIK)
e ocena skutecznosci wsparcia (az 40% szkot jej e psycholodzy i specjalisci w WTZ (NIK)
hie prowadzi) e wsparcie w Srodowisku: szkole, pracy,
e skoordynowane dziatania przeciw nekaniu przestrzeni publicznej (OSA)
(OSA)

e Dom Typu D i centra opiekunczo-mieszkalne
e wolontariat kolezenski: chce go 43% osob, (NIK)

a 77% rodzicow widzi potrzebe (OSA)
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Codzienne trudnosci nasilajg sie, gdy otoczenie nie jest

dostosowane

a Szkota i relacje

Nekanie, brak miejsc wyciszenia i niespdjne
wsparcie utrudniajg udziat w edukac;ji.

e Praca i samodzielnos¢

Brak dostosowan oraz przerwa we wsparciu po
szkole ograniczajg udziat w pracy i zyciu
spoftecznym.

a Urzad i opieka zdrowotna

Hatas, kolejki i niejasne polecenia mogg
zwiekszac obcigzenie sensoryczne oraz
komunikacyjne.

° Relaks i przestrzen publiczna

Przewidywalnos¢, mozliwos¢ odpoczynku i
dostepna informacja utatwiajg aktywnos¢ poza
domem.

20



Skuteczny system laczy rzetelng diagnoze, prawa i gltos os6b
autystycznych

c ICD-11: profil a ICF: realne potrzeby e Prawa:

kliniczny wspotdecydowanie
Rozpoznanie 6A02 mozna Oceniaj czynnosci, W1t3czaj osobe w ustalanie
uzupetni¢ o poziom jezyka uczestnictwo i bariery celdw, oferuj komunikacje
funkcjonalnego i sSrodowiska, a nie wytacznie alternatywng i wsparcie w
wspotwystepowanie kategorie diagnostyczna. podejmowaniu decyzji.

niepetnosprawnosci
intelektualne;j.

Rozpoznanie = ocena potrzeb > uzgodnione dostosowania omiar jakosci
Praktyczny model P < P > uzg s J

zycia.

Zrédta: WHO ICD-11 (2024); WHO ICF (2001); Konwencja ONZ, art. 12 i 19; NICE CG170 (2021). 21



Whnioski? Najwicksze bariery pojawiaja siec w szkole i po jej zakonczeniu

G Skala: Rozpoznan przybywa (128 tys. ucznidw z orzeczeniem w 2024/25),
ale brakuje rejestru i danych o dorostych

a Dziecinstwo i adolescencja: Szkota daje szanse na wyniki, lecz nekanie (90%
uczniow) i samotnos¢ wyznaczajg doswiadczenia nastolatkow

e Dorostosc: Po zakonczeniu edukacji wsparcie sie urywa, a zatrudnienie jest ponizej 1%

Z perspektywy neuropsychologii: Ocena funkcjonalna, poznawcza, oraz zaburzenia
wspotwystepujgce mogtyby lepiej kierowac wsparciem niz sam symbol 12-C
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Pytania do dyskusji

1 Nekanie dotyczy 90% uczniow z autyzmem, a w szkotach specjalnych
jest rzadsze. Jak pogodzi¢ ochrone przed nekaniem z ideg wtgczania?

2 Zatrudnienie osob z autyzmem to ponizej 1% (NIK) lub 45% (OSA).
Skad taka rozbieznosc i jakich danych brakuje?

3 Jakie elementy wsparcia powinny zaczac dziata¢ przed ukonczeniem szkoty,
aby unikngc¢ urwania pomocy po 18. roku zycia?

Dziekujemy za uwage :)
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