Warszawa, 3.06.2008

Rekomendacja dla programu AutismPro Polska w Polsce 

Sytuacja osób z autyzmem i ich rodzin w Polsce jest bardzo trudna. Dostępność specjalistycznych usług jest zbyt mała w stosunku do potrzeb, które są coraz większe. W rezultacie wiele dzieci oczekuje latami na właściwą diagnozę, a po rozpoznaniu zaburzenia nie otrzymuje odpowiedniej pomocy. Zdesperowani rodzice, pozbawieni jakiegokolwiek wsparcia, płacą za tę sytuację lękiem o dziecko i własnym zdrowiem. 

AutismPro jako narzędzie internetowe może być jednym ze sposobów wypełnienia istniejącej luki. Jest oczywiste, że nie może on zastąpić systemu opieki nad osobami z autyzmem i nie stanowi rozwiązania problemów, jakie w tym zakresie istnieją. Jednakże dla wielu rodzin, zwłaszcza mieszkających poza dużymi ośrodkami miejskimi, może być wartościową pomocą. Stanowi  bowiem bazę rzetelnych informacji, opartych na wiarygodnych źródłach i danych zweryfikowanych naukowo.

Rada Naukowa zapoznała się szczegółowo z projektem wprowadzenia programu AutismPro w Polsce, a zwłaszcza z opracowanymi przez Centrum Terapii SOTIS modyfikacjami, mającymi na celu dostosowanie programu do warunków polskich. Przeanalizowaliśmy także wyniki pilotażowej realizacji programu w grupie dziewięciu rodzin, która miała miejsce w okresie od listopada 2007 do kwietnia 2008. Wyniki te są obiecujące, choć z pewnością wielkość próby oraz ograniczenia metodologiczne związane z przeprowadzeniem pilotażu nie pozwalają na formułowanie daleko idących wniosków. 

Istotną zaletą projektu AutismPro w Polsce jest wprowadzenie systemu konsultantów, bezpośrednio wspierających rodziców w korzystaniu z programu. Zwiększa to istotnie szanse na stosowanie go w sposób przystający do potrzeb dziecka. Biorąc pod uwagę szczególną rolę konsultantów, rekomendujemy dopracowanie zakresu zadań, jakie będą oni realizować oraz kompetencji, które powinni posiadać. Ważnym elementem programu jest według nas zalecana przez SOTIS możliwość dokonania pomiaru zmian w rozwoju dziecka, która pozwoli na obiektywną ocenę efektywności oddziaływań. 

Niewątpliwie mankamentem projektu wdrażania programu AutismPro w Polsce jest brak polskiej wersji językowej tego narzędzia, dostosowanej do naszych warunków kulturowych. Zasadniczo ograniczy to wielu rodzinom możliwość korzystania z programu, może się też stać źródłem  nieporozumień dotyczących sposobu pracy z dzieckiem. Zanim powstanie wersja polskojęzyczna, dostosowana kulturowo, dopracowania wymaga kwestia odpowiedzialności za tłumaczenie materiałów AutismPro podczas korzystania z wersji anglojęzycznej. 

Trudności z upowszechnieniem programu mogą się też wiązać z dostępem do internetu i gotowością rodziców do korzystania z tego typu narzędzia. Dodatkowym ograniczeniem jest cena, która – choć w porównaniu z kosztami intensywnych form terapii w ośrodkach, w których usługi są pełnopłatne dla rodziców nie jest bardzo wysoka - dla wielu rodzin może stanowić barierę nie do pokonania. Nie ulega jednak wątpliwości, że mimo tych ograniczeń dla niektórych rodzin AutismPro może stać się cenną pomocą.

Należy podkreślić, że program AutismPro nie może zastąpić specjalistycznej diagnozy (psychologicznej i psychiatrycznej oceny charakteru i podłoża zaburzeń rozwojowych). Nie może także  zapewnić wszystkich form całościowej, kompleksowej terapii, z jakich powinna korzystać osoba z autyzmem.

Przeprowadzana w jego ramach diagnoza jest wyłącznie funkcjonalna (tj. odnosi się do poziomu rozwoju różnych sfer rozwoju dziecka), a proponowane oddziaływania to zestawy ćwiczeń umożliwiających wspieranie rozwoju tych funkcji, w zakresie których rozwój dziecka jest zaburzony. W programie tym dziecko traktowane jest podmiotowo, a jego potrzeby rozwojowe widziane w sposób zintegrowany, nie zapewnia on jednak wystarczającej opieki i nie może zastąpić wszelkich, koniecznych w przypadku danego dziecka oddziaływań. Dlatego zadaniem konsultanta, według założeń AutismPro Polska jest informowanie rodziców o potrzebie lub konieczności innych badań i dodatkowych oddziaływań terapeutycznych.  Oznacza to, że rodzice powinni otrzymać informację, iż niezależnie od korzystania z programu AutismPro dziecko powinno zostać wszechstronnie zdiagnozowane i otoczone pomocą stosowną do jego potrzeb. 

Biorąc pod uwagę przedstawione powyżej argumenty, rekomendujemy program AutismPro do dalszego rozwijania w Polsce. O jego pełnej użyteczności zadecyduje wprowadzenie polskojęzycznej wersji narzędzia internetowego oraz dopracowanie roli i zakresu zadań konsultantów. Doskonalenie programu będzie możliwe w toku zbierania doświadczeń. Rekomendujemy Centrum Terapii SOTIS uważne monitorowanie efektów realizacji programu i ich rzetelną analizę pod kątem przydatności we wspieraniu rozwoju dzieci z autyzmem. 
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