Warszawa, 30 listopada 2004r.

Porozumienie AUTYZM-POLSKA

Porozumienie Organizacji Pozarzadowych Pracujacych
na rzecz Dzieci i Oso6b Dorostych z Autyzmem

i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz ich Rodzin

Stanowisko
Zespohu do spraw etycznych aspektow terapii osob z autyzmem

Zespot powotany przez Porozumienie AUTYZM-POLSKA na spotkaniu w dniu 16.09.2003
roku

w sktadzie: Agata Migatla, Alina Perzanowska

dokoptowat Michata Wroniszewskiego

oraz wiqczyl do prac jako osoby wspomagajqce: Wojciecha Depczynskiego, Joanne
Grochowskq, Ewe Kowalewskq, Marie Wroniszewskq.

W efekcie rocznej pracy Zespot rekomenduje Porozumieniu AUTYZM — POLSKA:

1. Przyjecie przez Porozumienie Autyzm-Polska oficjalnego Stanowiska dotyvczacego
przemocy w terapii.

Proponowany tekst stanowiska:

W zwiazku z ujawnianiem w ostatnich latach informacji o powaznych naduzyciach w terapii
dzieci 1 o0s6b dorostych z autyzmem Porozumienie AUTYZM-POLSKA przyjmuje
nastgpujace stanowisko:

Dzieci 1 osoby z autyzmem stanowia grupg¢ szczegdlnie zagrozong réoznymi formami naduzy¢
1 przemocy. Ryzyko wystgpowania takich zjawisk nasila si¢ w sytuacji, gdy nie sa
przestrzegane odpowiednie standardy i zasady, to jest:

e przejrzystosc;

e praca zespolowa;

e szkolenia zapewniajace odpowiednia jakos$¢ terapii;

¢ odniesienie do wartosci.

Wszystkie placowki 1 indywidualne osoby zajmujace si¢ terapia powinny:

e przestrzega¢ jawnosci prowadzonych oddziatywan;

e przekazywaé doktadne informacje podopiecznym i ich rodzinom lub opiekunom
odnosnie celéw, metod oraz planowanych procedur;

e zapewni¢ formy organizacyjne, umozliwiajace wglad w przebieg zaje¢ np. lustro
weneckie, nagrania wideo, wizyty, hospitacje, dni otwarte;

e wymienia¢ do$wiadczenia z szerokim $rodowiskiem profesjonalistow oraz poddawac
ocenie swoje dziatania poprzez superwizje, zebrania kliniczne, prezentacje.

Takze rodzice i opiekunowie dzieci z autyzmem sa szczeg6Olnie narazeni na manipulacjg,
indoktrynacje 1 budzenie ,,falszywych nadziei”. Dotyczy to zwlaszcza manipulacji informacja.



Z tego wzgledu niedopuszczalne jest:
e narzucanie rodzinom wylaczno$ci stosowania okre§lonych metod z nakazem
niestosowania jakichkolwiek innych;
e odwotywanie si¢ do skutecznosci jako jedynego, wartosciowego miernika metody.

Rodzice powinni by¢ partnerami w tworzeniu i realizacji programéw terapeutycznych dla
swoich dzieci.

W celu realizacji wartosci profesjonalnych i ogolnoludzkich przyswiecajacych terapii
konieczne jest zachowanie standardow w szkoleniach. Program szkolen powinien
uwzglednia¢ w pierwszym rzedzie wspoOtczesne teorie rozumienia autyzmu oraz
wszechstronny przeglad stosowanych w autyzmie metod terapii. W dalszym etapie
profesjonali§ci moga specjalizowaé si¢ w wybranej metodzie lub metodach.

Osoby zajmujace si¢ profesjonalna pomoca osobom z autyzmem powinny by¢
zobowiazane do poszerzania swojej wiedzy na temat metod i koncepcji rozumienia autyzmu
bez wzgledu na to, czy w macierzystej instytucji sa one stosowane. Niedopuszczalne podczas
prowadzenia szkolen jest:

e gloszenie tezy, ze dana koncepcja lub metoda jest - jako jedyna - skuteczna
I uzasadniona naukowo;
indoktrynowanie ideologia 0 charakterze deterministycznym;
przedstawianie jej jako nierozdzielnej z zastosowaniem praktycznym;
negowanie warto$ci innych podejs$¢ 1 metod;
kreowanie wizerunku osoby autystycznej jako pozbawionej innych niz warunkowe
mechanizmy regulacji zachowan.

Szczegdlne niebezpieczenstwo wystgpowania przemocy dotyczy strategii postgpowania
Z uwzglednieniem konkretnych technik 1 procedur z uzyciem bodzcow awersyjnych,
interwencji fizycznej i prowokacji.

Interwencje fizyczne w sytuacji zachowan zagrazajacych powinny by¢ podejmowane
w formie jak najmniej restrykcyjnej, dotkliwej 1 powinny trwac¢ jak najkrocej. Catkowite
unieruchomienie dopuszczalne jest jedynie w celu zabezpieczenia osoby autystycznej lub
otoczenia 1 nie moze by¢ traktowane jako planowo stosowana procedura uczenia.

Nalezy odwota¢ si¢ do dhlugoletnich doswiadczen osrodkéw stosujacych pozytywne,
nieawersyjne strategie radzenia sobie z trudnymi zachowaniami.

Przytrzymywanie w postgpowaniu z dzie¢mi i osobami autystycznymi powinno by¢
stosowane ze szczego6lna ostroznoscia, uwaga 1 zgodnie z regutami metody. Niedopuszczalne
jest ze wzgledow etycznych:

e stosowanie jakichkolwiek form ponizania osoby autystycznej;

e stosowanie prowokacji podczas unieruchomienia;

e stosowanie techniki prowokacji w celu wywolania zachowania poddawanego analizie

lub/i w tzw. treningu oporowym i podczas unieruchomienia;

e stosowanie bodzcow awersyjnych w terapii 1 edukacji 0séb z autyzmem.

W przypadku Terapii Holding (TH):

e stosowanie Terapii Holding (doktadnie zgodnie z zasadami TH) u matych dzieci
wydaje si¢ nie budzi¢ watpliwosci natury moralnej 1 prawnej ze wzgledu na
naturalno§¢ potrzeby matki (ojca) utrzymania bliskiego kontaktu fizycznego
I emocjonalnego z matym dzieckiem (przytulanie nawet wbrew jego woli);



e stosowanie TH u dzieci starszych i1 mlodziezy jest niewlasciwe, gdyz budzi
zastrzezenia ze wzgledu na koniecznos$¢ stosowania ostrzejszych form przymusu (np.
unieruchomienia z pomoca innych os6b) oraz narzucania relacji zaleznos$ciowej
nieadekwatnej do naturalnych relacji charakterystycznych dla tego wieku, co moze
prowadzi¢ do wystapienia zjawiska przemocy;

e ze wzgledu na specyfike TH bardzo tatwo moze dojs¢ zarowno do niezamierzonych
nieprawidlowosci jej stosowania, jak i do odstepstw od zasad prowadzenia i przebiegu
procesu terapeutycznego, co z reguly prowadzi do wystapienia mniej lub bardziej
nasilonych zjawisk przemocy fizycznej i psychicznej wobec dziecka lub matki.
Dlatego:

» konieczne jest wprowadzanie i stosowanie TH wylacznie pod nadzorem i czynna
superwizja przez wykwalifikowanych terapeutow;

» stosowanie TH nalezy ograniczy¢ jedynie do przypadkow, w ktorych minimalnych
oczekiwanych rezultatéw terapeutycznych nie mozna osiagnac inng metoda;

» niewlasciwe jest zalecanie rodzicom prowadzenia TH wylacznie przez ustne lub
pisemne poinstruowanie — konieczne jest prowadzenie wstgpnych i okresowych sesji
superwizowanych z obecnoscia wykwalifikowanego terapeuty;

» absolutnie niedopuszczalne jest stosowanie nazwy TH do jakichkolwiek procedur
niespetniajacych wszystkich zasad prowadzenia metody. Zastrzezenie to dotyczy
zwlaszcza odnotowywanych w Polsce przypadkow stosowania przytrzymywania
i unieruchamiania przez inne niz rodzice osoby (personel, wolontariuszy). Takie
zjawiska moga mie¢ charakter kamuflowania przemocy przez poslugiwanie si¢
szyldem TH.

Stosowanie farmakoterapii lub interwencji psychologicznej musi mie¢ na wzgledzie dobro
osoby autystycznej, a nie wygode otoczenia. Na ile to mozliwe powinno uwzgledniaé
preferencje samej tej osoby.

Odnosnie wartos$ci proponujemy przyja¢ stanowisko sformutowane w kodeksie etyczno-
zawodowym psychologa:

,»--.Rola zawodowa psychologa obejmuje ingerencj¢ w sposob istnienia drugiego
czlowieka jako indywidualnej i niepowtarzalnej calosci, ingerencjg, ktorej skutki
moga by¢ nieodwracalne. Te okolicznosci decyduja o znaczeniu przestrzegania zasad
etyki zawodowej w dzialalnosci psychologéw i uzasadniaja stawianie im wysokich
wymagan etycznych...”.

»-.-Mimo r6znych porzadkow moralnych 1 $wiatopogladowych istnieje zespo6t
podstawowych warto§ci humanistycznych, ktére znalazly wyraz w Powszechnej
Deklaracji Praw Cztowieka ONZ. W swoich czynno$ciach zawodowych psycholog
zawsze powinien respektowac te podstawowe warto$ci, zwlaszcza godnos$¢ osoby
ludzkiej, podmiotowos$¢ 1 autonomi¢ czlowieka 1 jego prawo nieskrgpowanego
rozwoju. Psycholog uznaje prawo kazdego cztowieka do kierowania si¢ wlasnym
systemem warto$ci, dokonywania wtasnych wyboréw, jak rowniez prawo do
intymnos$ci. Jednoczesnie psycholog $wiadomy jest skutkow, jakie przynosi lub
przynie$¢ moze w przysztosci jego oddziatywanie - ostatecznie powinny to by¢ skutki
pomyslne dla odbiorcy lub odbiorcéw czynnosci zawodowych psychologa. W kazdym
przypadku na psychologu ciazy odpowiedzialno$¢ za nastgpstwa kontaktu, jaki
w ramach swojej roli zawodowej nawiazuje z drugim cztowiekiem. Granice ingerencji
psychologa wyznaczone sa z jednej strony - jego kompetencjami profesjonalnymi,



z drugiej strony - celami i oczekiwaniami formulowanymi przez osoby zglaszajace sig¢
po pomoc psychologiczna...”.

(Kodeks Etyczno-Zawodowy Psychologa, Polskie Towarzystwo Psychologiczne, Warszawa, 1992 ss. 1 i 2).

2. Powolanie staleso zespolu roboczegso d.s. Przemocy w Terapii w ramach
Porozumienia AUTYZM-POLSKA

Cele i zadania

Cel 1. Poszerzanie wiedzy teoretycznej na temat mechanizméw powstawania trudnych
zachowan, zapobiegania ich wyst¢gpowaniu oraz sposobow reagowania na nie.
e Poszukiwanie informacji na temat alternatywnych strategii postgpowania wobec
zachowan trudnych w r6znych modelach terapii;
e Organizowanie szkolen, wykladow lub konferencji z udzialem profesjonalistow
Z zagranicy.
Cel 2. Zapoznanie z rozwiazaniami praktycznymi w placowkach dziatajacych na terenie
calego kraju — tworzenie modelu dobrej praktyki.

e Zorganizowanie systemu wymiany doswiadczen pomigdzy placowkami dziatajacymi
na terenie kraju (np. prowadzenie cyklicznych 1-2 dniowych warsztatow w wybranych
placéwkach majacych doswiadczenie w pracy z zachowaniami trudnymi).

Cel 3. Ewentualne kontynuowanie prac nad tworzeniem standardow/przepisow
regulujacych/okreslajacych zasady postgpowania wobec zachowan trudnych u o0sob
Z autyzmem.



