Autyzm jest zmiennym i ztozonym zaburzeniem rozwojowym, ktére czesto pozostaje nierozpoznane
lub jest Zle rozumiane przez rodzicéw i specjalistéw. My obalamy wiele mitdw zwigzanych z t3
zagadkowag chorobg i uaktualnia istotne i praktyczne informacje . Rodzice majg prawo dowiedzie¢ sie
jak najwiecej o chorobie. Wyjasniajac podstawowe kwestie dotyczgce rozpoznawania autyzmu,
pozwalamy rodzicom i profesjonalistom na lepsze wzajemne zrozumienie. Umozliwia to czytelnikom
zrozumienie autyzmu w szerszej perspektywie, zarowno jego historii, jak i obecnych badan nad
mozliwymi przyczynami; przyglada sie réwniez najnowszemu mysleniu na temat diagnozy, zarzadzania
i edukacji oraz aspektéw medycznych. Studia przypadkow wykorzystane w celu odzwierciedlenia
zakresu i zmiennos$ci stanu zostaty zaktualizowane i uwzgledniono poprawiony zatacznik z przydatnymi
adresami. Niezbedna lektura dla rodzicéw dzieci z autyzmem, ,Podrecznik” Autyzmu bedzie réwniez
niezmiernie pomocny dla wszystkich profesjonalistéw, zaréowno w trakcie szkolenia, jak iw praktyce,
zaangazowanych w ich edukacje i opieke spoteczna.

WPROWADZENIE

Koncepcja spektrum zaburzen autystycznych jest obecnie ustalona, podobnie jak zmiennosé stanu. Nie
jest po prostu kwestig poprawnosci politycznej, aby odnosi¢ sie do ,,dzieci zautyzmem”, a nie ,,dzieci z
autyzmem”, ale pozytywny sposdb poparcia tej zmiennosci. Potrzeba drugiego wydania tej ksigzki stata
sie oczywista, gdy stawalismy sie coraz bardziej swiadomi istnienia wielu bardzo zdolnych dzieci i
dorostych z autyzmem, ktérych potrzeby nie zostaty rozpoznane ze wzgledu na dobre zdolnosci
poznawcze i wyrazne zdolnosci akademickie. Bardzo cieszymy sie z uwagi, jaka te osoby zaczynajq teraz
otrzymywac, poniewaz wiele mozna zrobié, aby im pomaéc i poprawic jakosc¢ ich zycia oraz ich rodzin.
Wzrost liczby dzieci z autyzmem, ktdry sktonit nas do napisania pierwsza edycja byta kontynuowana,
jesli nie zwiekszona. Nadal trwa debata na temat mozliwych przyczyn tego wzrostu. Czy moze to byé
po prostu lepsze rozpoznanie, czy tez sg inne mozliwe przyczyny? Sugestie, takie jak zanieczyszczenie
Srodowiska, wirusy, skanowanie prenatalne, immunizacja, zostalty uznane za mozliwe czynniki
wyzwalajgce stan. Wiemy, ze autyzm ma silny komponent genetyczny, aw aktualnej literaturze
naukowej znajdujg sie odniesienia do ,,autystycznego fenotypu”. Nasze wtasne doswiadczenie z okresu
dwudziestu pieciu lat doprowadzito nas do przekonania, ze chociaz dominujg czynniki genetyczne, musi
zaistnie¢ pewna interakcja z innymi przyczynami, aby wyjasnic¢ ten wzrost, czego naszym zdaniem nie
mozna wyttumaczy¢ po prostu lepszg diagnozg i akceptacja. szerszych parametréow zaburzenia. To, co
kiedy$ uwazano za rzadkie zaburzenie, teraz wydaje sie by¢ prawie powszechne, co ma wptyw na
interwencje i edukacje tej grupy dzieci.

Jestesmy bardzo swiadomi, ze fundusze zdrowia i lokalne wtadze o$wiatowe, a takze stuzby socjalne,
stojg w obliczu powaznych probleméw z zapewnieniem srodkdw zaréwno dzieciom, jak i dorostym z
autyzmem, w czasie, gdy powazne ograniczenia budzetowe s3 norma. Diagnoza autyzmu jest
szczegoblnie przejmujgca. Zazwyczaj te dzieci wygladajg tak atrakcyjnie i normalnie, ze zbyt fatwo jest
zignorowac lub zlekcewazy¢ oznaki i objawy i zamiast tego skoncentrowac sie na liczbie pojedyncze;j,
czesto ciekawe umiejetnosci lub wysepki zdolnosci, ktére czesto wykazujg dzieci. Nasze spotkania z ich
rodzicami wptynety na wyostrzenie naszego zrozumienia tego, przez co przechodzili i naszej
Swiadomosci ich potrzeb. Istniata niezwykta spdjnos¢ w rodzaju zadawanych pytan oraz rodzaju
informacji, ktérych potrzebowali, prébujac poradzi¢ sobie ze ztozonoscig diagnozy. Uswiadomienie
sobie, Zze rodzaj niepetnosprawnosci ich dziecka jest powazniejszy, niz mogli sie spodziewa¢, byto
pierwszg rzeczywistoscig, z ktérg musieli sie zmierzy¢. Ten dylemat byt czesto zaostrzany przez fakt, ze
specjalisci mogli oferowaé rézne wyjasnienia probleméw, ktdre przedstawiato dziecko. Albo autyzm
nie zostat rozpoznany, a rodzice otrzymali bezpodstawne zapewnienia, ze wszystko bedzie dobrze, albo
tez poczuli, ze w jaki$ sposdb Zle zarzadzali swoim dzieckiem i byli winni oczywistych problemdw.
Btedna ocena dokonywana przez niedoswiadczonych profesjonalistow byta czesto potegowana przez



dobre intencje rady udzielonej przez przyjacidt rodziny i krewnych. Najtrudniejsze sytuacje miaty
miejsce, gdy sami rodzice mieli przeciwne poglady. W ciggu ostatnich kilku lat nastgpit znaczny wzrost
liczby ksigzek i artykutdow o autyzmie. Obejmujg one zaréwno publikacje naukowe, jak i osobiste relacje
napisane przez zdolne osoby z zaburzeniem. Nastgpita pozytywna zmiana kierunku w sposobie
prezentowania autyzmu, co jest bardziej reprezentatywne dla zmiennosci stanu. Jednak doniesienia
prasowe i programy telewizyjne nadal majg tendencje do promowania cudownych lekow, ktére sg
dobre dla celéw medialnych, ale mogg by¢ bezpodstawne i wprowadzajace w btad. Jest stosunkowo
niewiele ksigzek napisanych przez osoby z ,praktycznym” doswiadczeniem autyzmu, ktére nie sg
badaczami i nie popierajg okreslonego podejscia interwencyjnego. Zdajemy sobie sprawe, ze dla wielu
rodzicow nawet telefonowanie do spoteczenstwa, nie wspominajac o przystgpieniu, oznacza
akceptacje diagnozy, na ktdérg nie sg gotowi. Rodzice w tej sytuacji potrzebujg uczciwego,
pozbawionego zargonu opisu choroby, aby mogli sami zdecydowaé, czy trudnosci ich dziecka majg sens
w kontekscie autyzmu. Naszym celem jest zapewnienie im, a takze innym czytelnikom nie bedgcym
specjalistami, czy to lekarzom, pielegniarkom, liderom grup przedszkolnych, psychologom,
nauczycielom, logopedom itp. aktualne informacje, ktdre obejmujg takie zagadnienia, jak diagnoza,
badania, zarzadzanie i edukacja, a takze rozwazania medyczne zwigzane z autyzmem. Podczas gdy w
przesztosci autyzm byt przedstawiany jako dyskretny stan - co$ zamknietego w kregu z precyzyjnymi
granicami - teraz jest on postrzegany jako kontinuum - linia rozciggajaca sie od oséb ciezko dotknietych
do tych, ktérych trudnosci sg bardzo tagodne i faktycznie przechodzg w ekscentryczne. normalnos¢. Z
tego powodu diagnoza autyzmu nie musi nieuchronnie oznacza¢ zagtady i przygnebienia. Mozna by¢
,troche autystycznym”, a niektére dzieci robig naprawde duze postepy. Nalezy jednak zauwazy¢, ze
osoby, ktdre osiagaja najwieksze postepy, nie majg powaznych trudnosci w nauce w potgczeniu z
autyzmem. Rodzice czesto czujg, ze jako$ narzucono diagnoze autyzmu na nich, bez wzgledu na to, co
to whasciwie oznacza. | odwrotnie, gdy podejrzewajg obecnos¢ autyzmu, ale nie udaje im sie uzyskac
diagnozy, znajdujg sie w stanie zawieszenia. Realistycznie rzecz biorgc, rodzice nie mogg uzyskac
pomocy, a nawet wiedzieé, o co poprosi¢, jesli sg w stanie ignorancji. Muszg zrozumie¢ konsekwencje
zwigzane z zapewnieniem lub brakiem diagnozy. Mamy nadzieje, ze umozliwimy rodzicom wyjasnienie
problemdw i zdobycie wystarczajgcej wiedzy, ktdra pozwoli im na dokonywanie swiadomych wyboréw
zwigzanych z potrzebami ich dzieci. To z kolei powinno promowac lepsze zrozumienie miedzy nimi a
specjalistami, z ktorymi sie kontaktujg. Wazne jest, aby rodzice nie czuli ,ze zaproponowanie diagnozy
jest niejako ,,opozycjg”, z ktdrg nalezy walczy¢ i z nig polemizowac. Oczywiscie nie zyjemy w idealnym
Swiecie, ale powinno istnie¢ poczucie partnerstwa i wspdlnych celéw, poniewaz badane sg kwestie i
podejmowane odpowiednie i akceptowalne dziatania. Wiekszos¢ rodzicow, gdy dowiaduje sie, ze ich
dziecko ma autyzm, pragnie poméc w praktyczny sposdb. Brzydzg sie poczuciem bezradnosci, kiedy
wydaje sie, ze nic sie nie dzieje i nie ma zadnej specjalistycznej pomocy i wsparcia. Jednym z celéw jest
przedstawienie praktycznych sugestii i porad, ktére, mamy nadzieje, przyczynia sie do ztagodzenia tego
uczucia frustracji. Jestesmy swiadomi, ze to brak rozwoju jezyka u dzieci, u ktéorych pdziniej
zdiagnozowano autyzm, budzi najwiekszy niepokdj rodzicow. Z tego powodu czesto jesteSmy
pierwszymi specjalistami, ktdrzy widzg mate dzieci z tg chorobg. Oczekuje sie, ze w jaki$ sposdb
zapewnimy im sensowny jezyk i wszystko bedzie dobrze. Logopeda ponosi duzg odpowiedzialnos¢ za
rozczarowanie rodzicbw poprzez pokazanie, ze problemy ich dziecka sg bardziej rozlegte i nie
ograniczajg sie tylko do jezyka mowionego. Nasze doswiadczenie koncentruje sie wokét dzieci z
autyzmem. Chociaz zatgczamy czes$¢ dotyczacy autyzmu u nastolatkow i oséb dorostych, generalnie ich
problemy i potrzeby wykraczajg poza nasz zakres i. Nie mozemy zakonczy¢ tego wprowadzenia bez
proby dotarcia do rodzicow, ktérym powiedziano, ze ich dziecko ma autyzm, ale nie moga
zaakceptowac tego jako trafnej lub uzasadnionej diagnozy. Moga czué, ze to samo stowo , ktére ma
skrajne skojarzenia i jest ,etykietg”, ktéra moze miec jedynie negatywny wptyw na przysztosc ich
dziecka. By¢ moze odczuwa sie znaczng zto$¢ wobec profesjonalisty, ktory zaproponowat diagnoze. Jak



mozna byto dojs¢ do takiego wniosku w tak krétkim czasie, ktéry wydawat sie by¢ taki krotki? Niektorzy
rodzice mogg uwazaé, ze diagnoza zostata przedstawiona w niewtasciwy sposéb lub, na odwrét,
rozlegta wiedza specjalisty na temat choroby predysponowata ich do myslenia. Inni moga czu¢, ze
nieumyslnie zawiedli swoje dziecko, ujawniajgc szczegdty rozwojowe, ktére przyspieszyty diagnoze. Nie
jest nieznane, ze rodzice sami sugerujg diagnoze autyzmu, ale gdy specjalista to potwierdzi, wierzac,
ze by¢ moze rodzice pogodézili sie z tym pojeciem, mogg wystgpic¢ nieoczekiwane reperkusje.

Potwierdzenie wtasnych najgorszych lekdw jest ostatnig rzeczg, jakg chcg ustyszeé, a ich pdzniejsze
reakcje nie mogg réznic sie od reakcji rodzicdw, ktdérzy nie sg Swiadomi natury trudnosci swojego
dziecka. Odmawiajac przyjecia diagnozy, rodzice mogq jej zaprzeczy¢ i utrudni¢ dostep dzieci do
wsparcia i zasobdw. Im wczesniej problemy dziecka zostang rozpoznane i zidentyfikowane, tym
szybciej mozna rozwigzaé¢ problemy edukacyjne. Faktem jest, ze o ile nie zostanie to wyraznie
okreslone, wsparcie i / lub finansowanie nie zostanie udostepnione. Specyfika probleméw tkwigcych
w autyzmie otwiera drzwi, ktére pozostajg zamkniete dla tych, ktdrych trudnosci opisane s w ogélnym
tytule trudnosci spotecznych i komunikacyjnych. Moga by¢ one powigzane z innymi przyczynami, ktére
nie majg dtugofalowych skutkédw. Rodzice powinni naprawde zbada¢ serce, zanim odmodwig
mozliwosci, jakie daje etykieta diagnostyczna.

ZMIENNY OBRAZ AUTYZMU

Do niedawna autyzm, z jego paradoksalnymi objawami, byt uwazany za chorobe rzadka. Miat aure
fascynacji - do tego stopnia, ze wiekszos¢ populacji miata na ten temat punkt widzenia, niekoniecznie
majac bezposrednie doswiadczenie w tej chorobie. Wiekszo$¢ ludzi zapytanych Co to jest autyzm? ”,
Jest w stanie wyrazi¢ opinie obejmujgca szeroki zakres pomystéw:

Zostali wycofani. . . nie mogg sie komunikowac. . . sg bardzo muzykalni. . . sg bardzo dobrzy z
matematyki. . . sg $wietni w rysowaniu. . . s bardzo sprytni. . . s3 uposledzeni umystowo.

Te uproszczone i odmienne poglady odzwierciedlajg niektére ze zmiennych aspektow spektrum
autyzmu, ktére moga wystgpic¢ u poszczegdlnych oséb. Aby zilustrowac te zmiennos¢, opiszemy troje
dzieci. Bardzo sie od siebie rdznig, ale wszystkie majg autyzm. Wspdlny watek, ktéry je taczy, zostanie
wyjasniony w nastepnych czesciach.

Lucyna jest czujnym i bardzo atrakcyjnym dzieckiem w wieku przedszkolnym, ktére wyglada zupetnie
normalnie. Jest dobrze skoordynowana fizycznie i taficzy z przyjemnoscia i wdziekiem. Czasami mozna
ja zobaczyé, jak obserwuje przedmioty pod réznymi katami i ktadzie sie na podtodze, aby to zrobié.
Chociaz wydaje sie, ze nie szuka kontaktu fizycznego i nie przytula, nie unika fizycznego. Jej kontakt
wzrokowy, ktéry wczesniej byt staby, nie bytby teraz uwazany za nienormalny i nie ma unikania
spojrzenia. Gra Lucyna wydaje sie dobrze rozwinieta na pierwszy rzut oka. Lubi wode i piasek, spedza
czas w kacie domu, jest zawsze zajeta i zajeta. Jednak chociaz jej gra wydaje sie celowa i znaczgca, ma
powtarzalny charakter i nie wykazuje rozwoju. Ponadto nie angazuje innych dzieci w swoje zajecia.
Wokot niej panuje aura ,,odrebnosci”, ktéra wyrdznia jg sposrdd innych dzieci. Jej uwaga jest staba,
chyba ze koncentruje sie na wtasnych zainteresowaniach. W umiejetnosciach samoopieki jest bardzo
zdolna, a jej zdolnosci poznawcze wydajg sie odpowiednie dla jej wieku. Najwyrazniej Lucyna ma
zdolnosci artystyczne. Jej malarstwo jest imponujgce, podobnie jak jej umiejetnosci modelowania
plasteling, ale obie sg powtarzalne. Wykazuje duzg niecheé¢ do poszerzania swojego repertuaru lub
rozwijania tych umiejetnosci zgodnie z jej mozliwosciami. Chociaz stuch Lucyna jest catkowicie
normalny, jest bardzo prawdopodobne, ze nie odpowie, gdy kto$ zawota jg po imieniu lub gdy kto$ do
niej przemowi. Nie da sie z nig porozmawiaé, a proby nawigzania dwustronnej rozmowy konczg sie
niewielkim sukcesem. Jednak Lucyna duzo méwi, komentujgc wtasne dziatania, a takze wypowiadajac
stwierdzenia, ktére, chociaz sg doskonale wyartykutowane i ztozone gramatycznie, na ogdét maja



niewielkie znaczenie dla sytuacji. Ta cecha jest znana jako opdzniona echolalia: kiedy sg frazy i zdania
powtdrzone jaki$ czas po ich wystuchaniu. Lucyna nie nabyta mowy i jezyka w normalnym wieku i z
tego powodu zostata skierowana na terapie logopedyczng w celu oceny, gdzie uznano, ze ma niezwykte
zaburzenie jezykowe. Dopiero gdy skonczyta cztery lata, zdiagnozowano autyzm.

Drugie dziecko, Dawid, ma 6 i pét rok, réwniez jest atrakcyjne. Jest usmiechnietym i szczesliwym
dzieckiem o czesto nieostrym spojrzeniu. Jego kontakt wzrokowy jest ulotny, chyba ze koncentruje sie
na przedmiotach, ktére go interesujg. Obiekty te obejmujg zaréwno ekrany telewizyjne i wideo, jak i
nieistotne szczegdty zdjeé w ksigzkach, ktdre przeglada z wielkg przyjemnoscig. Rozwdj fizyczny Dawida
wydawat sie normalny, chociaz pewne osobliwosci, takie jak chodzenie na palcach, zaobserwowano,
gdy miat okoto trzech lat. Wydaje sie teraz fizycznie niedojrzaty. Jego nawyk ssania jezyka wraz z
rekami, ktdre nieustannie wijg sie i trzepoczg, przedstawia dziwaczny obraz, ktéry w grupie normalnych
dzieci wyrdznia sie. W przeciwienstwie do obojetnosci Lucyny na kontakt fizyczny, Dawid szuka
przytulania u swojej matki i nalezy mu odradzaé¢ dotykanie i czucia jakiegokolwiek odstonietego
kobiecego ciata, a takze od wpatrywania sie z petng uwagg w nogi w porniczochach. Poza opisanymi
zainteresowaniami i pewng checig ukoniczenia uktadanek, Dawid nie bedzie angazowat sie w zadne
znaczace dziatania i najlepiej bedzie mozna go opisac jako , prézniaczka”, w przeciwienstwie do ciggtej
zajetosci Lucy. Nie jest swiadomy niebezpieczenstwa, a zabrany do parku prawdopodobnie
,pobiegnie”, chyba ze bedzie trzymany w napietej wodzy. Inne niewtasciwe aspekty jego rozwoju to
odmowa korzystania z toalety w pozycji stojgcej i spozywanie bardzo ograniczonego wyboru zywnosci.
Na rozmowe Dawid moze odpowiedzie¢ lub nie. Na ogdt nie postuguje sie mowa, chociaz jest zdolny
do tworzenia stéw i zwrotdw w duzej mierze w odpowiedzi na wifasne potrzeby. Nie jest
zainteresowany komunikacjg, ale mamrocze i czasami wydaje , krzyczace” odgtosy bez wyraznego
powodu. Czasami wypowiadane sg krotkie, nieodpowiednie i pozbawione znaczenia zwroty (na
przyktad ,idZz na District Line”), ale s3 one rzadkie i w zaden sposéb nie mogg sie réwnac z
ekspresyjnymi zdolnosciami Lucy. W pofaczeniu z tym obrazem dewiacyjnego rozwoju i
nieprawidtowego zachowania, zdolnosci uczenia sie (lub zdolnosci poznawcze) Dawida sg bardzo
ograniczone i rzeczywiscie nie réznig sie od zadnego dziecka z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie.
Problemy Tomka pojawity sie dopiero, gdy poszedt do szkoty, gdzie trudne zachowanie przypisywano
niegrzecznosci. Sytuacja byta zagmatwana, poniewaz wydawat sie by¢ zdolnym chtopcem z dobrze
rozwinietymi umiejetnosciami jezykowymi. Dopiero po tym, jak Tomek zostat poproszony o
opuszczenie dwodch gtéwnych szkét w wieku 6 lat, zaproponowano diagnoze autyzmu jako mozliwe
wyjasnienie jego trudnosci. Kiedy te trudnosci zostaly rozwazone w kontekscie autyzmu, wiele
aspektow historii rozwoju Tomka nabrato sensu jako cze$¢ ogdlnego wzorca uposledzen spotecznych.
Do tego czasu te aspekty byty marginalizowane, by¢ moze dlatego, ze wydawat sie tak btyskotliwy i
komunikatywny. Jednak z perspektywy czasu stato sie jasne, ze nie chodzi o obecnos¢ lub brak
okreslonych zachowan i umiejetnosci, ale jakos¢ jego funkcjonowania spotecznego. Jako mate dziecko
istniaty dowody dziwnych manier, takich jak wycieranie twarzy i wloséw, szereg anomalii
sensorycznych, trudnosci w rozpoznawaniu ludzi, staby sen i zamitowanie do skomplikowanych
czynnosci. Byt bardzo fizyczny, przytulat sie i catowat z niewielkg dyskryminacja. Przez pieé lat byt
apodyktyczny, wymagajacy i ktétliwy, i nie rozrézniat miedzy dzieémi a dorostymi, zwtaszcza tymi u
wiadzy, takimi jak nauczyciele. W poszukiwaniu sensownego wyjasnienia problemoéow Tomla jego
rodzice rozwazali szereg innych diagnoz i podejsé. Zespot deficytu uwagi, osteopatia czaszki, zaburzenia
czucia, terapia rodzinna, dysleksja i migrena, miedzy innymi. Diagnoza autyzmu umozliwita
wprowadzenie zmian w zarzgdzaniu i nauczaniu Tomka, co zaowocowato szybka i pozytywng poprawa,
szczegdlnie w odniesieniu do zachowania. Nasze opisy charakterystycznych cech Lucyny, Dawida i
Tomka ilustrujg szerokg nature spektrum autyzmu. Chociaz diagnoza moze wyjasni¢ mylgce wzorce
trudnosci rozwojowych, wszystkie dzieci z autyzmem prezentujg sie na swéj wiasny sposdb.



Rzeczywiscie, sg tak indywidualne, jak dzieci normalne spotecznie. Ich rézne osobowosci, rodziny,
doswiadczenia zyciowe i sposoby zarzgdzania nimi wptywajg na indywidualne cechy.

HISTORIA AUTYZMU

Aby zrozumie¢ autyzm, trzeba spojrzec na niego historycznie. Stan ten zostat po raz pierwszy opisany
przez Kannera w 1943 roku. Wymienit szereg cech, ktdre teoretycznie identyfikowatyby dzieci z tym
zaburzeniem. Uzycie przez niego terminu ,autystyczny” od samego poczatku wywofato pewne
zamieszanie, poniewaz wczesniej byto uzywane w zwigzku z wycofaniem sie w fantazje obserwowang
w schizofrenii. W tamtym czasie wydawato sie, ze dotyka on dzieci dobrze wyksztatconych rodzicéw z
wyzszych klas spoteczno-ekonomicznych, ale obecnie wiadomo, ze odzwierciedlato to raczej sktonnos¢
do skierowan niz fakt kliniczny. Warto wymienic te punkty, poniewaz sg one nadal aktualne i pokazujg
stan w jego , klasycznej” formie:

1. Niezdolnos¢ do rozwijania relacji. Oznacza to, ze dziecko z autyzmem bedzie miato trudnosci w
interakcji z ludzmi i prawdopodobnie bedzie bardziej interesowac sie przedmiotami niz innymi istotami
ludzkimi.

2. Opdinienie w nauce jezyka. Chociaz niektére dzieci z autyzmem nie rozwijajg znaczgcej mowy, inne
nabywajg jezyk, ale prawie zawsze pojawia sie on pdzniej niz u dzieci z normalnym rozwojem.

3. Niekomunikatywne postugiwanie sie jezykiem méwionym po jego rozwinieciu. Opisuje to szczegdlng
ceche dzieci z autyzmem. Pomimo posiadania odpowiednich stéw, majg trudnosci z uzywaniem ich w
sensownej komunikacji.

4. Opdzniona echolalia. Jest to powtarzanie stéw i wyrazen, urywki filméw, piosenek lub melodii
telewizyjnych, ktére dziecko styszato. Jest to bardzo czeste u dzieci z autyzmem.

5. Odwrdcenie zaimkowe. Oznacza to po prostu, ze dziecko zastepuje ,,ja” ,ty”. Na przyktad:
Rodzic: Chcesz ciastko? Dziecko: Chcesz ciastka.

6. Powtarzalna i stereotypowa zabawa. Zazwyczaj zabawa dzieci z autyzmem jest bardzo ograniczona.
Maja tendencje do powtarzania tej samej czynnosci i nie rozwijajg pomystowej zabawy w udawanie.

7. Utrzymanie identycznosci. Opisuje to, jak wiele dzieci z autyzmem kfadzie nacisk na opieranie sie
zmianom w ich otoczeniu i zyciu codziennym.

8. Dobra pamie¢ rotacyjna . Wiele dzieci z autyzmem wykazuje niezwykte zdolnosci zapamietywania i
uczenia sie na pamiec.

9. Normalny wyglad fizyczny.

To wiasnie ta ostatnia cecha sktonita Kannera do przekonania, ze dzieci z autyzmem zawsze maja
normalng inteligencje. Przez wiele lat powodowato to, ze zaréwno rodzice, jak i specjalisci mieli
nierealistyczne oczekiwania co do wynikéw dla kazdego dziecka z rozpoznaniem autyzmu. Kanner
pozniej zredukowat te punkty do dwdch podstawowych funkgji:

1. Utrzymanie jednakowosci w powtarzalnych czynnosciach dzieci.
2. Ekstremalna samotnos¢ rozpoczynajgca sie w ciggu pierwszych dwdch lat.

Ta redukcja spowodowata jeszcze wieksze zamieszanie, poniewaz wiele dzieci, cho¢ wyraznie
wykazywato wzorzec trudnosci, nie spetniato tych kryteridow, ktore tylko identyfikowaty przypadki
autyzmu w bardziej klasycznej postaci. Mniej wiecej w tym samym czasie austriacki psychiatra Hans



Asperger niezaleznie rozpoznat wzorzec nieprawidtowego zachowania w grupie nastolatkdéw, ktéry
nazwat , psychopatig autystyczng” - to znaczy nieprawidtowoscig osobowosci. Jak pisat Asperger po
niemiecku w latach wojny, jego praca, ze szczegétowymi opisami klinicznymi, byta mniej znana i nie w
petni zrozumiana az do publikacji Autism and Asperger Syndrome, wydanej przez Uta Frith (1991).
Obejmuje to ttumaczenie oryginalnej pracy Aspergera i wyjasnia przynajmniej niektdre z problemoéw
diagnostycznych. Rozsadny bytby wniosek, ze zaréwno Kanner, jak i Asperger opisali aspekty tego
samego stanu. Digby Tantam w swojej publikacji National Autistic Society, A Mind of One’s Own,
sugeruje, ze istnieje podgrupa ,0séb z autyzmem, ktdre sg towarzyskie, wysoce niezdarne, zdolne
werbalnie i majg wysoce rozwiniete szczegdlne zainteresowania”. Do zdefiniowania uzywa terminu
»,Zespot Aspergera” dla osoby z tg grupg trudnosci. Z naszego doswiadczenia wynika, ze etykieta stafa
sie uzytecznym skrétem do opisywania bardziej zdolnych oséb z autyzmem. Jednak debata trwa nadal
na temat istnienia subtelnych réznic miedzy tymi dwoma warunkami. Od tego czasu inni badacze
wymieniali wtasne kryteria i przez kilka lat zwykto sie diagnozowaé autyzm poprzez zliczenie
wymaganej liczby punktéw. Stabosé takiego systemu musi by¢ oczywista. Dziecko mogtoby mieé osiem
cech na dziewiec i zostatby okreslony jako ,nie autystyczny”. Nic dziwnego, ze nie bylo to wcale
pomocne dla rodzicow, ktdrzy pozostawali wtedy w stanie zawieszenia, nie majac pojecia, co zrobié
dla najlepszych, i ciezar zrozumienia gamy mozliwych alternatywnych etykiet diagnostycznych. Jednak
w ostatnich latach, gdy naukowcy lepiej zrozumieli te chorobe, wsérdd klinicystéw z doswiadczeniem w
dziedzinie autyzmu przyjeto bardziej zdroworozsgdkowe podejscie. Sir Michael Rutter, profesor w
Instytucie Psychiatrii, w znacznym stopniu przyczynit sie do zrozumienia autyzmu, jak rowniez
niepetnosprawnosci jezykowej, i wytyczyt droge w kierunku bardziej spdjnego spojrzenia na te
chorobe. Chociaz on réwniez wymienit punkty, miaty one szerszg podstawe. Rutter uznat réznice w
inteligencji i zasugerowat, ze 1Q jest tak samo istotne dla oséb z autyzmem, jak dla reszty populacji.
Byto to wazne, poniewaz odwrdcito uwage od zatozenia, ze dzieci z autyzmem zawsze miaty normalng
inteligencje, co zasugerowat Kanner. Dr Elizabeth Newson z Nottingham University poszerzyta zakres
kryteriéw Ruttera. Podczas gdy moéwit o ,,opdznionym i dewiacyjnym rozwoju jezyka”, odniosta sie do
»uposledzenia we wszystkich formach komunikacji”, ktére obejmowaty wyraz twarzy i gesty. Zaréwno
Rutter, jak i Newson powtodrzyli odniesienie Kannera do ,wieku zachorowania”. Przy lepszym
zrozumieniu natury autyzmu ten punkt wydaje sie teraz mniej istotny. To, co uwazali za ,wiek
zachorowania”, mogto by¢ wiekiem, w ktérym choroba zostata ostatecznie rozpoznana u dziecka. Ta
kumulacja wiedzy na temat autyzmu wykazata, ze nie zawsze byta to wyrazna choroba, taka jak odra,
ktdrg albo masz, albo nie, ale spektrum trudnosci z pewnymi grupami mozliwych objawéw. Uwazamy,
ze opisowa definicja zaproponowana przez dr Lorne Wing, poprzednio z Oddziatu Psychiatrii Spotecznej
Rady Badan Medycznych, a obecnie konsultanta psychiatrycznego w National Autistic Society, najlepiej
nadaje sie do tego ztozonego stanu. Wraz ze swojg kolezankg, dr Judith Gould, przeprowadzita badanie
epidemiologiczne dzieci mieszkajgcych w okreslonym rejonie Londynu w 1979 r. Objeto badaniem
kazde dziecko z cechami autyzmu, jak rowniez wszystkie dzieci z trudnosciami w uczeniu sie od
umiarkowanego do ciezkiego. Badanie to doprowadzito ich do wniosku, ze podstawowy deficyt w
autyzmie ma charakter spoteczny. Oznacza to, ze podczas gdy dziecko z trudnosciami w uczeniu sie
moze by¢ towarzyskie w stosunku do jego / jej wieku umystowego, dziecko z autyzmem, niezaleznie
od zdolnosci intelektualnych, bedzie miato zauwazalne uposledzenia spoteczne. Trudnosci te,
widoczne w trzech réznych obszarach funkcjonowania, zostaty opisane jako , Triada zaburzen interakcji
spotecznych”. Nastepnie Wing podkreslit poglad, ze autyzm ma charakter ciggty. Oznacza to, ze nie ma
jasno okreslonej granicy dla zaburzenia. Kontinuum moze obejmowacé wszystkie ,dziwne” i nietypowe
dzieci, na ktére nieustannie trafiajg klinicysci, ktére nie pasujg scisle do klasycznego obrazu autyzmu
opisanego przez Kannera. Inni badacze niezmiennie wspominali o deficytach spotecznych. Praca Winga
i Goulda uwydatnita ich jako centralng czes¢ tego zaburzenia.



Trzy aspekty Triady to:

1. Uposledzenie relacji spotecznych.

2. Uposledzenie komunikacji spotecznej.
3. Uposledzenie wyobrazni spoteczne;.

Musimy przyjrze¢ sie kazdemu z tych obszaréw bardziej szczegdétowo i dla jasnosci ponizej
wymieniliSmy punkty lub poziomy na kontinuum sugerowanym przez Wing. Nizsze liczby dotyczg dzieci
z ciezszymi zaburzeniami. Zdolniejsze dzieci z autyzmem mozna zidentyfikowaé na podstawie opiséw
wymienionych w punkcie (4) w kazdym z obszarow Triady. Nalezy jednak pamietaé, ze wymienione
poziomy sg arbitralne i w praktyce w dowolnym momencie zostang znalezione dzieci, ktére
funkcjonuja.

OSLABIENIE STOSUNKOW SPOLECZNYCH
1. Powsciggliwosc i obojetnosé na innych.
2. Akceptacja postaw spotecznych przez innych (pasywne).

3. Stosuje spoteczne podejscie do innych, ktdre jest jednostronne i moze mieé na celu oddawanie sie
dziwnym i niezwyktym zainteresowaniom, np. kolejowe rozktady jazdy, odkurzacze, S$rodki
dezynfekujgce do toalet, lotniskowe skanery rentgenowskie, slady po skarpetkach na kostkach itp.

4. Nawigzuje kontakty spoteczne, ale nie rozumie subtelnych zasad zachowan spotecznych.
OStABIENIE KOMUNIKACJI SPOLECZNE)

1. Brak checi komunikowania sie z innymi.

2. Komunikacja ograniczona tylko do wyrazania potrzeb.

3. Przedstawia rzeczowe komentarze, a nie cze$¢ wymiany spotecznej i czesto

nieistotne dla kontekstu spotecznego.

4. Duzo méwi, ale niezaleznie od reakcji stuchaczy i ma trudnosci z nawigzywaniem wzajemnej
rozmowy. (Moze to by¢ rzeczywiscie bardzo subtelne, zwtaszcza u 0séb, ktére miaty dostep do treningu
umiejetnosci spotecznych).

OStABIENIE WYOBRAZNI SPOLECZNE)
1. Brakuje kopiowania i udawania.

2. Moze nasladowac dziatania innych, ale bez prawdziwego zrozumienia ich znaczenia i celu (moze np.
Kapac lalke, robi¢ udawane filizanki herbaty).

3. Powtarzalne i stereotypowe odgrywanie roli, ale bez zmiennosci i empatii, np. postac telewizyjna, a
nawet obiekt, taki jak samolot.

4. Swiadomo$¢, ze inne rzeczy dzieja sie w umystach innych, ale ma kilka strategii, aby odkry¢, co to
moze by¢. (Wydaje sie, ze osoby z minimalnym wptywem majg zdolnos$é rozpoznawania uczu¢ innych,
ale jest to raczej wyuczone niz empatyczne).

Nieprawidtowosci behawioralne obserwowane u dzieci z autyzmem sg mniej wyraznie zwigzane z tymi
poziomami funkcjonowania spotecznego. Podczas gdy dzieci mniej sprawne mogg wykazywac bardziej



ekstremalne reakcje na bodzce sensoryczne, w tym trudnosci motoryczne i dziwne ruchy, takie jak
trzepotanie, mogg réwniez wykazywaé wysepki zdolnosci, a nawet umiejetnosci uczenia sie. Dzieci z
mniejszym nasileniem mogg rowniez wykazywac wady sensoryczne i motoryczne, pomimo szerszego
zakresu umiejetnosci. Oni réwniez mogg wykazywac szczegdlne talenty w pewnych dziedzinach. Mamy
nadzieje, ze praktyczne aspekty tego, jak Triada wptywa na rozwdj dziecka, stang sie jasniejsze, gdy
opiszemy i oméwimy ocene dzieci z autyzmem. W naturalnej historii zaburzenia prawdopodobnie
nastgpig ulepszenia i zmiany. Na przyktad dziecko nietowarzyskie moze stac sie towarzyskie, chociaz w
sposob bierny, a dziecko pasywne moze stac sie towarzyskie, ale dziwne. Konieczne jest wyjasnienie
réoznic miedzy uposledzonym a niedojrzatym rozwojem spotecznym. Podczas gdy dzieci z
uposledzonym rozwojem spotecznym bedg wykazywaé niektére lub wszystkie z opisanych
charakterystycznych wzorcéw, dziecko niedojrzate spotecznie bedzie miato bardziej normalny profil,
ktdry bedzie odnosit sie do ich ogdlnego poziomu rozwoju, a nie do ich wieku chronologicznego. Wing
rowniez przyczynit sie do debaty na temat istnienia zespotu Aspergera. Opisata podgrupe oséb, ktére
dokonujg naiwnych i nieodpowiednich reakcji spotecznych, majg waskie, ograniczone zainteresowania,
majg rozwlekty, powtarzalng mowe, stabg koordynacje ruchowg i brak zdrowego rozsgdku. Uwazamy,
ze obecnie istnieje ogdlna akceptacja spektrum zaburzen autystycznych, z duzg zmiennoscia,
argumenty dotyczgce mozliwych réznic miedzy autyzmem a schorzeniami takimi jak zespot Aspergera
majg niewielkg wartos$¢ praktyczng, a nawet mogg przynosic¢ skutki odwrotne do zamierzonych. Nie
oznacza to, ze identyfikacja skupien prezentujacych sie cech nie jest interesujgca dla celéow
badawczych. Jednak podgrupy sg mniej wazne przy rozwazaniu programow naprawczych, ktére
powinny by¢ dostosowane do indywidualnych potrzeb, a nie do zatozen lub oczekiwan opartych na
etykietach diagnostycznych. Nie mozemy wystarczajaco podkresli¢ zmiennosci oséb z autyzmem.
Odbywa sie wiele dyskusji na temat tego, co lezy u podstaw zréznicowanego obrazu, jaki przedstawia
autyzm. Dlaczego dziecko, ktére ma tylko kilka cech Kannera, ma autyzm? Co ma wspdlnego takie
dziecko z bardziej widocznie i powaznie uposledzonym? Czy jest jakis wspolny watek? Jaki jest link?
Profesor Uta Frith z Jednostki Rozwoju Poznawczego Rady Badan Medycznych, w swojej ksigzce
Autism: Explaining The Enigma (1989), wniosta znaczacy wktad w udzielenie odpowiedzi na te pytania.
Bardzo satysfakcjonujgce jest to, ze mozemy odnie$s¢ nasze doswiadczenie w ocenie i pracy z
niezliczonymi dzie¢mi z autyzmem do modelu teoretycznego zaproponowanego przez jej badania. Jej
eksperymentalna praca oparta na Teorii Umystu Premacka (jest to umiejetnos¢ przypisywania innym
standw psychicznych tresci - zwana takze ,mentalizacjg”) nadata sens pozornym sprzecznosciom
obserwowanym u tych dzieci. Frith postulowat, ze osobom z autyzmem brakuje zdolno$ci umystowych.
Normalne dzieci rozwijajg te umiejetno$¢ bardzo wczesnie, a nawet te z powaznymi trudnosciami w
uczeniu sie, ale bez dodatkowego uposledzenia zwigzanego z autyzmem, sg zdolne do mentalizacji na
poziomie wspotmiernym do ich wieku umystowego. W kolejnych czesciach bedziemy ponownie
odwotywac sie do Teorii Umystu, gdy przyjrzymy sie praktycznym aspektom oceny dzieci z autyzmem.
Ponadto Frith opisuje problem, ktéry osoby z autyzmem majg w przetwarzaniu informacji. Nazywa to
zaburzeniem ,centralnej spdjnosci”. Ostatni akapit jej ksigzki podsumowuje to, co rodzice i
profesjonalisci z dosSwiadczeniem autyzmu natychmiast rozpoznaja:

Aby zidentyfikowaé podstawowe cechy, musieliSmy spojrze¢ pod powierzchnie objawéw. Wtedy
mogliSmy zobaczy¢ czerwong nitke, ktéra biegta przez dowody. To niezdolno$é do zebrania informacji
w celu uzyskania spéjnych i znaczacych pomystéw. Istnieje btagd w predyspozycjach umystu do
nadawania sensu $wiatu. Wtasnie ta szczegdlna wada mechaniki umystu moze wyjasnié¢ podstawowe
cechy autyzmu. Jesli stracimy z oczu te wade, stracimy z oczu ogdlny wzorzec.

Inni badacze poszerzyli prace Fritha na temat teorii umystu w szczegdlnosci Simon Baron-Cohen i Fran
Happé, ktérzy opracowali procedury wykazujgce stusznosé pomystéw Fritha. Baron-Cohen oopisat
trudnosci zdolnych dzieci z autyzmem, ktory wykazat, ze majg teorie umystu na najnizszym poziomie.



Kiedy testowano ich zdolno$¢é do uzywania tej umiejetnosci na wyzszych poziomach, wykazali powazne
uposledzenia. Oznaczato to, ze te zdolne dzieci nie byty w stanie doceni¢, co inna osoba moze mysleé
o trzeciej osobie. Do opisania tych trudnosci uzyto terminu ,,$lepy umyst” i wielu rodzicow uznato ten
termin za pomocny w zrozumieniu natury probleméw ich dzieci. Baron-Cohen i inni nastepnie
opracowali niezwykle prosty harmonogram badan przesiewowych do wykrywania autyzmu u dzieci w
wieku od 18 miesiecy. Jest to znane jako The CHAT (The Checklist for Autism in Toddlers).
Harmonogram obejmuje pie¢ obszaréw docelowych: udawanie, wspdlna uwaga, wskazywanie,
zainteresowanie spoteczne i zabawa towarzyska. Wykazano, ze skutecznie identyfikuje dzieci, u
ktérych pdziniej zdiagnozowano autyzm. Fran Happé interesowat sie takie zdolnymi dzieémi i
dorostymi, ktérzy potrafig umystowo na prostym poziomie. Stworzyta serie historii, ktére zostaty
wykorzystane eksperymentalnie z osobami z autyzmem. Ich odpowiedzi ukazaty ich specyficzny poglad
na wydarzenia i trudnosci w przypisywaniu innym standw psychicznych. Niektore osoby, mimo ze
potrafity poprawnie zinterpretowac historie, miaty jednak trudnosci z radzeniem sobie ze spotecznymi
wymogami zycia codziennego. Happé zastanawiat sie nad tg zagadka, ktérg, jak sadzimy, mozna
wyttumaczy¢ ztozonoscig sytuacji z zycia wzietych w pordéwnaniu z wymyslonymi ustawieniami
eksperymentalnymi. Po opisaniu tta historycznego autyzmu od 1943 roku do dnia dzisiejszego, nalezy
odniesc sie do powstania National Autistic Society (NAS) w Wielkiej Brytanii. Motywacjg do utworzenia
Towarzystwa, ktére powstato w 1962 roku, byta pierwotnie grupa rodzicow dzieci z autyzmem. Jednym
z jej pierwotnych celdw byto zatozenie szkét dla dzieci z autyzmem, ktére w tamtym czasie byty
wytgczone z ograniczonych placéwek zapewnianych przez wtadze oswiatowe i zdrowotne dla dzieci
niepetnosprawnych. Towarzystwo zgodzito sie wtedy, ze zadne dziecko z autyzmem nie powinno by¢
wykluczone ze szkét. Szkoty Towarzystwa nadal sie rozwijajg. Znajdujg sie w réznych czesciach kraju i
cho¢ nie sg identyczne pod wzgledem oferty, stanowig model doskonatosci zaréwno w podejsciu do
edukacji, jak i zarzadzaniu zwigzanymi z tym problemami. Z biegiem lat szkoty te odniosty wiele
sukcesow z pojedynczymi dzie¢mi. Ich praca nie zyskata aprobaty medidw, a jednoczesnie ustanowita
standardy opieki, ktére sg szanowane na catym $wiecie. Poniewaz lokalne wtadze oswiatowe wziety na
siebie wiekszg odpowiedzialno$¢ za edukacje dzieci ze specjalnymi potrzebami, osoby z wyzszego
kranca spektrum autyzmu sg obecnie czesciej umieszczane w szkotach i oddziatach specjalnych LEA, a
takze w szkotach ogdlnodostepnych przy wsparciu. Ponadto szereg niezaleznych szkét specjalnych,
takich jak te utworzone przez ICAN i AFASIC, przyjeto bardziej elastyczne podejscie do ich przyjmowania
i jest teraz przygotowanych na przyjecie dzieci z tagodniejszym stopniem autyzmu lub zespotem
Aspergera. Nic dziwnego, ze wptyneto to na przyjmowanie dzieci do szkét NAS, ktdre obecnie sg
bardziej sktonne do pracy z dzie¢mi mniej zdolnymi lub z bardziej ztozonymi potrzebami, takimi jak
trudne zachowania. Brak ustug pozaszkolnych dla starszych dzieci i mtodych dorostych jest
przedmiotem troski Towarzystwa i podejmowane sg kroki w celu naprawy tej sytuacji. Rola National
Autistic Society wzrosta przez lata, ale pozostaje organizacjg zorientowang na rodzicow. W wyniku
ponownego zainteresowania ,alternatywnymi” podejsciami do autyzmu, Towarzystwo akceptuje
teraz, ze ma do odegrania role w ocenie twierdzen wysuwanych przez ich zwolennikéw. Ich oceny
dostarczajg rodzicom informacji o ewentualnych korzysciach, a takie korzysciach pod wzgledem
lokalizacji, kosztéw finansowych i mozliwego wptywu na inne rodzedstwo w rodzinie. Oprécz
zachecania do tworzenia lokalnych grup wsparcia, Towarzystwo organizuje konferencje, kursy i dni
studyjne zaréwno dla rodzicow, jak i profesjonalistow. Ponadto wydaje ksigzki, broszury i raporty, a
takze kwartalnik Komunikacja i biuletyn. Zapewnia ustugi informacyjne, a bardziej ogdlnie, promuje
lepszg swiadomosc i zrozumienie autyzmu. Odpowiedziata na potrzeby oséb z Zespotem Aspergera, a
takze ich rodzin, rozwijajgc sie¢ wsparcia, ktéra jest teraz witgczona do magazynu. Baza danych
publikacji i informacji badawczych zostata utworzona przez Towarzystwo na Uniwersytecie w
Cambridge i jest teraz mozliwy dostep do informacji na temat autyzmu za posrednictwem rdznych
witryn w Internecie. Bardzo mile widzianym rozszerzeniem ustug Towarzystwa byto utworzenie



centrum diagnostycznego w Bromley w hrabstwie Kent, ktére zapewnito bardzo potrzebne skupienie
sie na opracowaniu standardu wiedzy diagnostycznej. Niestety, lista oczekujacych jest zawsze dtuga i
nie wszystkie fundusze zdrowia sg sktonne finansowaé skierowania. Z tego powodu wiele trustéw
probowato stworzy¢ wiasne zespoty diagnostyczne. Jednak poniewaz ich wiarygodnos$¢ zalezy od
stopnia doswiadczenia autyzmu wsréd cztonkéw zespotu, ktdry moze nie byc¢ zbyt rozlegtly, nie zawsze
sg w stanie udzieli¢ rodzicom specjalistycznych informacji, ktérych potrzebuja. Rodzice czesto uwazaja,
ze najlepszym sposobem uzyskania odpowiedniej pomocy i wsparcia sg zalecenia innych rodzicéw,
ktérzy znajdujg sie lub byli w podobnej sytuacji. Istniejg projekty badawcze finansowane przez rzad,
ktére badajg aspekty swiadczenia i wynikéw dla dzieci i mtodych dorostych z autyzmem. Pierwsza, z
1984 r., dotyczyta pozycji zdolnych autystéw w spoteczenstwie. W kolejnym projekcie przyjrzano sie
placéwkom dostepnym dla dzieci i dorostych z autyzmem, zapewnianym przez sektor publiczny,
prywatny i wolontariacki w Anglii i Walii oraz szczegétowo zbadano niektdre metody stosowane w celu
rozwigzania konkretnych problemoéw zwigzanych z autyzmem. W obliczu coraz wiekszej liczby ruchéw,
nie tylko miedzy krajami Europy, ale i resztg Swiata, jest prawdopodobne, ze czes$¢ rodzicéw dzieci z
autyzmem osiedli sie za granicg. Naturalnie postawy wobec diagnozy i swiadczenia dla dzieci z
autyzmem bedg sie znacznie rézni¢ w poszczegdlnych krajach. Istniejg dwa znormalizowane systemy
klasyfikacji choréb i niepetnosprawnosci psychiatrycznych, ktére sg stosowane na catym swiecie. Obie
majg sekcje dotyczace zaburzen autystycznych. Kazdy jest aktualizowany co kilka lat. Jeden zostat
opracowany przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne i nosi nazwe Podrecznik diagnostyczny
i statystyczny (DSM); najnowsza wersja to czwarta edycja (DSM V). Drugi jest produkowany przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia i nosi nazwe International Classification of Diseases (ICD). Dotyczy to
zarowno zaburzen fizycznych, jak i psychiatrycznych. Znaczace zmiany w dziatach poswieconych
zaburzeniom autystycznym w kolejnych edycjach tych systemoéw klasyfikacji ilustrujg zmiany w
postrzeganiu natury autyzmu i trwajacg debate na temat diagnozy. W najnowszych wydaniach obu
rozpoznano szereg podgrup zaburzen autystycznych, ktére sg szersze niz klasyczny autyzm i ktore obie
nazywajg ,wszechobecnymi zaburzeniami rozwojowymi” (PDD). Sg one mniej wiecej odpowiednikiem
»Triady zaburzen spotecznych i komunikacyjnych” Winga. Chociaz badanie i doktadne zdefiniowanie
podgrup w obrebie kontinuum autystycznego jest interesujgce dla naukowcéw, moze to prowadzi¢ do
mnozenia sie etykiet, ktére moga raczej zmyli¢ niz wyjasnic¢ diagnoze, a nawet utrudni¢ odpowiednie
ksztatcenie i bezpieczeAstwo -term wsparcie. Wazne jest, aby rozpoznaé uposledzenia spoteczne i
komunikacyjne we wszystkich obszarach rozwojowych, a nastepnie oceni¢ wtasny wzorzec
umiejetnosci i deficytéw kazdego dziecka. Oczywiscie nie jest mozliwe opisanie stanu wiedzy w
zakresie diagnozy i swiadczenia w kazdym kraju. Jednak National Autistic Society moze dostarczy¢
obszerng liste spoteczenstw autystycznych i kontaktow na catym swiecie.

CO POWODUIJE AUTYZM?

Mamy nadzieje, ze opisy postepdw w rozumieniu autyzmu przedstawione wczesniej umozliwig
czytelnikom docenienie wariacji i subtelnosci tego schorzenia. Wiemy, ze model medyczny - czyli
definiowanie autyzmu jako choroby - moze nie by¢ pomocny. Zamiast tego lepiej jest spojrzeé na to w
kategoriach zaburzenia spoteczno-edukacyjnego. Zacheca to do uzywania tego terminu w kontekscie
kontekstowym, a nie jako sztywnej etykiety. Naszym zdaniem nie bytoby pomocne catkowite
zaniechanie uzywania tego terminu, poniewaz jest to wtasciwy punkt odniesienia dla rozpoznania i
zrozumienia grupy dzieci, ktére wykazujg niezwykte i sprzeczne wzorce rozwoju. Od czaséw Kannera
sugerowano wiele teorii wyjasniajacych autyzm i mozliwe przyczyny. Poczatkowo sadzono, ze wina
lezy po stronie rodzicdw, a zwtaszcza matki, ktdéra zostata pociggnieta do odpowiedzialnosci za
nieposiadanie dla dziecka wystarczajgco ciepta i uczucia dla jej dziecka. Powszechnie uzywanymi
zwrotami byty ,lodéwka-matka” i ,zimni intelektualni rodzice”. Na szczescie takie nieprzemyslane i
krytyczne poglady zostaty zdyskredytowane w miare rozwoju doswiadczen klinicznych i badan,



odrzucajac te teorie. Jednak pdzniej nastgpito ozywienie zainteresowania wing rodzicielskg, wynikajace
z teorii wysunietej przez Tinbergena i Tinbergena w 1972 roku jako podstawa do wyleczenia. Pomyst
zostat przyjety z wielkim entuzjazmem przez dr Martha Welch, amerykanska psychiatre. Wprowadzita
cos$, co stato sie znane jako ,,terapia w wstrzymaniu”. Nie byt to, jak pierwotnie przypuszczalismy, ciepty
i przytulny dialog przytulania, ale wymuszone trzymanie dziecka przez matke, ktére musiato by¢
utrzymywane pomimo oporu dziecka i wymagato wielu szamotan, ptaczu i krzyku. Tenor
przeprowadzania sesji terapeutycznych, jak pokazano na wideo, wydawat sie nam quasi-religijny, a
wytworzony zapat wywotat spory niepokdj. Nie mozna byto zobaczyé, jak taka ,terapia” mogtaby
wyleczy¢ (jak twierdzono) stan, taki jak autyzm. Brak oceny i oceny ze strony dostawcow tej terapii w
niewielkim stopniu uzasadnit ich twierdzenia, ktére w zwigzku z tym mozna uznaé jedynie za
niepotwierdzone. Istniejg przyktadowe dane naukowe, ktdre pokazujg, ze w naturalnej historii choroby
wiele dzieci z autyzmem robi duze postepy. Jest to szczegdlnie widoczne w Srodkowych latach
dziecinstwa, od okoto szesciu lat do wieku dojrzewania, kiedy mogg wystgpi¢ pewne komplikacje.
Cechy autyzmu moga sie zmniejsza¢, a postep moze nastgpi¢ w wielu obszarach zwigzanych z
rozwojem spotecznym, jezykiem i osiggnieciami edukacyjnymi. W tagodniejszych i mniej agresywnych
szkotach z doswiadczeniem i zrozumieniem dzieci z autyzmem bedg miaty mozliwos¢ realistycznego
rozwiniecia petnego potencjatu. Dramatyczne roszczenia do wyleczenia nie zostang wysuniete,
poniewaz bez wzgledu na postep, podstawowe deficyty pozostang i nalezy je wzig¢ pod uwage. Kiedy
pdzniej rozwiniemy rézne aspekty kontinuum autyzmu, powinno staé sie oczywiste, dlaczego ten
konkretny i bezpodstawny Srodek byt Zle pomyslany i niewtasciwy. Jednak przez lata spotykalismy
matki, ktédre pomimo wszelkich dowoddéw przeciwnych twierdzg, ze autyzm ich dziecka jest przez nie
spowodowany. Kobiety z takim poczuciem winy s3 bardziej skfonne do przyciggania tej teorii. Zadne
rozumowanie nie zmieni ich przekonania, tak samo jak osoba z anoreksjg nie jest w stanie docenié ich
wychudzonego ksztattu. Terapia w wstrzymaniu to tylko jedno z wielu tak zwanych ,lekarstw” na
autyzm, ktére pojawiajg sie od czasu do czasu w mediach. Obecnie nie jest to juz korzystne, ale pojawity
sie inne podobnie bezpodstawne alternatywy, takie jak utatwiona komunikacja, a ostatnio trening
integracji stuchowej. Niektdre z alternatywnych terapii mogg zawierac¢ elementy, ktére wydaja sie
prawdopodobne. Jednak nierealistyczne jest wierzy¢, ze lezgce u podstaw uposledzenia mozna
zfagodzi¢, koncentrujac sie na konkretnym aspekcie zachowania lub anomolii rozwojowej. Inng krytyka
sg wysuwane ekstrawaganckie twierdzenia, ktére nieuchronnie przemawiajg do bezbronnych
rodzicow, ktérzy chcg, aby ich nadzieje zostaty wzbudzone, niezaleznie od watpliwych dowoddéw.
Nalezy ich zacheca¢ do zachowywania sceptycznego nastawienia do czasu, gdy ocenione dane
dostarczg im realistycznych oczekiwan. Wszystkie dostepne obecnie dowody jednoznacznie wskazuja,
Ze przyczyny autyzmu majg podtoze biologiczne, dlatego nalezy przyjgé, ze tempo i zakres postepdw
sg w duzej mierze zdeterminowane przez czynniki wrodzone dziecka.

Whbrew pierwotnym zatozeniom Kannera, badania epidemiologiczne wskazuja, ze autyzm dotyka dzieci
urodzonych we wszystkich warstwach spotecznych, bez wzgledu na czynniki intelektualne, spoteczno-
ekonomiczne czy pochodzenie etniczne. Podczas gdy w przesztosci czestos¢ wystepowania autyzmu
zostata potwierdzona jako 4 lub 5: 10 000 dla klasycznych przypadkéw i 17: 10 000 dla Scisle
powigzanych schorzen wymagajgcych podobnych ustug, skorygowane statystyki (NAS) dotyczace liczby
0sob w Wielkiej Brytanii oszacowano posiadanie zaburzen ze spektrum autyzmu wynosi teraz 91: 10
000. Liczby te obejmujg osoby z gérnego korica spektrum, ktére nie doktadnie spetniajg kryteridw
zespotu Aspergera. Liczby niekoniecznie wskazujg na wzrost czestosci wystepowania zaburzenia, ale
moga odzwierciedlaé zwiekszong rozpoznawalnosé zakresu widma. Osoby zaznajomione z autyzmem
beda wiedzie¢, ze jest wiecej dotknietych nig chtopcdw niz dziewczat. Chociaz doktadne proporcje sg
rézne, mezczyzni z autyzmem maja tendencje do przewyzszania liczby kobiet o 3 lub 4: 1. Ta przewaga
mezczyzn nad kobietami, wraz ze znanym zwigzkiem autyzmu z powaznymi trudnosciami w uczeniu



sie, dostarcza dalszych dowoddédw na to, ze przyczyny tego schorzenia nie majg pochodzenia
psychogennego. Badania wykazaty, ze nie tylko krewni oséb z autyzmem majg nieco wieksze niz
przecietne szanse na autyzm, ale takze ze rodziny majg niezwykle wysoki odsetek krewnych z
zaburzeniami mowy, trudnosciami w uczeniu sie i innymi drobnymi zaburzeniami poznawczymi.
Przeprowadzono szereg badan bliznigt jednojajowych i nieidentycznych, w ktérych jedno lub oba s3
dotkniete autyzmem. Dostarczyly one waznych informacji dotyczacych czynnikdédw genetycznych.
Badacze wskazali, ze autyzm jest wysoce dziedziczny, i sugerujg, ze istnieje ,,fenotyp” autyzmu. Dotyczy
to ,,szeregu anomalii spotecznych i poznawczych u oséb z normalng inteligencjg, ktére sg bardzo
podobne pod wzgledem jakosci do tych stwierdzanych u osdb z autyzmem, ale rdznig sie stopniem
uposledzenia. Ten dowdd badawczy odzwierciedla nasze wtasne doswiadczenie kliniczne, ze aspekty
autyzmu powszechnie wystepujg u rodzenistwa dzieci z ciezszg chorobg, a takze u jednego lub drugiego
z rodzicdw, czesciej u ojca. Rzeczywiscie, pozornie towarzyscy rodzice byli znani z komentowania, ze
byli ,tacy”, kiedy byli dziecmi i mogg bardzo blisko identyfikowaé sie ze swoim autystycznym
potomstwem. Kiedy autyzm wystepuje u rodzenstwa, diagnoza jest czesto opdzniona w stosunku do
mtodszego dziecka, poniewaz przedstawia sie ono zupetnie inaczej niz starsze, ktére uwaza sie za
prototypowy model choroby. wiadomo, ze zaburzenia sg zwigzane z autyzmem. Nalezg do nich
rozyczka matczyna, skurcze dzieciece i nieleczona fenyloketonuria. Ponadto autyzm jest réwniez
powigzany z zaburzeniami genetycznymi, takimi jak stwardnienie guzowate, neurofibromatoza i zespét
tamliwego chromosomu X, a takze zesp6t Retta. Badania wykazaty rowniez, ze niektére wirusy, a takze
rozyczka, moga by¢ zaangazowane w przyczyne autyzmu. W szczegdlnosci w literaturze wspomniano
o wirusie opryszczki pospolitej, jak réwniez o wirusie cytomegalo. Kilkoro znanych nam dzieci
najwyrazniej rozwineto autyzm po ospie wietrznej, mimo ze infekcja nie byta szczegdlnie ciezka.
Candida albicans, pospolity grzyb drozdzopodobny wywotujacy plesniawki, réwniez zostat powigzany
z autyzmem. Co ciekawe, znaczna liczba rodzicéw zgtosita niewyjasnione wysokie temperatury lub
przemijajgce wysypki u swoich autystycznych dzieci. Czy to moze dowdd na kolejny aktywny wirus?
Niedawne doswiadczenia prowadzg nas do przekonania, ze liczba przypadkéw autyzmu wzrasta, czego
nie mozna po prostu wyttumaczy¢ zwiekszong swiadomoscia i poszerzajacymi sie granicami stanu.
Zasugerowano teorie, ze wirus moze zarazi¢ dziecko w macicy, ale zostanie tylko minimalnie
uszkodzony i po urodzeniu bedzie wygladat normalnie. Jednak wirus moze pozostawaé w uspieniu w
dziecku i by¢ aktywowany przez normalne stresy zyciowe, takie jak przeprowadzka, narodziny
kolejnego dziecka itp. Teoria ta daje mozliwe wyjasnienie wielu raportéw rodzicéw, ze ich wczesniej
normalne dziecko stato sie autystyczne. majac te doswiadczenia. Program szczepien (aw szczegdlnosci
sktadnik szczepionki MMR przeciwko odrze) jest obwiniany przez wielu rodzicéw za widoczny wzrost
autyzmu, a takze badanie prenatalne, technologiczne podejscie do porodu i zanieczyszczenia
Srodowiska. Wiele dzieci z autyzmem cierpi na réznego rodzaju alergie, w tym astme. Nierzadko zdarza
sie, ze dzieci z autyzmem cierpig na epilepsje, chociaz czasami jej poczatek jest opdzniony az do wieku
dojrzewania. Ten zwigzek miedzy tymi dwoma stanami wskazuje na obecnos¢ jawnej organicznej
dysfunkcji mdézgu i ponownie dostarcza dowoddw biologicznych podstaw autyzmu.

Ogdlnie rzecz biorac, ciezko uposledzone dzieci z autyzmem czesciej cierpig na epilepsje niz dzieci z
gornej granicy kontinuum, ale nie jest to bynajmniej powszechne. Okoto jednej trzeciej dzieci z
autyzmem w ciezszym stadium, badanych w rdznych badaniach, miato podwyzszony poziom
serotoniny we krwi. Jednak leczenie lekiem fenfluraming, majgce na celu zmniejszenie tych pozioméw,
a tym samym jawnych objawéw autyzmu, nie okazato sie ogodlnie skuteczne i pozostaje
eksperymentalne. Podobnie, terapia witaminowa, w szczegdlnosci witamina B6, jak réwniez inne
srodki farmakologiczne, takie jak kwas foliowy, magnez i cynk, nie okazaty sie bardziej skuteczne w
dtuzszej perspektywie. Obecnie w centrum zainteresowania znajdujg sie hormony wptywajgce na
wczesny rozwdj mézgu i mozna miec nadzieje, ze te badania mogg przynies¢ pozytywne wyniki w



przysztosci. Wydaje sie bardzo prawdopodobne, ze uszkodzenie lub dysfunkcja mézgu jest obecna w
autyzmie we wszystkich jego przejawach. Oczywiscie w przypadku powaznych uposledzen
spotecznych, trudnosci w uczeniu sie i trudnosci fizycznych, zakres szkdd bedzie znacznie wiekszy niz
w przypadkach, w ktérych wystepuje uposledzenie spoteczne, ale wiele obszaréw umiejetnosci jest
nienaruszonych. Istnieje wiele spekulacji na temat czesci mézgu dotknietych autyzmem, a szczegélne
obszary zainteresowania obejmujg prawg pétkule, uktad limbiczny i mézdzek. Jednak jak dotad nie
wykazano jednoznacznie zadnego pojedynczego obszaru mozgu, ktéry mégtby odpowiadac za szeroki
zakres prezentowanych cech, i wydaje sie znacznie bardziej prawdopodobne, ze istnieje wiele
deficytéw neurologicznych. Byé moze dr Sula Wolff z Uniwersytetu w Edynburgu, piszac w 1988 r., Ma
sens dla wszystkich réznorodnych czynnikdw etiologicznych, sugerujac, ze: Aby autyzm moégt sie
rozwingé, uszkodzenie mézgu musi nastgpi¢ w kontekscie predyspozycji genetycznych. . . przyczyna
autyzmu, ktéra prawdopodobnie jest niejednorodna, pojawia sie, gdy zbiega sie kilka dos¢
powszechnych czynnikdw.

PROBLEMY DIAGNOZY

W naszym rozumieniu natury autyzmu w ostatnich latach zaszty znaczne zmiany i postepy. JesteSmy
teraz $wiadomi zmiennosci tego stanu i znacznie poszerzonych granic diagnostycznych, ktdre
pozwalajg nam rozpoznac¢ autyzm w jego najbardziej subtelnej postaci. Oznacza to, ze liczby, ktére byty
uzywane autorytatywnie w przesztosci, przytaczajagce procent zdiagnozowanych przypadkéw, na
przyktad, , klasyczny autyzm", ,autyzm z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie,, i ,,autyzm z wyzszym
poziomem funkcjonowania intelektualnego”, teraz wydajg sie nieprzydatne i bez znaczenia. Innym
powodem kwestionowania tych danych jest fakt, ze wiele oséb z bardzo tagodnym lub nietypowym
autyzmem pozostaje niezdiagnozowanych, czasem nawet w okresie dojrzewania, jesli nie dorostosci.
Jak na ironie, to wtasnie ta grupa wymaga najwiekszego wsparcia i zrozumienia od rodzicéw, rodzin i
nauczycieli, a takze od rdéwiesnikdw, a nawet pracodawcéw, aby umozliwi¢ im maksymalne
wykorzystanie ich umiejetnosci w $wiecie, ktéry nie zawsze jest zyczliwy. ich dziwactwa i dziwactwa.
Kiedy po raz pierwszy wkroczylismy w dziedzine autyzmu we wczesnych latach siedemdziesigtych XX
wieku, niewiele doceniano znaczenie funkcjonowania intelektualnego w rozwoju dzieci z autyzmem.
Rzeczywiscie wierzono, ze intensywna interwencja edukacyjna ,,przetamie bariere braku komunikac;ji”
i ostatecznie pozwoli dziecku na normalny rozwdj. Trzy dekady pdzniej to przekonanie wydaje sie
czarujgco naiwne i odzwierciedla brak wiedzy i doswiadczenia, ktdre istniaty w tamtym czasie. Od tego
czasu temat autyzmu bez korica fascynowat badaczy i klinicystow i dostarczyt znacznej ilosci danych
badawczych, ktére sg niezwykle spdjne. Mimo to, by¢ moze jest zrozumiate, ze wielu rodzicéw nadal
trzyma sie uproszczonych przekonan, ktére niosg ze sobg raczej optymizm niz rzeczywistos$¢ i moga
rozwazac rozwdj swojego dziecka jedynie w kategoriach wyleczenia, tak jakby cierpiato na chorobe.
Powinno by¢ oczywiste, ze dzieci z autyzmem, ktdrym towarzyszy znaczny stopien trudnosci w uczeniu
sie, beda prezentowac sie zupetnie inaczej niz dzieci zdolne intelektualnie. Ogdlnie rzecz biorac,
najciezej dotkniete autyzmem dzieci majg prawdopodobnie najpowazniejsze trudnosci w uczeniu sie.
Osoby z normalng inteligencjg czesciej prezentujg sie jako dzieci z problemami jezykowymi, a ich
podstawowe trudnosci spoteczne mogg by¢ marginalizowane i traktowane jako nastepstwo, a nie
podstawowa niepetnosprawnosé. We wstepie odniesliémy sie do ,,czesto ciekawych umiejetnosci lub
wysepek zdolnosci”, ktére czesto wykazujg dzieci z autyzmem. Chociaz zakres jest ograniczony, moze
wystepowacé wiele odmian. Mogg to by¢ umiejetnosci postugiwania sie uktadankami, urzadzeniami
elektrycznymi, znajomosc¢ tras, kodéw pocztowych, sieci autostrad i ogdlnych wyczyndw pamieci.
Czasami umiejetnosci mogg by¢ dos¢ wyjatkowe i warto wspomnie¢, ze odsetek oséb z autyzmem
wykazujgcych talent savant jest stosunkowo wysoki. Do najlepiej opisywanych talentow naleig
zdolnosci artystyczne, muzyczne i kalendarzowe (umiejetnosé¢ odliczania dat). Naprawde niezwykte jest
spotykanie sie z takimi zdolnosciami u oséb, ktére poza tym majg powazne trudnosci w uczeniu sie.



Problemy zwigzane z diagnozg autyzmu byty widoczne od czasdw Kannera. Sytuacja jest daleka od
zadowalajgcej i petna chaosu i zamieszania. Podejscie do diagnozy polegajace na liczeniu punktéw,
mogto rownie dobrze przyczynié sie do tego zamieszania. Zdajemy sobie sprawe, ze sytuacja ulegta
zmianie, poniewaz badacze w duzej mierze odeszli od podejscia ,wszystko albo nic” lub ,czy on jest
autyzmem, czy nie?”. Jednak nie dotarto to do wielu profesjonalistéw, ktdérzy z powodu braku
doswiadczenia w zakresie subtelnosci i zakresu spektrum autyzmu trzymaja sie przesztej praktyki i nie
potrafig rozpoznad istnienia autyzmu, gdy nie wystepuje on w bardziej klasycznej formie. Jest to
zaskakujace, gdy juz w 1985 roku Shea i Mesibov donosili, ze ,liczba klasycznych przypadkow jest
znacznie wieksza niz przypadki o mieszanych, nieczystych i czesciowych cechach”. Uwazamy, ze
kluczowe znaczenie ma opisowe podejscie do diagnozy. Dopiero wtedy petny zakres spektrum autyzmu
zostanie rozpoznany i zrozumiany. Wiemy, ze wiecej dzieci zostanie objetych mniej sztywnymi
kryteriami diagnostycznymi, ktére uwzgledniajg raczej jakos¢ funkcjonowania spotecznego niz
obecnosé lub brak okreslonych aspektéw zachowania. Nowe narzedzie diagnostyczne , The Diagnostic
Interview for Social and Communication Disorders” (DISCO) zostato opracowane w NAS Center w Elliott
House. Wielu specjalistdw nadal uwaza autyzm za rzadkg chorobe, ktéra moze powaznie wptyng¢ na
ich pewnosc siebie w postawieniu diagnozy. Szczegdlnie tatwo jest przeoczy¢ autyzm w sytuacji
indywidualnej, poniewaz wiele zdolnych dzieci z autyzmem dobrze reaguje na uwage dorostych.
Zawsze wskazana jest obserwacja dzieci w otoczeniu spotecznym, takim jak szkota lub ztobek, gdzie ich
trudnosci sg bardziej widoczne wsrdd normalnych spotecznie réwiesnikdw. Pytanie rodzicdw o rozwaj
ich dziecka rowniez moze wprowadza¢ w btad i skutkowac bardzo wypaczonymi informacjami. Na
przyktad pytanie rodzica o to, czy jego dziecko wykazuje wspdlng uwage, jest z pewnoscig istotne, ale
wigze sie z trudnosciami. Czy rodzic naprawde rozumie ten termin i czy specjalista naprawde ocenia
odpowiedzi? Dziecko moze okazywac wspdlng uwage, patrzac na swojg ulubiong ksigzke o dinozaurach
lub wskazujgc przedmioty, ktére sg dla niego szczegélnie interesujace, ale jakosciowo nie jest to to
samo, co aktywne i twdrcze odpowiadanie na czyjes zainteresowania. Podobnie pytanie ,Czy mozesz
porozmawiaé ze swoim dzieckiem?” Moze przynies¢ szereg sprzecznych informacji. Ludzie rdznie
postrzegajg to, co stanowi rozmowe. Dla niektdrych ograniczone odpowiedzi na serie pytan sg
kwalifikowane, podobnie jak obsesyjne méwienie na okreslony temat. Innymi stowy, niezwykle tatwo
jest wprowadzi¢ w btad profesjonaliste, poniewaz chociaz zadawano wtasciwe pytania, wyjasnienie
informacji byto niewystarczajgce. Wiele z powracajgcych problemdéw diagnostycznych mozna by
ztagodzi¢, gdyby szkolenie profesjonalistdw obejmowato wiekszy wktad w temat zaburzen ze spektrum
autyzmu. Jest oczywiste, ze brakuje aktualnych informacji, nie tylko dotyczacych szkolenia lekarzy, ale
takze psychologéw i logopeddw. Wydaje sie, ze paradoksalnie nie ma to wiekszego zastosowania w
ksztatceniu nauczycieli dzieci ze specjalnymi potrzebami. To ironia losu, ze zwykle sg one wykluczane z
procesu diagnostycznego, ale oczekuje sie, ze beda radzic sobie i uczy¢ dzieci z autyzmem, gdy znajda
sie w placéwce edukacyjnej. Dwie inne grupy specjalistéw, ktorych wiedza diagnostyczna jest czesto
niedoceniana sg pielegniarki srodowiskowe i pielegniarki. Ich szeroka wiedza na temat prawidtowego
rozwoju dziecka umozliwia im wskazanie rozbieznych wzorcéw obserwowanych u matych dzieci z
autyzmem. W niektérych rejonach Wielkiej Brytanii nastgpit jednak postep, gdzie pielegniarki
srodowiskowe przodujg w badaniach przesiewowych matych dzieci zagrozonych autyzmem za pomoca
CHAT-a Simona Barona-Cohena. Jednostki badawczo-rozwojowe specjalizujgce sie w autyzmie s3
nieliczne i majg trudnosci z radzeniem sobie z zapotrzebowaniem na skierowanie. Uwazamy, ze nalezy
w wiekszym stopniu korzystaé ze szkét specjalistycznych jako zasobu znajdujgcego sie w okreslonym
miejscu geograficznym, ktéry mogtby stuzy¢ radg i informacjg rodzicom dziecka z autyzmem,
niezaleznie od tego, czy dziecko to nadaje sie lub kwalifikuje do umieszczenia w szkole. Tam, gdzie tak
sie dzieje, istnieje wiele oczywistych korzysci, w szczegdlnos$ci w postaci statego wsparcia i porad dla
rodzicow dzieci przechodzacych ustawowg ocene. Ponadto kontakty miedzy szkotami i osrodkami
badawczymi zapewniajg dalsze mozliwosci dzielenia sie i poszerzania wiedzy oraz wypetnienia luki



miedzy badaniami akademickimi a codziennymi rutynowymi doswiadczeniami dzieci z autyzmem.
Nalezy rowniez pamietac, ze po zdiagnozowaniu lub zidentyfikowaniu autyzmu nacisk przenosi sie z
klinicznego na edukacyjny. Autyzm nie jest zaburzeniem wymagajgcym leczenia, chyba ze towarzysza
mu problemy, takie jak epilepsja, ale wymagajgce odpowiedniej edukacji i leczenia. W potgczeniu z tym
powigzania z lokalnymi oddziatami zdrowia i pediatrii mogg stanowi¢ podstawe kompleksowego
zespotowego podejscia do diagnozy, pod warunkiem, ze uczestnicy bedg chcieli poswiecié¢ czas na
zdobywanie specjalistycznej wiedzy. Chociaz w teorii multidyscyplinarne zespoty oceniajace istniejg juz
w wielu trustach, rzeczywistos¢ nie jest tak utopijna, jak moze sie wydawac. Czasami zespoty sg
tworzone jako lokalna oszczedna alternatywa dla znacznych kosztéw skierowan do specjalistycznego
centrum, a wséréd cztonkdw zespotu czesto brakuje doswiadczenia i wiedzy. Ponadto, gdy zespoty s3
duze, trudno jest osiggnac znaczacy konsensus, a kolejne raporty sg zwykle niezobowigzujgce, a zatem
nie sg pomocne dla rodzicdw. Czasami zespotowi potrzeba miesiecy, aby napisac i rozpowszechnié
swoje raporty, co ponownie pozostawia rodzicow w stanie nierozwigzanego niepokoju. Jest to
szczegblnie niefortunne, gdy wymagana jest diagnoza, aby uzyska¢ dostep do odpowiedniej placowki
edukacyjnej i wsparcia. Ogdlnie rzecz biorac, jest mato prawdopodobne, aby istniaty jakiekolwiek
formalne procedury zapewniajgce rodzicom dostep do kluczowej osoby z doswiadczeniem, ktdra
mogtaby doradzi¢ im w zdumiewajacej, jesli nie przerazajacej sytuacji. Ponadto jest mato
prawdopodobne, aby zespdt diagnostyczny byt w stanie zapewnié ciggte programy interwencyjne. W
rezultacie wielu rodzicéw zgtasza, ze po postawieniu diagnozy zespotowej ,,po prostu muszg sobie z
tym poradzi¢”. Te problemy sg oczywiscie zwigzane z niechecig zaréwno wtadz zdrowotnych, jak i
edukacyjnych do wziecia odpowiedzialnosci za finansowanie ustugi, ktéra ma dtugofalowe
konsekwencje. Pomimo tego, ze jesteSmy krytyczni, musimy przyzna¢, ze zdiagnozowanie zdolnych
dzieci z autyzmem moze wigzac sie z problemami, ktére z duzym prawdopodobieristwem zostang
przeoczone podczas zwyktych procedur przesiewowych. Mogg nie mieé¢ dostatecznego stopnia
niepetnosprawnosci, aby zwrdci¢ uwage ustug dla dzieci z opdznieniem rozwojowym. Zamiast tego
mogg zosta¢ skierowane do poradni dla dzieci i rodzin, gdzie ich trudne zachowanie moze by¢
postrzegane jako konsekwencja niewfasciwego zarzadzania przez rodzicdw, w wyniku czego zalecana
jest terapia rodzinna, a nawet psychoterapia. Trudnosci dzieci sg postrzegane raczej jako wynik
zatamania dynamiki rodziny, a nie jako objaw choroby podstawowej. Ta btedna interpretacja przyczyn
zachowan dziecka przyniosta znaczny niepokdj wielu rodzicom, ktérzy uwazajg, ze sg niezastuzenie
obwiniani za problemy ich dziecka. Jednak zbyt czesto nie oferuje sie im alternatywnego wyjasnienia,
ktdre bytoby bardziej sensowne. Gdy w rodzinie dziecka z autyzmem w stopniu tagodnym wystepujg
problemy w zwigzku, zbyt tatwo jest wycigga¢ pochopne wnioski i daé sie zwies¢ temu, co w
rzeczywistosci jest czerwonym sledziem. Oczywiscie kazde dziecko z autyzmem lub bez autyzmu bedzie
dotkniete problemami rodzinnymi i rzeczywiscie, niektére z tych problemdéw mogg wynikac z
koniecznosci radzenia sobie z trudnym dzieckiem. Kiedy autyzm jest postrzegany przede wszystkim
jako “zaburzenie jezykowe z trudnosciami spotecznymi”’, prawdopodobne jest, ze nastgpi skierowanie
lub ponowne skierowanie do terapeuty mowy i jezyka, z zatozeniem, ze naprawienie problemu
jezykowego jest wszystkim. to jest wymagane. To ,uporzadkowane” wyjasnienie prawdopodobnie
przeméwi do rodzicéw i moze by¢ rowniez wspierane przez logopeddw, ktérzy nie dostrzegajg, ze
problemy spoteczne lezg u podstaw problemdw z jezykiem, a nie na odwrét. Wazne jest, aby spojrzeé
na braki jezykowe we wtasciwym kontekscie, aby promowac realistyczne oczekiwania co do wyniku.
Czasami problemy diagnostyczne pojawiajg sie z powodu niecheci niektérych lokalnych witadz
o$wiatowych do uznania autyzmu za realne rozwazenie. W pewnym sensie jest to uzasadnione,
poniewaz Ustawa o edukacji z 1981 r. Wprowadzita pojecie indywidualnych potrzeb dzieci, a nie etykiet
diagnostycznych, a autyzm nie byt juz uwazany za kategorie edukacji specjalnej. Jednak drugg strong
medalu jest nieche¢ niektdrych LEA do rozpoznania tego zaburzenia, poniewaz moze to prowadzi¢ do
zadan dodatkowych $wiadczern edukacyjnych, ktére musiatyby sfinansowac. Faktem jest, ze na



obszarach, w ktérych nie ma zadnych swiadczen lub checi finansowania stazy w innych szkotfach,
autyzm raczej nie istnieje! Moze otrzymac asortyment innych etykiet, aby umozliwi¢ dzieciom
dotknietym chorobg jakiekolwiek dostepne specjalne ustugi edukacyjne. Jednak na obszarach, na
ktdrych istnieje zaopatrzenie, nie ma trudnosci z obsadzeniem miejsc. Wrecz przeciwnie, popyt zawsze
przekracza liczbe dostepnych miejsc. Uwazamy, ze w ostatnich latach LEA staty sie bardziej przychylne
potrzebom dzieci z autyzmem. Moze to wynikac¢ ze wzrostu liczby przypadkéw autyzmu, lobbingu
rodzicow, a takze wiekszej Swiadomosci nauczycieli na temat choroby. Koordynatorzy ds. Specjalnych
potrzeb edukacyjnych w szkofach ogdlnodostepnych maja obowigzek zajgé sie indywidualnymi
potrzebami tej grupy dzieci i zdajg sobie sprawe, ze wymagajg one duzej ilosci specjalistycznej pomocy
i wsparcia. W rezultacie byli w stanie wywrzec¢ presje na LEA, aby zwiekszyly rezerwy i sfinansowaty
dodatkowe zasoby. W obliczu wszystkich oniesmielajgcych przeszkéd mozna zadaé pytanie, po co w
ogole zawracac sobie gtowe diagnozg, zwtaszcza gdy choroba jest fagodna i kto wtasciwie powinien jg
diagnozowac? Jesli chodzi o te drugg kwestie, omowiliSmy juz podejscie zespotowe, ale nie zawsze jest
to dostepne, a w niektdrych przypadkach moze nie byé pomocne. Uwazamy, ze dyscyplina zawodowa
jest nieistotna w porédwnaniu z dos$wiadczeniem w dziedzinie autyzmu. Do profesjonalistow, ktorzy
bedg najbardziej zaangazowani, beda nalezeé¢ pielegniarki srodowiskowe, logopedzi, pediatrzy,
psychiatrzy, psychologowie kliniczni i pedagogiczni. Oczywiscie, gdy nalezy wzig¢ pod uwage powazng
niepetnosprawnos¢ i czynniki medyczne, za diagnoze prawdopodobnie bedzie odpowiedzialny
pediatra, ktory moze znajdowac sie w szpitalu lub w spotecznosci. Uzasadnienie postawienia diagnozy
jest wielorakie; rodzice majg prawo wiedzie¢, co sie dzieje z ich wlasnym dzieckiem, i czesciej niz nie
chca wiedzied. Brak wiedzy, co jest nie tak, sprawia, ze czujg sie bezbronni i niepewni, co jest bardziej
denerwujace, niz zdaje sobie sprawe wielu profesjonalistow. Nie jest niczym niezwyktym, ze specjalisci
wstrzymuja diagnoze w btednym przekonaniu, ze chronig rodzicéw przed stresem. W rzeczywistosci
moze to odzwierciedlaé ich wtasne poczucie nieadekwatnosci w radzeniu sobie z reakcjg rodzicéw na
zte wiesci oraz ich wtasng niezdolnos¢ do zaoferowania wsparcia z jakichkolwiek powodéw. Dopiero
gdy ich dziecko zostanie odpowiednio zdiagnozowane w sensowny dla nich sposéb, rodzice moga
zaczaé godzi¢ sie z sytuacjg. Przykro patrze¢, jak rodzice nieustannie szukajg konsultacji, szukaja
odpowiedzi, poniewaz nikt nie postawit diagnozy, ktéra bezposrednio odnosi sie do zakresu trudnosci
i potrzeb ich dziecka. Postawienie diagnozy gwarantuje, ze czesto sprzeczne problemy dziecka nie
zostang Zle zrozumiane. Rodzice niezdiagnozowanych dzieci z autyzmem bardzo czesto uwazajg, ze s
odpowiedzialni za ,zte” zachowanie swojego dziecka. Wczesna diagnoza uwalnia ich od tego
niepotrzebnego ciezaru winy. Uwalnia takze dziecko od moéwionej i niewypowiedzianej krytyki jego
zachowania, co moze prowadzi¢ do poczucia niskiej samooceny, a nawet depresji. Diagnoza moze
rowniez promowac dobre zarzadzanie i odpowiednig interwencje oraz utatwia dostep do grup
wsparcia, ustug i zasitkdw panstwowych. Przy prawidtowej diagnozie, umieszczenie w szkole, gdy
nadejdzie czas, bedzie bardziej odpowiednie, a tym samym bardziej skuteczne. Ponadto sensowna
diagnoza umozliwia rodzicom rozpoczecie planowania na przysztosé. Jesli rodzice podejrzewaja, ze ich
dziecko ma autyzm, ale nie udato im sie uzyskaé¢ diagnozy, sugerujemy dotaczenie do odpowiedniej
grupy wsparcia. To pozwoli im uczy¢ sie na doswiadczeniach innych rodzicéw i znalez¢ najlepszy sposdb
postepowania. Jako kierowca probleméw diagnostycznych, mamy na mysli szczegélne doswiadczenie,
kiedy poproszono o ocene matego dziecka, ktére byto regularnie badane przez multidyscyplinarny
zespot w osrodku oceny przy szpitalu dzieciecym. Ostrzezono , aby$my nie dreczyli matki, ktéra
przywiozta dziecko do osrodka, wspominajac o diagnozie autyzmu, podejrzewany przez zespét i chcieli,
aby to zweryfikowad. Byto oczywiste, ze dziecko rzeczywiscie miato autyzm. Podczas rozmowy mama
zauwazyta: , Przyjezdzam tu od osiemnastu miesiecy i nikt mi nie powie, co sie dzieje z moim dzieckiem.
Ale otrzymatem list z Departamentu Mieszkalnictwa, w ktérym jest napisane, ze mdj syn jest
autystyczny”. Byto to wyraznie zamierzone przedsiewziecie zespotu, majgce na celu uzyskanie lepszych
warunkéw mieszkaniowych dla rodziny. Fakt, ze nie podzielili sie swoimi opiniami diagnostycznymi z



matka dziecka, wydawatby sie bolesnym zaniedbaniem, ktdre bezposrednio doprowadzito do tego, ze
w ten nieodpowiedni sposdb nauczyta sie rozpoznania. Zdajemy sobie sprawe, ze w naszym omdwieniu
probleméw diagnostycznych istnieje pozorna sprzecznos¢. Z jednej strony zachecamy do odejscia od
tego, co opisalismy jako sztywny system liczenia punktow i podejscia typu wszystko albo nic. Jednak z
drugiej strony ciggle méwimy o ,dzieciach z autyzmem”, podkreslajac wage diagnozy, ktéra sama w
sobie sugeruje, ze sami jesteSmy winni stosowania tych samych kryteriéw! Chcemy podkredli¢, ze
uzywamy terminu ,,autyzm” w sensie kontekstowym. Wynika z tego, ze spodziewane jest szerokie
zréznicowanie objawdw, cech, zdolnosci, inteligencji, zachowania itp. Wspdlnym mianownikiem bedg
lezgce u podstaw uposledzenia spoteczne, ktére sg na kontinuum nasilenia. By¢ moze gdyby w
odniesieniu do autyzmu specjalisci mowili raczej o rozpoznawaniu niz diagnozie, sprzecznosci zostatyby
zmniejszone, a nieporozumienia zmniejszytyby sie. Pod koniec dnia nazwij to diagnoza, rozpoznaniem
lub czymkolwiek innym, profesjonalista ma do czynienia z problemem przekazania rodzicom
charakteru trudnosci ich dziecka. Zastosowane terminy, etykiety lub opisy bedg zaleze¢ od uczciwosci,
doswiadczenia i zdrowego rozsgdku specjalisty, na ktérym z jakiegokolwiek powodu spada
odpowiedzialnos¢. Kiedy uzywany jest termin ,autyzm”, zawsze konieczne jest szczegdtowe
wyjasnienie, co wiasciwie ma na mysli. Obecnosé lub brak szczegélnych cech zwigzanych z autyzmem
bedzie zatem mniej prawdopodobne, aby zmyli¢ i wprowadzié¢ w btad rodzicéw. Musimy powtérzyé, ze
diagnoza musi by¢ jakosciowg oceng funkcjonowania dziecka w réznych sytuacjach, a nie obecnoscig
lub brakiem okreslonych cech zebranych w warunkach klinicznych. Na przyktad wiele dzieci z
autyzmem ma przyjaciét, wiec to nie brak jest koniecznie istotny, ale jakos¢ zwigzku. Czy termin
»przyjaciel” odnosi sie po prostu do kazdego, kogo dziecko zna, niezaleznie od wieku, czy tez
,przyjaciel” jest rowiesnikiem, ktéry po prostu w jakis sposdéb z nim wchodzi? Wiadomo, ze wielu
rodzicow, a nawet profesjonalistéw, wyrazato zdziwienie, ze mozna stosunkowo tatwo rozpoznaé
autyzm w krotkim czasie. Jest oczywiste, ze kazdy, kto ma rzeczywiste doswiadczenie w tej chorobie,
rozwija prawie szdsty zmyst i w jakis sposdb uczy sie docierania do najistotniejszych szczegdtéw, w tym
niuanséw zachowania i ruchu. Te drobiazgi taczg sie, tworzgc ogdlny obraz, ktory wskazuje, ze autyzm
jest odpowiednim kontekstem diagnostycznym. Osoby, ktére na co dzied pracuja z dzieémi z
autyzmem, sg w szczesliwej sytuacji, gdy mogg zweryfikowac swoje poczatkowe diagnozy, gdy dzieci
rozwijajg sie i zmieniajg w czasie. Zapewnia im to stale powiekszajacy sie bank informacji, do ktdérych
mozna sie odwotaé podczas diagnozowania choroby. Jest mato prawdopodobne, ze bedzie sie toczyé
wiele dyskusji na temat uzywania terminu ,autyzm”, gdy trudnosci dziecka sg tak oczywiste, ze
edukacja ogélnodostepna bytaby wykluczona. Niemniej jednak uwazamy, ze wazne jest, aby nie
oszukiwac istnienia powaznych trudnosci w uczeniu sie, skupiajac sie wytgcznie na autyzmie. Jednak
problem jest znacznie bardziej ztozony w przypadku dzieci dotknietych autyzmem w minimalnym
stopniu i posiadajacych dobre zdolnosci poznawcze. Nalezy réwniez pamietaé, ze te minimalne cechy
autyzmu bedg miaty tendencje do zanikania w Srodkowych latach dziecinstwa, a nawet zanikajg w
ekscentryczng normalnos¢ na samym szczycie kontinuum. W tym miejscu pojawia sie uczciwosc¢
profesjonalisty. Czy trudnosci dziecka sg tak fagodne, ze wzmianka o autyzmie generuje wiecej
probleméw, ktére rozwigzatoby? Nawet jesli nie ma mowy o autyzmie, poniewaz nie wydaje sie to
pomocne, na profesjonalistach spoczywa obowigzek wyjasnienia natury problemoéw dziecka, aby
rodzice nie mieli zadnych watpliwosci co do dtugoterminowych konsekwencji. Umozliwi im to
utatwienie dziecku drogi i zacheci do lepszego zrozumienia i akceptacji bez podkreslania dzieciecych
anomalii. Faktem jest, ze sg dzieci, ktore we wczesnym dziecinstwie przejawiajg jawny autyzm, ale w
miare rozwoju tracg wiele behawioralnych cech zaburzenia, ktore je wyrdzniato. Takie trudnosci, ktére
pozostaja, wydajg sie bardzo subtelne. Powinno to zacheci¢ rodzicow do zrozumienia, ze diagnoza
autyzmu nie zawsze jest perspektywa ,braku nadziei - zagtady i przygnebienia” i ze sytuacja nie jest
wecale tak sztywna i z gory okreslona, jak moze sugerowac czes$¢ literatury na temat autyzmu.



ZROZUMIENIE | OCENA DZIECI Z AUTYZMEM

Teraz opiszemy rdézne aspekty autyzmu, prébujgc zapewnic ramy dla spojrzenia na cate dziecko i ocene
jego / jej indywidualnych trudnosci oraz umiejetnosci i zdolnosci. Kiedy stosuje sie takie podejscie,
mozliwe jest zrozumienie tego ktopotliwego stanu ze wszystkimi jego pozornymi sprzecznosciami.
Harmonogram oceny i interwencji, zostata opracowana z myslg o profesjonalistach, aby mogli
wiedzie¢, na co patrzec i jak interpretowa¢ wyniki, aby uzyska¢ zréwnowazone zrozumienie osoby
spokrewnionej umiejetnosci i deficyty dzieci z autyzmem. Zapewnia ustrukturyzowane ramy oceny i
jest oparty na rozwoju. Rodzice nie muszg korzystaé z samego harmonogramu, poniewaz jest to
zasadniczo narzedzie kliniczne. Jednak bedziemy odnosi¢ sie do tych samych kluczowych obszaréw
rozwoju dziecka, ktore tworzg nagtédwki sekcji w harmonogramie. Obszary, na ktére patrzymy, sg
nastepujace:

1. Historia medyczna i wczesny rozwdj, ktére bedg zawierad istotne informacje podstawowe.
2. Ogdlne obserwacje dziecka dotyczgce wygladu, ruchu, zachowanie i rozwéj spoteczny.

3. Ogélne zarzadzanie i problemy.

4. Zdolno$¢ dziecka do skupienia uwagi i koncentracji.

5. Zdolnosci percepcyjne dziecka, przede wszystkim w odniesieniu do wzroku i stuchu, a takze innych
zmystéw.

6. Zdolnos¢ dziecka do uzywania przedmiotéw w sposdb znaczacy oraz do konstruktywnej, spotecznej
i tworczej zabawy.

7. Zdolnos¢ dziecka do zrozumienia pojeé, od prostego dopasowywania do bardziej ztozonych
poziomdw zrozumienia.

8. Rozumienie przez dziecko porzadku i sekwencji (zaréwno wizualnych, jak i stuchowych). Ta ostatnia
obejmie zainteresowanie dziecka i jego reakcje na rytm i muzyke.

9. Rozwéj komunikacyjny dziecka.
10. Zdolnosci intelektualne dziecka i, jesli jest wystarczajgco dorosty, jego / jej osiggniecia edukacyjne.
HISTORIA MEDYCZNA | WCZESNY ROZWO)

WymieniliSmy juz niektdre schorzenia, o ktérych wiadomo, ze sg zwigzane z autyzmem, biorgc pod
uwage przyczyny biologiczne. Z naszego doswiadczenia nie wynika, ze dzieci z autyzmem majg wiecej
problematycznych historii narodzin niz reszta populacji. Wrecz przeciwnie, wiekszo$¢ rodzicéw
twierdzi, ze ich cigze i pordd byty normalne, a problemy pojawity sie dopiero w pierwszych miesigcach
lub pierwszych dwdch latach rozwoju. Oprdcz epizoddw gorgczkowych, , rodzice zgtaszali alergie
pokarmowe i inne objawy, ktére obecnie zaczynajg by¢ traktowane powazniej. Istniejg pewne obawy
co do skutkéw szczepionki MMR (w szczegdlnosci sktadnika przeciw odrze), ktdra jest powigzana
zaréwno z autyzmem, jak i chorobg Le$niowskiego-Crohna. Osoby pracujgce w dziedzinie autyzmu,
ktore byty Swiadkami wyraznego wzrostu liczby przypadkéw, zastanawiaty sie nad mozliwymi
przyczynami, a ta niepokojgca mozliwos¢ wydaje sie wiarygodna, zwtaszcza ze wydaje sie, ze wzrost
ten zbiegt sie w czasie z wprowadzeniem tego konkretnego programu szczepien. Jednak poza zakresem
naszym jest wskazanie mozliwych powigzan, ktdre mogg wyjasnic¢ przyszte badania. Niemniej jednak
wydaje sie, ze wiekszo$¢ dzieci z autyzmem ma nieskomplikowany poczatek zycia i nie ma nic
szczegblnego w zapisach ich wczesnego rozwoju. Kamienie milowe: siedzenie, czotganie sie i chodzenie
najczesciej mieszczg sie w normalnych granicach. Tak wiec w pierwszym roku moze byé niewiele



dowoddéw na ogdlne opdzinienie rozwoju. Jednak szczegdtowe przestuchanie rodzicdw ujawni szereg
istotnych aspektow, ktére tworzg wzér odchylenia, ktéry bedzie dobrze znany doswiadczonemu
lekarzowi. Niewielu rodzicow ma znaczng wiedze na temat rozwoju dziecka poza kamieniami
milowymi, tak wiec subtelne aspekty zachowania ich dziecka pozostajg niezauwazone. Dotyczy to
zwitaszcza komunikacji spotecznej. Od najmtodszych lat obserwowano, jak normalne niemowleta
angazujg sie w zsynchronizowany dialog ze swoimi matkami / opiekunami. Ruchy dzieci sg
zsynchronizowane, aby umozliwié¢ jej odpowiedz, jak w dwustronnej rozmowie bez stéw. Jest to
podstawa rozwoju spotecznego i moze byé nieobecna lub uposledzona u dzieci, u ktérych pdzniej
zdiagnozowano autyzm. Niektdrzy rodzice opisujg dziecko, ktére nie wycigga reki, aby je podnies¢, ale
moze czerpac przyjemnosé z kontaktu fizycznego, przytulania i taskotania, a na pdzniejszym etapie
szorstkiej zabawy. Dziecko opisane jako ,bardzo dobre”, bedzie godzinami leze¢ w wdzku, wézku lub
tézeczku obserwujac cienie, promienie stoneczne i ruch lisci. Moze istnie¢ trwate zainteresowanie
Swiattami i odbiciami. Inni rodzice opowiedzg inng historie. Niemowle, ktére krzyczato bez przerwy i
nie mozna go byto pocieszyé. Pdzniej, gdy niemowle staje sie bardziej ruchliwe, moze rozwingé sie
zainteresowanie wtyczkami elektrycznymi, wtacznikami i urzadzeniami. Chociaz normalne ruchome
niemowleta mogg udac sie do telewizora, na ogét tatwo je zmienic i interesujg sie innymi rzeczami. W
przypadku niemowlecia z autyzmem zainteresowanie moze by¢ wytaczne i trwate. Od najmtodszych lat
dziecko nauczy sie obstugi sprzetu wideo, telewizji i hi-fi, czesto z duzym utatwieniem. Pdzniej ta
umiejetno$é prawdopodobnie rozprzestrzeni sie na komputery, co zacheca rodzicéw do przekonania,
ze ich dziecko jest wczesnie w rozwoju. Czasami niemowle spedza czas na obserwowaniu obracajgcej
sie pralki i moze cieszy¢ sie odczuwaniem wibracji urzadzen elektrycznych. Odkurzacze czesto cieszg
sie duzym zainteresowaniem. Krecenie kofami samochodzikoéw to kolejny czesty problem, a mate
dziecko bedzie uciekaé sie do tych czynnosci, gdy zostanie pozostawione samemu sobie. Tradycyjne
zabawki, o ile nie majg két do obracania sie lub swiatet, ktére migajg, moga by¢ mato interesujace.
Wraz z rozwojem dziecka rozwijajg sie réwniez wzorce dewiacji. Pomimo normalnosci wczesnych
kamieni milowych, moze wytonic sie ogdlny obraz opdznienia rozwojowego. Prawdopodobnie dziecko,
ktdre patrzyto na liscie i cienie, teraz przyglada sie przedmiotom pod dziwnym katem, prébujac ztapac
odbicia lub wuzyska¢ inng wizualng stymulacje. Wczesniej odnieslismy sie do oceny CHAT
przeprowadzonej przez Simona Barona-Cohena dla 18-miesiecznych dzieci, ktédra moze wskazac
ograniczenia w spotecznym funkcjonowaniu dziecka, ktére nalezy rozwazy¢é w odniesieniu do tych
wzorcow zachowan. W tym miejscu musimy podkresli¢, ze normalne niemowleta i mate dzieci mogg
wykonywac wiele z tych czynnosci. Jednak nie tworzg ogdlnego trwatego wzorca, ktéry wyklucza inne
bardziej znaczace interesy. Wiele matych dzieci z autyzmem dotknietych powazng chorobg nie
wykazuje szczegdlnych preferencji dla swoich rodzicéw i niedyskryminuje w swoich reakcjach na ludzi.
Inni mogg przejawiac¢ cos$, co mozna okresli¢ jako obsesyjne przywigzanie do jednego lub drugiego
rodzica. Niektérzy zachowujg obojetnos¢ na kontakt z ludZzmi i ograniczajg swoje przywigzanie do
przedmiotow. Jesli te przedmioty zostang usuniete, moze dojs¢ do ogromnego niepokoju. Jest to tak
bardzo sprzeczne z dzieémi, ktére nie sg uposledzone spotecznie, nawet jesli majg trudnosci w uczeniu
sie. Dla nich najwazniejsi i najwazniejsi sg ludzie. Wydaje sie prawdopodobne, ze dzieci z autyzmem
rodza sie z podstawowq wiedzg, ze sg cztonkami rasy ludzkiej nieobecnej lub uposledzonej. Jest
oczywiste, ze normalne spotecznie dzieci majg predyspozycje do komunikowania sie od urodzenia i
zaczynajg rozumiec Swiat w ciggu pierwszych kilku tygodni zycia. Musi by¢ oczywiste, 7ze wszystko, co
zaktéca te procesy rozwojowe, bedzie miato bardzo powazne i daleko idgce konsekwencje. Bez
wewnetrznej wiedzy na temat wagi ludzi nie jest zaskakujgce, ze dzieci z autyzmem powszechnie
traktuja ich jak przedmioty. Ci, ktérzy lubig kontakt fizyczny, mogg uzywac kochajgcego rodzica raczej
jako ,,maszyny do przytulania”, do ktdrej bedg sie zbliza¢, aby zaspokoi¢ wiasne potrzeby. Jednak gdy
rodzic chce sie przytuli¢, moze walczy¢ i odejsé. Podobnie, gdy dziecko czegos chce, moze uzyé ramienia
dorostego jako narzedzia lub alternatywnie moze przyciggnac cate ciato do obiektu swoich pragnien.



Kontrastuje to z mnogoscig sposobdéw, w jakie normalne spotecznie dzieci ujawniajg swoje potrzeby,
nie tylko poprzez kontakt wzrokowy, wskazywanie i angazowanie dorostego, ale takze poprzez
wokalizacje, a nawet stowa. Tak wiele z tych dewiacyjnych wzorcédw zachowan nie miatoby same w
sobie szczegdblnego znaczenia. To ich zbieznos¢ i wytrwatos¢ wskazujg na problemy w rozwoju
spotecznym. Nie mozemy wystarczajgco podkresli¢ faktu, ze normalne spotecznie dzieci nieustannie
przyciggajg uwage rodzicow i opiekunéw z powoddéw innych niz podstawowe potrzeby i aktywnie
podtrzymywac te uwage, okazujgc chec podzielania zainteresowan. Jesli dziecko nie zainicjuje tego
typu kontaktu i reaguje tylko w ograniczonym stopniu na wkfad dorostych, jest powdd do niepokoju.
Jednak rodzicom tatwo jest zignorowac lub wyjasni¢ wiele lub wszystkie opisane przez nas objawy. To
niezdolnos¢ dziecka do reagowania na mowe i bardzo staby rozwdj osobisty budzi najwieksze
zaniepokojenie i sktania je do szukania profesjonalnej pomocy, zwykle w drugim roku zycia dziecka.
Czesto opowiadajg, ze ich dziecko zaczeto moéwic kilka stéw pod koniec pierwszego roku, ktére potem
zostaty utracone i nie stanowity podwaliny pod dalszy rozwdj jezyka. Inni bedg wyrazaé zaniepokojenie,
poniewaz ich dzieci tylko powtarzajg echo lub papugi stowa, ktére sg do nich wypowiadane, ale znowu
nie sg w stanie wytworzy¢ wtasnej mowy lub jezyka. Niektdrym rodzicom powiadamia sie dopiero na
pdzniejszym etapie, poniewaz ich dzieci mogty rozwing¢ obszerne, a czasem catkiem wyrafinowane
stownictwo stuzgce do nazewnictwa. Obawa pojawia sie tylko wtedy, gdy zdamy sobie sprawe, ze
pomimo rozmiaru stownictwa dzieci nie sg w stanie sie porozumieé. Sg jednak dzieci z autyzmem, u
ktédrych mowa rozwija sie w normalnym czasie i ktérych uzywanie jezyka moze wydawac sie
przedwczesne. Dopiero gdy pojawiajg sie inne problemy, by¢ moze w szkole, zdaje sie sobie sprawe,
Ze nie uzywajg swoich umiejetnosci jezykowych w sposéb komunikatywny. Podczas gdy wiekszosc¢
rodzicoéw, z jakiegokolwiek powodu, martwig sie o rozwdj swojego dziecka az do drugiego roku zycia,
sg tacy, ktérzy wyczuwajg, ze cos jest nie tak na wczesniejszym etapie. Jednak patrzac naich atrakcyjne,
krzepkie i mobilne dziecko, rodzice majg trudnosci z doktadnym wskazaniem, co jest w jakis sposdb nie
do konica w porzadku. Moze tak by¢, poniewaz uznajg, ze to dziecko rézni sie od starszego rodzenstwa
lub innych dzieci w tym samym wieku. Zabranie takiego dziecka do lekarza grozi odmowg i mozliwg
etykietka ,wybrednego rodzica”. Droga do trafnej diagnozy od samego poczatku jest usiana
problemami.

OGOLNE UWAGI: WYGLAD, RUCH | ZACHOWANIE

Zwykle mate dzieci z autyzmem nie tylko wygladajg zupetnie normalnie, ale majg pozytywnie
atrakcyjny wyglad. Jest to jeden z tak zwanych mitow, ktéry wydaje sie byé powszechnie obserwowany,
a mimo to wymyka sie wyjasnieniom. Wydaje sie, ze wiele z tych dzieci ma cechy niemal eteryczne, co
sprawia, ze diagnoza autyzmu wydaje sie jeszcze bardziej niesprawiedliwa i niesprawiedliwa.
Atrakcyjny wyglad jest widoczny u dzieci, nawet w przypadku powaznych trudnosci w uczeniu sie.
Pdziniej jednak ich atrakcyjnosé spada, poniewaz mowa ciata i mimika wydajg sie nie odzwierciedlac
codziennych doswiadczen zyciowych, ktére sg tak bardzo czescig ludzkiej kondycji. ,Pusty” wyraz
twarzy lub dalekie spojrzenie, a takze sporadyczne grymasy to dodatkowe cechy charakterystyczne u
wielu dzieci zautyzmem. Unikanie kontaktu wzrokowego zawsze wigzato sie zautyzmem i do niedawna
uwazano, ze ma on ogromne znaczenie diagnostyczne. To zatozenie jest bardzo mylgce, poniewaz
chociaz wiele dzieci z autyzmem unika kontaktu wzrokowego, tak samo wiele z nich nadmiernie patrzy.
Inni nie tylko majg kontakt wzrokowy, ale uzywajg go w znaczacy sposdb, aczkolwiek na nieco
podstawowym poziomie - na przyktad patrzac na dorostego w celu upewnienia sie lub aprobaty. Jest
to ,,zawity taniec” interaktywnego kontaktu wzrokowego, w ktéry angazujg sie normalni spotfecznie
ludzie. Dlatego wazna jest nie sama obecno$¢ lub brak kontaktu wzrokowego, ale jego jakos$¢. Wielu
rodzicow dzieci z autyzmem obserwuje, jak ich dzieci badajg przedmioty pod katem, zwykle
wychodzacym z kacikdéw oczu. Czasami trzymajg przedmiot, aby odbija¢ swiatto, ktére wydaje sie
sprawiac¢ im przyjemnosc. Inni bedg leze¢ na podtodze przez dtuzszy czas, na przyktad spogladajac na



zabawkowy pocigg, ktéry wielokrotnie ostroznie wypychajg do i z tunelu. Nie jest niczym niezwyktym
obserwowanie matych dzieci z autyzmem chodzacych na palcach. Moze temu towarzyszy¢ trzepotanie
dtoni, a nawet ruchy palcéw, ktére mogg miec charakter falujacy. Krecenie ciata to czynnos¢, z ktorej
mozna czerpac przyjemnos¢, prawdopodobnie ze wzgledu na stymulacje sensoryczng, jakg zapewnia.
Jak wiemy, sekwencja dziatan, ktére normalne dzieci wykorzystujg, aby zwrdci¢ uwage innych na
wspodlne zainteresowania, jest nieobecna lub zaburzona. Tak czesto rodzice beda zauwazac: , To tak,
jakby zyt w swoim wiasnym swiecie”. StyszeliSmy to wyrazenie uzywane tak czesto w odniesieniu do
dzieci z autyzmem, ze zastuguje na uwzglednienie w kryteriach diagnostycznych! Ogdlnie rzecz biorac,
ekspresyjny jezyk ciata nie jest zbyt widoczny. Chociaz wiele dzieci z autyzmem mozna okresli¢ jako
nadpobudliwe, tak samo wiele z nich to ,lollers”. Nie zrobig absolutnie nic, jesli nie zostang zmuszeni
do udziatu w jakiej$ dziatalnos$ci. Aktywne dzieci z autyzmem mogg wykonywaé powtarzalne, ale
pozbawione celu czynnosci, takie jak bieganie w gére iw dét, trzepotanie i obracanie przedmiotdw.
Bardziej zdolni mogg wykazywaé bardziej ztozone, powtarzalne czynnosci. Mogg ustawiac obiekty w
ustalonej kolejnosci lub stosowac sie do pewnych procedur, ktérych celem wydaje sie by¢ zachowanie
identycznosci. Kiedy nadpobudliwosé i problemy z uwagg stajg sie przedmiotem zainteresowania
rodzicéw i specjalistow, czesto stosuje sie diagnoze zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej z
deficytem uwagi (ADHD). Nie mozna rozpoznac¢ problemoéw behawioralnych w szerszym kontekscie
autyzmu, a trudnosci spoteczne sg marginalizowane lub postrzegane jako drugorzedne. Chociaz w petni
zdajemy sobie sprawe z tego, ze ADHD istnieje u dzieci, ktére nie majg uposledzen spotecznych, na
profesjonalistach spoczywa obowigzek rozwazenia obecnosci autyzmu, gdy wspodtistniejg trudnosci
spoteczne. Potrzeby obu grup sg bardzo rdézine, zaréwno pod wzgledem postepowania, jak i mozliwych
lekéw. Werbalne dzieci z autyzmem mogg wypowiadac sie na temat faktdw lub bez korica rozmawiaé
na interesujgce je tematy, ale nie mogg w sposéb zadowalajgcy uczestniczy¢ we wzajemnej rozmowie.
Dzieci mniej dotkniete chorobg mogg wykazywaé tylko najsubtelniejsze dowody tej cechy. U
niektérych dzieci powtarzajgce sie czynnosci wydajg sie mie¢ pewien stopien kreatywnosci - na
przyktad rysowanie, tworzenie wzoréw, a nawet budowanie i modelowanie. Jednak wynik jest
stereotypowy, chociaz poczgtkowy wptyw dziatania moze wywotac bardzo pozytywne wrazenie. Zakres
zainteresowan i obsesji, ktdre mogg przejawiac¢ dzieci z autyzmem, jest nieskoriczony. O niektorych z
nich juz moéwiliSmy. Inne interesujgce tematy to dinozaury, marki samochoddéw, rozktady jazdy,
numery pociggdw, mapy, a nawet kody kreskowe supermarketédw. Aby lepiej zrozumie¢ wzorce
funkcjonowania dziecka, nalezy oceni¢ dowody na zachowania zorientowane na cel. Jesli motywacjg
dziecka jest tylko jedzenie, rokowanie prawdopodobnie bedzie mniej korzystne. Warto tez pamietac,
ze zdobywanie pozywienia to bardzo podstawowy instynkt, a zdolno$¢ dziecka do otwierania
zamrazarki i chowania lodéw do pdzniejszej konsumpcji nie jest tak imponujaca, jak mogtoby sie
wydawac. Z drugiej strony, jesli dziecko wykazuje pewng zaradnos$¢ w innych obszarach potrzeb i
zainteresowan, perspektywa jest bardziej pozytywna. To bardzo normalne, ale w zadnym wypadku nie
powszechne, ze dzieci z autyzmem okazujg wielki niepokdj, gdy s narazone na nawet drobne zmiany,
ktdre zaburzajg ich znane im rutyny. Niektdre dzieci s tak skrepowane rutyng, ze zycie rodzinne
zostaje zaktécone. Bedg nalegac na swoich rodzicow, braci i siostry odprawiania pewnych rytuatéw,
zanim zaczng wspotpracowac nawet przy tak prostych czynnosciach, jak siadanie do positku lub péjscie
na zakupy. Wiele dzieci z autyzmem bedzie nalega¢ na wybranie okreslonej drogi i wpadnie w silny
napad ztosci, jesli zostang skierowane w kierunku odbiegajagcym od tego, ktdry znajg. Jednak,
paradoksalnie, bardziej radykalne zmiany i nowe doswiadczenia mogg pozostaé niezauwazone i te
same dzieci przystosujg sie do wycieczek i wakacji bez zadnych oznak niepokoju. Jedng z najwiekszych
trudnosci, jakie majg jeszcze zdolniejsze dzieci z autyzmem, jest niezdolnos¢ do generalizowania.
Chociaz mogg wiedzie¢, co robic i jak sie zachowad w jednej sytuacji, nie s3 w stanie wykorzystaé tego
doswiadczenia i dostosowac go, gdy pojawia sie nowa sytuacja. Istnieje wszechobecna naiwnos¢, ktéra
ich wyréznia, pomimo odpowiedniego intelektualnego zrozumienia. Na przyktad dziecko mogto zostac



nauczone, aby nie komentowato tysej gtowy pana Browna, ale w obliczu otytej pani Smith zna pore
dnia, zwracajac uwage na jej rozmiar. Niemoznos¢ generalizowania dotyczy wszystkich dziedzin zycia
codziennego, a stopien trudnosci moze by¢ dla obserwatora niepokojacy. Przyktadem tego jest 12-letni
chtopiec, ktdry na wakacjach szkolnych, gdy kazano mu natozy¢ szampon na wtosy, co jest regularnie
wykonywane w domu, przystgpit do zaktadania butelki na gtowe. Faktem jest, ze zdolne dzieci z
autyzmem w szkotach ogdlnodostepnych mogg szybko straci¢ szanse na nawigzanie przyjazni ze
wzgledu na ich nietaktowne lub chetpliwe uwagi, ktérych normalni spotecznie réwiesnicy nie robia.
Wszystkie te problemy mozna rozumie¢ w kategoriach zaburzonej teorii umystu i stabej centralnej
spdjnosci. Dziecko z autyzmem nie moze postawic sie na miejscu innej osoby i nie bedzie miato pojecia,
co powoduje zdenerwowanie i uraze. Jesli dziecko ma trudnosci z wydobyciem tego, co ma znaczenie
i jest kluczowe dla danej sytuacji, bedzie miato trudnosci, gdy pojawi sie podobna sytuacja. Biorgc jako
przyktad scenariusz szamponu, ten konkretny chtopiec nie mégt sobie powiedzie¢:

»,Szampon, uzywam go w domu w wannie do mycia wioséw - tu jestem pod prysznicem w obcym
miejscu, musze my¢ wtosy, bede uzywac szamponu jak w domu. "' To moze zabrzmiec przesadnie jest
to uproszczenie dla ludzi normalnych spotecznie, ale zawiera w sobie codzienne problemy oséb z
autyzmem. Jednak dojrzewanie wraz z odpowiednim nauczaniem moze miec¢ bardzo pozytywny wptyw
na te obszary trudnosci i mozna osiggnaé znaczny postep. Swiadomo$é niebezpieczerstwa jest zawsze
problemem, bo chociaz dziecko z autyzmem mozna nauczyé unikania okreslonego niebezpieczenstwa
w okreslonej sytuacji, nie moze ono przewidzie¢ identycznego zagrozenia w nieznanym otoczeniu. W
miare starzenia sie dzieci z autyzmem mogg uczyc sie strategii radzenia sobie w nowych i nietypowych
sytuacjach, zwtaszcza jesli znajdujg sie na gdérnym koncu kontinuum autyzmu. Niemniej jednak
pozostang bezbronni, poniewaz niemozliwe jest nauczenie umiejetnosci adaptacyjnych dla wszystkich
zmian i odmian, ktére sg czescig codziennego zycia. Podejmowano wiele préb identyfikacji podgrup w
spektrum niepetnosprawnosci autystycznej. Sami mamy doswiadczenia z kilkoma dzie¢mi, ktérych
zachowanie, cho¢ niejednorodne, mozna przedstawi¢ jako skrajnie dziwaczne. Na witasny uzytek
stworzylismy termin ,,autyzm dewiacyjny”, chociaz ,wszechobecne zaburzenie rozwojowe” (szeroko
zakrojona grupa diagnostyczna uzywana gtéwnie w Stanach Zjednoczonych) obejmowataby takie
dzieci. Zazwyczaj istnieje historia rozwojowa sugerujgca autyzm, w tym opdzniony rozwdj jezyka.
Jednak w wieku od czterech do pieciu lat jezyk rozwija sie w szybkim tempie u bardziej zdolnych dzieci
i wydaje sie, ze wiele aspektow autyzmu zanika. Mozna nawet budzi¢ nadzieje na optymistyczny wynik,
poniewaz wiele dzieci moze robi¢ zadowalajgce postepy w nauce. Jednak okazuje sie, ze mimo to
rozwijajg wzér dewiacyjnego zachowania. Czasami objawia sie to szczegdlnie dziwnymi i trudnymi do
rozwigzania zajeciami, ktdre dominujg w ich zyciu. Inne odmiany zachowan, ktére zachecajg nas do
umieszczania dzieci w tej grupie obejmujg ekstremalne unikanie zadan. Dziecko takie, mimo
namawiania, a nawet grézb, moze spedzi¢ caty poranek, niczego nie osiggajac, cho¢ nie jest bez
mozliwosci. Zetknelismy sie z dzieémi, ktére przeklinajg i stosujg przemoc werbalng, oraz inne, ktérych
przemoc fizyczna spowodowata wykluczenie z przedszkola. Te dzieci wydajg sie powierzchownie miec
Swiadomosc tego, co dzieje sie w umystach innych. Sg szczegdlnie biegli w wiedzy, jak przeszkadzac i
wkurzac ludzi wokdt siebie, czesto powodujgc znaczny chaos. Uwazamy, ze takie zachowanie wydaje
sie zaspokaja¢ jakas perwersyjng potrzebe dziecka i nie wskazuje na jakgkolwiek rzeczywistg
Swiadomos¢ lub troske o potrzeby innych. Samozadowolenie jest ich maksymg i potrafig manipulowac
niezdecydowanymi rodzicami. Z biegiem czasu wzorce ich zachowan mogg sta¢ sie nawykowe i
stanowi¢ trudne problemy w zarzgdzaniu. Takie dzieci wymagajg znacznej struktury i moga dobrze
reagowac na podejscia do modyfikacji zachowania. Nie jesteSmy bynajmniej pewni, czy wtasciwe jest
diagnostyczne oddzielenie tych stosunkowo nietypowych dzieci. Mozliwe, ze mozna je wtgczyé do
zespotu Aspergera. Niektore zachowania obserwowane w ,grupie dewiacyjnej” sg podobne do tych
obserwowanych w zespole Tourette'a, ktory w literaturze jest powigzany z autyzmem. Jakkolwiek sie



nazywajq i jak sg pogrupowane, te dzieci sg niezwykle trudne w zarzadzaniu zaréwno w szkole, jak iw
domu. Zachowanie dzieci, u ktérych autyzm jest zgodny z bardziej klasycznym obrazem, niekoniecznie
zalezy od poziomu funkcjonowania intelektualnego, chociaz sposoby, w jakie je przejawia, mogg by¢
rozne. Na przykfad stabiej funkcjonujgce dzieci mogg wielokrotnie skaka¢, krzycze¢ i wota¢, a takze
wykazywac inne zachowania, ktére czynig je widocznymi w spotecznosci. Bardziej zdolne dzieci mogg
chichotac¢ niewtasciwie lub wielokrotnie pytac i dreczy¢ dorostych o nieistotne tematy, co ponownie
wyrdznia je w spotfeczenstwie. Niezaleznie od poziomu funkcjonowania, odpowiednie i pozytywne
programy zarzadzania zachowaniem mogg zrobi¢ naprawde imponujgcg roéznice. Btedem jest
zaniedbywanie problemdéw behawioralnych na rzecz celéw akademickich. Samo osiggniecie w nauce
bedzie miato niewielkie praktyczne zastosowanie w zyciu dorostym, jesli utrzymujg sie powazine
problemy z zachowaniem, ktére wykluczajg kontakty spoteczne i niszczg relacje w pracy. To prowadzi
nas do rozwazenia implikacji uposledzen spotecznych, ktére opisata Lorna Wing. Co to oznacza w
praktyce? Dzieci najbardziej dotkniete chorobg nie tylko nie reaguja na jezyk, ale takze unikajg
wszelkiego kontaktu fizycznego. Préby ich dotykania i przytulania sg odrzucane i takie dzieci wydajg sie
by¢ zmartwione wtargnieciem ludzi. Ta skrajna izolacja jest bardzo przygnebiajgca dla rodzicow,
poniewaz wydaje sie, ze nie ma sposobu, w jaki mogliby okaza¢ uczucia, a nawet zaoferowaé
pocieszenie, gdy ich dziecko jest zmartwione. Dzieci z autyzmem sg czesto opisywane jako ,, wycofane”,
tak jakby podjety decyzje o usunieciu sie ze spoteczenstwa. Stanowi to btedne przekonanie o
spotecznych trudnosciach zwigzanych z choroba. Dzieci sie nie wycofaty. W rzeczywistosci nie nauczyli
sie jeszcze rozumiec i czerpad przyjemnosci z kontaktu z ludZzmi. Na szczescie wiekszos¢ z nich z wiekiem
uczy sie nie tylko akceptowaé kontakt fizyczny, ale nawet czerpie z niego przyjemnos$é. Osoby, ktdre
myslg o autyzmie nieuchronnie w kategoriach oddalenia i izolacji, moze zaskoczy¢ fakt, ze wiele dzieci
z autyzmem nie tylko lubi byé przytulane, ale aktywnie poszukuje kontaktu fizycznego, z ktérego
czerpig wielka przyjemnosé. Jednak, jak wspomniano wczesniej, wielu rodzicéw, pomimo faktu, ze ich
dziecko inicjuje taki kontakt, czuto, ze jest on zawsze na warunkach dziecka i nie jest tak naprawde
wzajemny. Dzieci z autyzmem bardzo czesto lubig brutalne gry, takie jak taskotanie, gonienie i krecenie
sie. Wiele dzieci z autyzmem nauczy sie wspdtpracowac podczas zaje¢ grupowych organizowanych
przez dorostych. Bardziej uzdolnione osoby pozwolg na wykorzystywanie ich w zabawach przez
normalne spotecznie dzieci i beda mogty nauczy¢ sie, jak zachowywac sie odpowiednio w znanych
sytuacjach. Rzeczywiscie, na géornym koncu kontinuum dzieci z autyzmem i dorosli moga desperacko
chcie¢ uczestniczy¢ w zajeciach spotecznych, ale majg niewielkie lub nie majg pojecia, jak sie do tego
zabra¢. Umiejetnosci spoteczne, ktére normalne dzieci nabywajg bez zadnego nauczania, a takze
subtelnosci i niuanse, ktére uwazamy za oczywiste, sg poza zasiegiem oséb z autyzmem i stajg sie
zrédtem zamieszania i niepokoju. Jakkolwiek w przypadku zdolnosci intelektualnych, brak umiejetnosci
spotecznych jest ogromnym i rozlegtym uposledzeniem, ktére wptywa na kazdy aspekt Zzycia.
Dojrzewanie to czesto trudny okres dla wszystkich mtodych ludzi. Dla bardziej zdolnych nastolatkéw z
autyzmem narastajace komplikacje spoteczne mogg by¢ koszmarem. Majg Swiadomosé, ze sg inni, ale
nie potrafig wymysli¢, co muszg zrobié, aby stac sie spotecznie akceptowalnymi. Dla tych mtodych ludzi
pomocny bedzie program szkolenia umiejetnosci spotecznych. Taka interwencja moze zapobiec
dalszemu wyczerpywaniu sie pewnosci siebie, uczuciu depresji i prawdopodobnie trudniejszym
zachowaniom. Wszechobecna spoteczna naiwnos$é, nieodtgczna od autyzmu, moze sprawié, ze
niektére osoby bedg zachowywac sie niewtasciwie seksualnie. Ksigzka Patricii Howlin Autism:
Preparing for Adulthood (1997) zawiera rozdziat o problemach w relacjach seksualnych, ktéry powinien
by¢ pomocny dla wszystkich rodzicdw, zwtaszcza tych ze starszymi dzie¢mi

KONTROLA UWAGI

Ten termin opisuje, jak dobrze dziecko jest w stanie sie skoncentrowac lub uczeszczac. Jest to
podstawowa koniecznos$¢ dla wszystkich dzieci, a istniejg etapy rozwoju, od skrajnej odwracalnosci



uwagi matego dziecka do trwatej i zintegrowanej uwagi, ktérg wykazuje wiekszos¢ dzieci w wieku od
czterech do pieciu lat, kiedy wchodzg do szkoty (Cooper i in. 1978). Innymi stowy, sg gotowi do nauki.
Zazwyczaj mate dziecko z autyzmem bardzo tatwo sie rozprasza, chyba ze koncentruje sie na czynnosci,
ktéra jest dla niego szczegdlnie interesujgca lub rzeczywiscie ma znaczenie. Poniewaz jeden z
problemdéw nieodtgcznie zwigzanych z autyzmem wptywa na centralng koherencje (wydobywanie
tego, co jest znaczace), niezmiennie pojawig sie problemy z uwagg. Dzieci z autyzmem, ktdre robig
duze postepy w nabywaniu umiejetnosci uwagi, tak aby byty w stanie odpowiada¢ na zainteresowania
i wymagania innych, najprawdopodobniej zrobig dobre postepy w nauce. Nie mozemy wystarczajgco
podkresli¢, jak wazne jest rozwazenie, jak dobrze dziecko uczeszcza. Tak czesto skupia sie na przyktad
na braku mowy, bez Swiadomosci, ze dziecko nie zwraca uwagi na to, co sie do niego méwi. Uwaga jest
jednym z podstawowych elementdéw, na ktérych opiera sie rozwdj i uczenie sie.

FUNKCJA SENSORYCZNA

Funkcja sensoryczna odnosi sie do takich rzeczy, jak uzywanie wzroku, stuchu, dotyku i wechu.
Percepcja wzrokowa, czyli Swiadomos¢ i rozpoznawanie bodzcow wzrokowych, jest czesto dziedzing
zdolnosci dzieci z autyzmem. Czesto wykazujg umiejetno$ci dopasowywania ksztattdw, uktadania
wyrzynarek i ptyt szalunkowych. Normalne zdolnosci dzieci w tej dziedzinie przechodzg w tworzenie
koncepcji wizualnych; to znaczy, rozwijajg zrozumienie i rozumiejg to, co widza. Zawsze trzeba sie
zastanowi¢, czy umiejetnosci w zakresie percepcji wzrokowej sg odpowiednie dla wieku dzieci z
autyzmem, czy tez jest to tylko obszar wzglednych zdolnosci (czyli lepszy niz inne obszary rozwoju).
Istnieje wiele dowoddw na to, ze dzieci z autyzmem najlepiej uczg sie dzieki wykorzystaniu strategii
wizualnych. Temple Grandin, amerykanska badaczka zwierzat, w swojej ksigzce Thinking in Pictures
(1996) wyjasnia, ze jej mysli sg jak ptynacy w jej gtowie film, a te wizualne obrazy, zastepujgce stowa,
nadaja jej znaczenie. Ma to duze znaczenie dla nauczania dzieci z autyzmem i zostanie pdzniej. Niektore
testy psychometryczne kfadg duzy nacisk na umiejetnosci wykonawcze, ktére w istocie s3
umiejetnosciami, ktére wtasnie opisaliSmy. Doprowadzito to niektérych profesjonalistéw do
przedstawienia znacznie bardziej optymistycznego obrazu potencjatu dziecka, niz jest to zastugujace.
Nalezy rowniez pamietac, ze niezwykte umiejetnosci rozpoznawania ksztattow i projektowania blokow
nie wskazujg na zdolnosci, ktére z koniecznosci dobrze rokujg na przyszte rezultaty. Ponadto nierzadko
zdarza sie, ze dzieci z autyzmem wykorzystujg swoje réwnie cudowne wspomnienia i dajg zwodniczo
pozytywne wrazenie o swoich mozliwosciach. Inne dzieci, te z lepszymi zdolno$ciami poznawczymi,
moga robic postepy w nauce poje¢ wizualnych, cho¢ w wolniejszym tempie i czesto w sposéb niepetny.

Od strony stuchowej lub stuchowej dzieci z autyzmem czesto przejawiajg okreslone cechy. Nierzadko
uwaza sie je za gtuche, poniewaz nie zwracajg uwagi na ludzki gtos i czasami wydajg sie catkiem
odporne na nawet gtos$ne dzwieki, a znamy jedno dziecko, ktdre otrzymato aparat stuchowy. Uwazna
obserwacja powinna wykaza¢, ze dziecko styszy doskonale, jesli dzwiek go interesuje. Na przyktad
szelest stodkiego papieru, otwieranie puszki po ciastkach, a nawet ulubiony dzwonek telewizyjny
sprawi, ze ucieknie z drugiego korica domu. Niektére dzieci z autyzmem generalnie wykazujg skrajne
cierpienie z powodu bodzcéw stuchowych, podczas gdy inne okazujg cierpienie w odpowiedzi na
pewne niezrozumiate dzwieki, takie jak kaszel mezczyzny. Czasami probujg odcigé¢ sie od dzwiekdw,
zakrywajac uszy rekami. Mogg to rédwniez zrobic, gdy nie chcg stuchac tego, co sie do nich méwi, a
nawet gdy chca pozby¢ sie niepozgdanej obecnosci. Chociaz niektére dzieci z autyzmem wydajg sie
bardzo ruchliwe i sprawne fizycznie, zwtaszcza gdy sg mate, wiekszos¢ dzieci z tg diagnoza wydaje sie
niezdarna i ma wyrazne problemy motoryczne. Wydaje sieg, ze wielu ignoruje przeszkody, ludzkie lub
inne, i bedg chodzi¢ po stopach innych oséb, pozornie nieSwiadomych tego, co robig. Mogg réwniez
wykazywac brak swiadomosci, gdy koto roweru przechodzi przez ich wtasng stope. W pdzniejszym
dziecinstwie i okresie dojrzewania nawet sprawne fizycznie dzieci mogg zacza¢ wygladaé niezrecznie;



prawdopodobnie dlatego, ze ich brak jezyka ciata, bedacy objawem ich podstawowego uposledzenia
spotecznego, ogranicza swobodng ekspresje ruchu, ktéra jest czescig komunikacji miedzyludzkiej.
Niezaleznie od przyczyn, problemy motoryczne i niezdarnos¢ od dawna sg zwigzane z zespotem
Aspergera. Blizsze zmysty to zmysty, ktére zajmujg sie dotykiem, wechem i czuciem. Dzieci z autyzmem
bardzo czesto wachajg, polizg lub drapig powierzchnie, siebie, a nawet inne osoby. Czynnosci te sg
generalnie zwigzane z dzie¢mi o nizszym funkcjonowaniu. Wskazane jest stanowcze zniechecanie do
masowego dotykania innych oséb, poniewaz chociaz moze by¢ tolerowane u matego dziecka, moze
staé sie powaznym problemem u starszych dzieci i mtodziezy. Oczywiscie tatwiej jest ustali¢ wzorce
akceptowalnego zachowania u matych, nadajgcych sie fizycznie dzieci. Inng cecha niektérych dzieci z
autyzmem jest brak swiadomosci bdlu, ciepta i zimna. Jest mniej prawdopodobne, ze bedg w stanie
zlokalizowac¢ i wyrazi¢ zrédto dyskomfortu niz normalni réwiesnicy. Generalnie w miare dojrzewania
ich Swiadomos¢ ciata poprawia sie. W ostatnich latach wiele bardzo zdolnych ludzi spisato relacje z
wtasnych doswiadczen zwigzanych z autyzmem. Jesli chodzi o funkcjonowanie sensoryczne, Temple
Grandin dostarczyta nam réwniez graficznego wglagdu w swoje mocne strony i problemy. Jej
umiejetnos¢ opisania autyzmu jako kultury i innego sposobu bycia umozliwia osobom nieautystycznym
zrozumienie innego Swiata. W dziecinstwie ekspozycja na jasne swiatto i gtosne dzwieki byta nie do
zniesienia, z ktdrg jako dorosta nauczyta sie radzi¢. Z jej opisow tatwo zrozumieé, dlaczego tak wiele
dzieci z autyzmem jest tak trudnych do opanowania w supermarketach lub w ruchliwych, hatasliwych
i zattoczonych miejscach. Doradza, ze stymulujgce srodowisko szkolne, ktére moze by¢ idealne dla
dzieci nieautystycznych, moze by¢ odwrotne dla oséb z autyzmem. Terapia integracji sensorycznej byta
stosowana, gtdwnie przez terapeutdw zajeciowych, w leczeniu anomalii sensorycznych i problemoéw
motorycznych czesto spotykanych u dzieci z autyzmem. Uwaza sie, Ze w autyzmie rozwijajacy sie mdzg
nie jest w stanie przypisa¢ znaczenia doznaniom i zorganizowac ich w percepcje, a ostatecznie w
koncepcje. Zabieg skfada sie z czynnosci angazujgcych osrodki réwnowagi, receptory skérne oraz
receptory Sciegien, stawdw i miesni. Temple Grandin konsekwentnie zachowywata dla niej wage
wywierania nacisku jako srodka uspokajajacego ja

ZROZUMIENIE SYMBOLICZNE

Termin ten odnosi sie do rozumienia, jakie dziecko wykazuje w odniesieniu do przedmiotéw i ich
uzywania bez uzycia jezyka. Innymi stowy, patrzymy na jakos¢, a nie nailos¢ dzieciecej zabawy. Typowe
zajecia dla wielu matych dzieci z autyzmem, jesli takie istnieja, beda polegaty na ustawianiu
samochodoéw i krecgcych sie kotach oraz innych przedmiotach, przegladaniu lub przegladaniu ksigzek i
uktadaniu puzzli. Czesto dzieje sie wiele bezcelowych biegania, a zabawa towarzyska ogranicza sie do
poscigu i brutalnych zaje¢. Kotysanie sie, a nawet lezenie do géry nogami lub w dziwnych pozycjach
moze by¢ ulubiong rozrywka. Rodzice czesto zgtaszaja, ze najwiekszg radoscig ich dziecka, wydaje sie,
ze zamiast zabawy, jest ogladanie filmow i telewizji. Zwykle sg okreslone ulubione, ktére bedg
wybierane wielokrotnie. W wieku pierwszego roku normalne dziecko rozpoznaje znajome przedmioty
w swoim otoczeniu, takie jak kubek, butelka, pedzel lub ptaszcz. PéZniej okoto osiemnastu miesiecy,
kiedy jego rozumienie sie pogtebi, zda sobie sprawe, ze mate przedmioty reprezentujg normalne
rozmiary, ktére sg mu znane. Mniej wiecej w tym czasie zabawa z duzymi lalkami i zabawkami bedzie
widoczna, a dziecko zacznie demonstrowac proste czynnosci, takie jak karmienie, mycie i ktadzenie
lalek i pluszakéw do tézka. Od okoto dwdch i pédt roku dziecko zacznie bawi¢ sie miniaturami -
postaciami i przedmiotami wielkosci domku dla lalek. Procedury zabawowe stang sie bardziej ztozone,
a wyobraznia i kreatywnos¢ w grze stang sie bardziej widoczne. Wiele dzieci jest mniej
zainteresowanych zabawg lalkami, ale wykazg sie kreatywnoscig i wyobraznig za pomocy zabawek
konstrukcyjnych, na przyktad tworzac szeroka i zréznicowang game pojazdéw, budynkdéw lub drog.
Normalne dziecko rozwija sie dalej w spoteczng i przyjazng istote, ktdra szuka i lubi towarzystwo innych
dzieci. Ogdlnie rzecz biorgc, w wieku 3 lat dziecko nauczyto sie na zmiane w mniejszym lub wiekszym



stopniu; i dotgczaé do swoich réwiesnikdw w zabawach grupowych i zajeciach, z ktérych czerpie wiele
przyjemnosci. Terapeuci mowy i jezyka czesto wykorzystujg ,Test zabawy symbolicznej” Lowe'a i
Costello do oceny zdolno$ci dziecka do korzystania z materiatéw do zabawy. Sktada sie z kilku prostych
scenariuszy zabawy z miniaturowymi lalkami i przedmiotami. Te scenariusze obejmujg karmienie,
czesanie wtoséw lalki, nakrycie stotu, ustawianie w kolejce i tadowanie traktora i przyczepy. Jednak ten
test ma ograniczenia, poniewaz nawet dzieci z autyzmem i powaznymi trudnosciami w uczeniu sie
moga dostac petng partyture, co oznacza, ze potrafig zademonstrowac witasciwe uzycie wszystkich
miniaturowych obiektéw, ale w prawdziwym Zyciu jest oczywiste, ze nie potrafig bawi¢ sie wyobraZnig
lub twérczo. Istota rozwijania symbolicznego rozumienia w odniesieniu do zabawy jest réznorodnosé,
pomystowosé i wyobraznia. Cechy te podkreslajg cechy normalnej zabawy, w przeciwieristwie do
zabawy czesto prezentowanej przez jeszcze bardziej zdolne dzieci zautyzmem. Ta ostatnia grupa moze
rzeczywiscie bawic¢ sie, ale nastgpi powtdrzenie pewnych tematéw, ktére sg szczegdlne dla
zainteresowan dziecka. Na przyktad dziecko moze wielokrotnie ubieraé i rozbiera¢ lalki,
przygotowywac positki i je karmic. Niektére dzieci mogg rozmawiaé¢ ze swoimi lalkami i dla nich,
podczas gdy inne mogg tworzy¢ imponujgce modele z klockéw lub lego. Przypadkowa lub
,jednorazowa” obserwacja takiej dzieciecej zabawy moze skutkowac¢ wykluczeniem autyzmu jako
mozliwej diagnozy. Osoby z doswiadczeniem choroby rozpoznajg jednak ograniczenia gry, ktéra, choé
bardziej ztozona, jest powtarzalna i nigdzie nie prowadzi. Czasami dzieci z autyzmem, ktére majg
okreslone zainteresowania, mogg do pewnego stopnia nimi manipulowaé i rozwija¢, a nawet
przejawiac¢ pozorng wyobraznie, co znowu moze zmyli¢ niedo$wiadczonego obserwatora. Poniewaz
taka zabawa ma cechy pochodne lub wyuczone, klasyfikujemy ja raczej jako ,ztagodzong” niz
prawdziwg kreatywnosc i wyobrazZnie. Innymi stowy, to nie obecnos¢ lub brak wyobrazni jest kluczowa
u dzieci z autyzmem, ale jej jakos¢. Przyktad dobrze rozwinietej, a zarazem specyficznej zabawy
wystapit u znanego nam dziecka, ktére miato obsesje na punkcie odkurzaczy. Mdgt ich nie tylko uzywaé,
ale mégt je rysowad, modelowac w plastelinie, a takze udawaé, ze podtacza je do wyimaginowanych
gniazdek elektrycznych. Nie jest fatwo wskazac¢ cechy prawdziwej zabawy udawanej i to, co jg odréznia
od opisanych przez nas sekwencji zabawowych. Profesor John Morton z Medical Research Council
Cognitive Development Unit, w artykule opublikowanym w 1989 roku, podkreslit najwazniejsze. Nie
kazda zabawa polega na udawaniu. WeZmy na przyktad przypadek dziecka, ktdére bawi sie
zabawkowym rondelkiem na zabawkowym piecu, wykonujac takie ruchy, jak na przyktad mieszanie i
potrzgsanie, ktére matka wykonuje na prawdziwym piecu. Moze to byc¢ tylko gra funkcjonalna,
odtworzona pamiec. Jesli jednak dziecko pocigga nosem i méwi, ze smazony jest boczek i réznicuje
zabawe w zaleznosci od potrawy, to udaje. Nawet jesli dziecko z autyzmem nie jest w stanie udawac
zabawy, ale potrafi zademonstrowaé zabawe funkcjonalng i zajmowac sie w ten sposéb przyjemnie,
nie jest to zwykte osiggniecie i powinno byc¢ rozwijane i zachecane. W wieku od trzech i pét do czterech
lat wiekszos$¢ dzieci szuka towarzystwa innych i cieszy sie z nich. Wielu specjalistow pracujacych nawet
z najzdolniejszymi dzie¢mi z autyzmem jest zdumionych, obserwujgc normalne dzieci, bogactwem ich
towarzyskosci i wbudowanej zdolnosci do nawigzywania przyjazni. W jaki$ sposdb subtelne reguty
spoteczne sg uzywane i rozumiane bez interwencji dorostych. Dzieci z bardziej specyficznymi
trudnosciami jezykowymi moga réwniez wykazywac zubozong zabawe i towarzyskos$¢, ale zwykle
odzwierciedla to raczej niedojrzato$¢ niz wzorce dewiacji typowe dla dzieci z autyzmem. Nalezy
pamietac, ze same ograniczone umiejetnosci zabawowe nie wskazujg na autyzm. To zbieznos¢ wielu
aspektow behawioralnych i poznawczych sprawia, ze taka diagnoza jest trafna. Jednak paradoksalnie,
gdy dzieci z autyzmem przechodzg do $redniego dziecinstwa, mogg rozwingé w nich prawdziwe
pragnienie przyjaciét i mozliwosci zabawy. Niektére normalne spotecznie lub mtodsze dzieci moga
chcie¢ zaangazowac dziecko z autyzmem w swoje gry i zabawy, czasem jako ,niemowle” lub ,pacjent”,
gdy bawig sie matki i ojcowie lub lekarze i pielegniarki. Gry w pogoni pozwalajg na wieksze mozliwosci
rysowania dzieci z autyzmem, chociaz gry z subtelnymi regutami prawie na pewno okazg sie poza nimi.



Gry planszowe oferujg jednak mozliwosci dla bardziej zdolnych dzieci z autyzmem, poniewaz istnieje
przewidywalnos¢ dotyczaca sposobu, w jaki sie w nie bawig, a ponadto lepsza niz przecietna pamieé
moze sprzyjac sukcesowi. Preferowane bedg karty, szachy i warcaby. Chociaz zdolne dzieci z autyzmem
moga odnosic sie do pragnienia lub posiadania przyjaciot, nieuniknione jest, ze ich koncepcja przyjazni
jest ograniczona; ich uposledzenie spoteczne, jakkolwiek tagodne, jest przeszkoda, ktdra odréznia ich
od normalnej spotecznie populacji. Jest to szczegdlnie przejmujace, gdy dzieci z autyzmem wyrazajg
gteboka potrzebe posiadania przyjaciot, ale nie sg w stanie docenié, dlaczego tak trudno im ich zdoby¢.
Jednak dzieki lepszemu zrozumieniu natury autyzmu podejscie do umiejetnosci spotecznych poprzez
prace grupowg umozliwia dzieciom i mtodziezy z autyzmem uzyskanie pewnego wgladu w tajemnice
relacji miedzyludzkich

FORMACIJA KONCEPCIJI

Termin ten jest uzywany do opisania rozwoju dziecka w rozumieniu otaczajgcego go swiata. Wywodzi
sie z proceséw percepcyjnych, ktére opisaliSmy wczesniej. Dzieci z autyzmem czesto wykazujg
umiejetnosci i zdolnosci, ktére sg na réwni z ich wiekiem chronologicznym lub je wyprzedzaja.
Naturalne jest zatozenie, ze tym umiejetnosciom i zdolno$ciom towarzyszy odpowiedni poziom
zrozumienia. Jednak tak nie jest. Wydaje sie, ze dzieci z autyzmem sg w stanie uczy¢ sie bez
zrozumienia, tak wiec pozorna wiedza, ktérg posiadajg, nie moze by¢ wykorzystywana i rozszerzana,
jak mozna by oczekiwa¢ od normalnego dziecka. Poréwnanie tego zjawiska przez Lorna Wing z
,wiezowcami na pustyni” to znaczacy obraz wizualny. Dobrze opisuje brak powigzan miedzy tym, co
jest znane, i wyjasnia sprzeczny charakter uczenia sie dzieci z autyzmem. Jak juz wspomnielismy,
zatozenie jest takie, ze te wiezowce lub ,wysepki zdolnosci”, jak sie je czasem nazywa, odzwierciedlajg
rzeczywisty poziom funkcjonowania dziecka. Dlatego rozsgdne wydaje sie poszukiwanie sposobdéw
,odblokowania” lub ,przebicia sie” do wszystkich innych obszaréw rozwoju, w ktérych zaktada sie, ze
ukryta zdolnos¢ jest uspiona. Niestety tak nie jest. Niezwykte jest to, ze bardzo stabo funkcjonujace
osoby moga posiadaé umiejetnosci i zdolnosci, ktére sg nie tylko normalne, ale moga stanowi¢ dar. W
swojej ksigzce Niezwykli ludzie, Darold Treffert opisuje osoby z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie,
ktéore mimo to wykazujg niesamowite i pozornie niewyttumaczalne wyczyny pozornej sprawnosci
intelektualnej, ktére przeczg wierze. ,Syndrom Savant”, ktdry opisuje, jest oczywiscie bardzo rzadki,
ale swiadomos¢ tego stanu moze pozwoli¢ rodzicom ciezko chorych dzieci z autyzmem zobaczy¢
wysepki zdolnosci z perspektywy. Oceniajgc rozwdj koncepcji u dzieci z autyzmem warto uwzglednic
na podstawowym poziomie dopasowanie koloru, ksztattu i obiektu. Zadania te wymagajg jedynie
minimalnego zrozumienia, ale wraz ze wzrostem ztozonosci umiejetnosci sortowania i klasyfikacji
dzieci z autyzmem czesto napotykajg trudnosci z powodu probleméw z centralng koherencja. Innymi
stowy, nie wiedzg, jak wydoby¢ to, co ma znaczenie. Nawet jesli majg odpowiednig inteligencje,
odpowiedni jezyk i znajg fakty, mogg nie ,przescignac sie” i dostrzec oczywiste. Przyktadem tego byta
niezdolnos¢ grupy trzech werbalnych i bystrych dzieci z autyzmem do zrozumienia zwigzku miedzy
zimnymi napojami a korzystaniem z lodéwki. Pomimo tego, ze znali lodowki, zaréwno w domu, jak iw
szkole, nie byli w stanie odpowiednio odpowiedzie¢ na pytanie = Gdzie postawimy te napoje, aby byty
przyjemne i zimne? " Jest to jednak stosunkowo tatwe zadanie uczy¢ zdolne dzieci tych potgczen; czego
sie nauczg, bedg wiedzie¢, ale nie mogg dostosowac swojej wiedzy do innych sytuacji. Niektore dzieci
moga czasami wykazywaé niezwykty stopien wyrafinowania, ale pozostajg zasadniczo naiwne i nie
wiedzg o drogach swiata. Wazne jest rowniez, aby upewnic sie, czy dziecko zrozumiato rozmiar - na
przyktad duzy i maty, dtugi i niski, gruby i chudy. Czy dziecko ceni to samoiinne? Czy zdaje sobie sprawe
z ilosci - na przyktad mniej wiecej, duze, wieksze, najwieksze? Czy rozumie potozenie siebie i
przedmiotow w przestrzeni - na przyktad w, na, pod i na pdzniejszym etapie, blisko, za, przed, z lewej,
z prawej itd.? Ogdlng sume rozwoju dziecka w zakresie rozumienia drég swiata mozna uku¢ w obecnym
idiomie ,,madry uliczny”. Dzieci z autyzmem nie majg tej zdolnosci, nawet jesli sg intelektualnie zdolne.



Pozostajg naiwni i nieziemscy, polegajac na tym, czego ich nauczono. Dlatego tak wazne sg kwestie
zwigzane z ich zarzadzaniem i edukacjg. Skupienie sie na nauce akademickiej przy braku treningu
umiejetnosci spotecznych i zyciowych jest nieodpowiednie dla potrzeb nawet najbardziej uzdolnionych
naukowo osdb z autyzmem

MOZLIWOSCI SEKWENCYJNE | RYTMICZNE

Zdolnos¢ rozumienia uptywajacego czasu i sekwencji zdarzen jest obszarem kompetencji, ktéry ma
wazne implikacje. Po raz kolejny bardziej zdolne dzieci z autyzmem bedg w stanie nauczy¢ sie
sekwencjonowac kolory lub ksztatty w kolejnosci, ale mogg nie by¢ w stanie uzy¢ tej funkcji do utozenia
obrazéw w celu stworzenia znaczacej historii, zwtaszcza jesli historia zawiera przypisanie stanéw
umyst. Sekwencje mogg obejmowac proste sytuacje ,,mechaniczne” (na przyktad dziecko puszczajace
latawiec, ktdry utknie na drzewie i trzeba je wyciggnac) do znacznie bardziej ztozonych scenariuszy,
ktére mozna okresli¢ jako ,mentalistyczne”. Te ostatnie to historie zawierajgce przypisywanie stanéw
umystu, ktére osoby z autyzmem uwazajg za szczegdlnie trudne. Na przyktad opowiesé o chtopcu, ktory
wktada puszke coli do lodéwki, a potem idzie sie bawi¢. Wchodzi tata, idzie do lodowki i pije cole.
Chtopiec wraca do lodéwki i stwierdza, ze puszka coli znikneta. Aby nadad sens takiej sekwenciji historii,
dziecko musi rozumieé perspektywe innej osoby - w tym przypadku oczekiwania chtopca i pdzniejsze
rozczarowanie. Jest mozliwe, ze dziecko z autyzmem raz pokazane we witasciwej kolejnosci, moze
nauczyc sie sekwencjonowacd rézne historie, zarowno mechaniczne, jak i mentalistyczne i nawet madc
im towarzyszy¢ odpowiednimi komentarzami. Jednak zawsze wazne jest, aby zastanowi¢ sie, czy
dziecko naprawde wydobyto znaczenie z opowiesci, czy po prostu wykorzystato dobre umiejetnosci
zapamietywania w czyims$ komentarzu. W koncu wiele dzieci z autyzmem uczy sie docenia¢ uptywajacy
czas. Ich leki zmniejszajg sie, gdy zdobywajg zrozumienie otaczajgcego ich swiata, a Zycie na ogdt staje
sie bardziej przewidywalne, a zatem mniej przerazajacy. Uczg sie rozwazaé przeszte wydarzenia i patrza
w przyszto$é, choé na prostym poziomie. Uzyskanie tego zrozumienia moze mieé pozytywny wptyw na
zarzadzanie, poniewaz dziecko uczy sie nie oczekiwaé natychmiastowej gratyfikacji, ale zamiast tego
czerpie przyjemnos¢ z oczekiwania. Swiadomos¢ i rado$é z rytmu i muzyki sg powszechne wéréd oséb
z autyzmem i nie jest niczym niezwyktym, ze mate dzieci wykazujg zdolnosci muzyczne. Muzykoterapia
moze mieé¢ bardzo przydatne miejsce w ich edukacji, zwfaszcza w przypadku dzieci stabo
funkcjonujacych, u ktérych umiejetnosci komunikacyjne sg bardzo ograniczone. Dziecko jest zachecane
do interakcji poprzez muzyke z terapeuta. Nie nalezy zaktadaé, ze muzykoterapia bedzie panaceum,
ale moze zapewni¢ nie tylko rados¢, ale takze poczatek dialogu, ktéry moze przyspieszyé tempo
rozwoju dziecka.

UWAGI PRAKTYCZNE - ZARZADZANIE | PORADNICTWO

Wiele napisano o postepowaniu z dzieémi z autyzmem i trudnosciach, jakie napotykajg rodzice. Na
poczatku by¢ moze konieczne jest zwrdcenie uwagi na to, ze to, z czym jedna grupa rodzicéw bedzie
uwazac za powazny problem, inna grupa rodzicéw bedzie sobie radzi¢ i nie bedzie w ogdle traktowad
tego jako problemu. Rzeczywiscie, niektdérzy rodzice sg tak nieSwiadomi, ze ich dziecko ma problemy,
ze tylko wtedy, gdy idzie do przedszkola lub szkoty, zwraca sie na nie uwage. Dzieje sie tak szczegdlnie
w przypadku zdolnych werbalnych dzieci, ktérych niezwykte lub specyficzne zachowanie jest
postrzegane po prostu jako przejaw indywidualnosci, jesli nie uzdolnienia. Jednak dla wiekszosci
rodzicow trudnosci sg az nazbyt oczywiste. Problemy ze snem sg bardzo czeste. Wydaje sie, ze wiele
dzieci z autyzmem potrzebuje bardzo mato snu, a rodzice zgtaszajg, ze noce sg przerywane, a dom jest
niepokojony przez lata. Czesto zdarza sie, ze rodzice dobiegajg konca i desperacko uciekajg sie do
zamkniecia dziecka w jego sypialni. Chociaz $Srodek ten moze wywotac reakcje szoku / przerazenia, jest
to catkowicie zrozumiate w kontekscie dziecka bfakajacego sie po domu, nie tylko budzacego
wszystkich, ale takie mogacych zrobi¢ sobie krzywde, a nie tylko pozostawiajgcego po sobie



spustoszenie. Nawet jedli problemy ze snem nie sg tak powazne, wiekszos¢ rodzicow nie wita
towarzystwa swojego dziecka przez caty wieczdr i nieuchronnie obcigza relacje rodzinne, jesli
rodzenistwo nie ma czasu na uwage, a nawet na rodzice majg czas dla siebie. Ze wzgledu na specyficzny
charakter autyzmu mogg wystgpic inne problemy wymagajace starannego leczenia. Niektdre odnosza
sie do tego, ze dziecko nalega na powtarzanie okreslonych czynnosci, takich jak otwieranie i zamykanie
drzwi, ogladanie okreslonego wideo, stuchanie okreslonej ptyty CD lub ciggte i bezsensowne zadawanie
pytan. Jedng z zalet dotfgczenia do grupy wsparcia dla rodzicéw jest mozliwos$é rozpowszechniania
probleméw i dzielenia sie technikami zarzgdzania, co czasami jest kotem ratunkowym dla napietych
rodzin. Wielu rodzicéw wykazato sie duzg pomystowoscig w rozwigzywaniu probleméw, ktére wydajg
sie by¢ bardzo zniechecajgce, czasem z zastrzykiem humoru, ktéry odcigza. Nastgpit ogromny wzrost
liczby ksigzek i artykutéw na temat postepowania z dzie¢mi z autyzmem, ktére obejmujg problemy
powszechnie zwigzane z tg chorobga. National Autistic Society publikuje ksigzki, broszury i arkusze
informacyjne obejmujgce szeroki zakres tematow. NAS sprzedaje rowniez ksigzki o autyzmie, gdy tylko
stang sie dostepne, ktére mogg obejmowaé konta osobiste, a takze wyniki badan naukowych i
faktograficznych. Cztonkowie Towarzystwa, skierowanego zaréwno do rodzicdw, jak i
profesjonalistéw, majg dostep do regularnych informacji i kwartalnika. Kiedy dzieci z autyzmem majg
powazne trudnosci w uczeniu sie, rodzice mogg znalez¢ przydatne informacje od takich organizacji jak
MENCAP. W niektérych czesciach kraju psychologowie kliniczni stuzg rada rodzicom i oferujg wsparcie
oraz programy zarzgdzania. Mogg by¢ one szczegdlnie przydatne do ograniczania zachowan, ktére sg
szczegoblnie stresujace i trudne do opanowania. Wydaje sie, ze szereg problemdéw zwigzanych z
zarzagdzaniem ma pewng przewidywalnos¢ i wiele z nich bedzie podobnych do tych, ktére wystepuja u
dzieci z trudnosciami w uczeniu sie. Czasami postep w nauce korzystania z toalety moze by¢ szczegélnie
powolny; niektore dzieci bedg korzysta¢ tylko z okreslonej toalety. Inni stajg sie obsesjg lub
przerazeniem rumieAcow. Zabrudzenie i rozmazywanie katu nie jest rzadkoscig. Umiejetnosci
ubierania sie i samoopieki mogg by¢ w granicach mozliwosci dziecka, ale odmdwi ono wspodtpracy;
dtonie wyszkolone do wykonywania wybranych czynnosci stajg sie wiotkie i bezuzyteczne przy
zaktadaniu skarpetek i zapinaniu guzikdéw. Rodzice beda nadal ubierac¢ starsze dziecko z autyzmem,
czasami w desperacji, aby dostarczy¢ je do szkoty na czas. Nawyki zywieniowe oraz upodobania i
antypatie s czesto skrajne. Dzieci mogg je$¢ bardzo ograniczong ilos¢ pokarmoéw lub nalegac na
jedzenie i picie tylko z okreslonych talerzy i kubkéw. Niektdre dzieci s zdecydowane odmawiaé
rozsgdnego jedzenia, przez co wygladajg jak koczkodany, gdy sg pozornie na powietrzu. Inni mogg by¢
otyli na diecie sktadajacej sie wytacznie z burgerdw i frytek. Z naszego doswiadczenia wynika, ze staty
program perswazji, a nawet przymusu, aby akceptowacé coraz wiekszg game rdéinych produktéw
spozywczych, okazat sie bardzo skuteczny.

Dla rodzicéw, ktdrzy przez jakis czas byli zamknieci w okreslonym schemacie zywienia, moze to by¢
niemozliwe do zrealizowania i dlatego najlepiej jest wdrozy¢ je w ramach programu przedszkola /
szkoty. Dzieci nie tylko majg wtedy szerszg diete w szkole, ale czesto sg przenoszone do domu. Przy
lepszej diecie wyglad dzieci moze sie znacznie poprawié, a ich zachowanie stanie sie mniej ,,zepsute”.
Rodzice normalnych spotecznie dzieci mogli rowniez napotkac podobne problemy. Jednak w przypadku
dzieci autystycznych ich brak podatnosci, jak réwniez ich nieuleczalnos¢ mogg mieé znaczenie
diagnostyczne, gdy rozpatruje sie je w potgczeniu z innymi cechami zachowania. Niektdrzy rodzice
uwazaja, ze antyspoteczne maniery ich dziecka przy stole i nieprzewidywalne zachowanie wykluczajg
mozliwo$¢ rodzinnego jedzenia poza domem. Nawet skromne wycieczki do lokalnego McDonald's, nie
mowigc juz o wiekszych lokalach, sg tak obarczone potencjalnym wstydem, ze nie warto o nich mysle¢.
Jedna rodzina znalazta rozwigzanie tego problemu, ktére byto zaréwno proste i skuteczne, jak i
niestresujgce. Postanowili nie narzucaé syna miejscowe] spotecznosci ani ludziom, ktérych rados¢ z
kulinarnych przysmakéw zostataby powazinie zepsuta przez jego obecnos¢. Wpadli na pomyst



wykorzystania zaplecza gastronomicznego stacji obstugi autostrad do celdw szkoleniowych. Ich
koledzy, anonimowa populacja w tranzycie, nie zwracali uwagi na wybuchy ich syna, a gdy rodzina
poznata autostrade w kraju, spoteczne nawyki zywieniowe dziecka znacznie sie poprawity. Pdzniej
zostaty uogdlnione na inne ustawienia. Niektdre stabiej funkcjonujgce dzieci z autyzmem wykazujg
,pica”. Oznacza to, ze beda jes¢ niejadalne substancje, takie jak guziki, Blu-Tac, robaki, piasek,
rozktadajace sie liscie - wtasciwie wszystko. Takie dzieci nalezy bardzo uwaznie obserwowac, poniewaz
w ciggu utamka sekundy dziecko moze ztapaé wszystko, do czego ma upodobania, i jest na dobrej
drodze, aby to potkngé, zanim dorosty zda sobie sprawe z tego, co sie dzieje. Odmiang tego jest
chwytanie jedzenia innych ludzi z ich talerzy podczas positkéw. Kazde zachowanie zwigzane z pica
wymaga odpowiedniego programu modyfikacji zachowania. Stracilismy rachube rodzicéw, ktdrzy
opowiadajg horrory o zakupach z ich dzieci z autyzmem. Wiele naszych gtéwnych supermarketéw
doswiadczyto sensacyjnych napaddw ztosci, kiedy dziecko z autyzmem daje upust swojej szczegdlnej
niecheci do zakupdow (nie tylko do kolejek do kasy), ale moze to nie by¢ takie proste. Jest bardzo
prawdopodobne, ze na niektére z tych dzieci niekorzystnie wptywa oswietlenie i wizualne
bombardowanie pokazéw, ktére powodujg nadmierng stymulacje ich systemoéw sensorycznych. Moze
to powodowac nie tylko silny dyskomfort, ale takze prawdziwy niepokdj i niepokdj. Wielu rodzicow jest
zdenerwowanych postawg innych kupujacych, ktérzy - zaprzeczajgc normalnemu wygladowi dziecka -
negatywnie komentujg brak dyscypliny. Bardziej prezni rodzice nie zmienig nawykéw zakupowych i
poradzg sobie z wdzkiem i dzieckiem, informujac krytykdw o naturze autyzmu. Jednak dla innych, z
jakiegokolwiek powodu, nie jest to opcja. Dodatkowo brak Swiadomosci zagrozenia i sktonnos¢ dziecka
do ucieczki poteguje trudnosci zwigzane z nawet najprostszg wyprawg poza dom. Niektérzy rodzice
rozwigzujg problem dzieci odmawiajacych trzymania rak na ulicy za pomoca tasmy parcianej z
zapieciem na rzepy, ktéra moze obejmowac oba nadgarstki. Te proste i skuteczne akcesoria mozna
kupi¢ w sklepach High Street, takich jak Mothercare. Wiekszos¢ rodzicdw dzieci z autyzmem
prawdopodobnie zmieni swoje zycie w wiekszym lub mniejszym stopniu, aby unikng¢ wypraw na
zakupy i innych wycieczek. Niestety, niektérzy rodzice sg tak zestresowani zachowaniem swoich
matych lub szczegdlnie trudnych dzieci poza domem, Zze ich wtasne zycie staje sie coraz bardziej
ograniczone, co moze mie¢ powazne konsekwencje dla partneréw i innych dzieci w rodzinie. Takim
rodzicom moze znacznie pomdc profesjonalna interwencja i nie nalezy ich zniecheca¢ do szukania
pomocy ze wzgledu na jej niedobdr lub poczucie, ze proszenie o nig jest przyznaniem sie do porazki.
Btedem jest wnioskowanie, ze ,zotnierz” jest jedyng opcjg. Wspomnielismy juz, ze niektdre dzieci z
autyzmem bojg sie sptukiwania toalety. Ponadto niektére dzieci moga obawiac sie szerokiego
asortymentu nieszkodliwych rzeczy, od bardziej racjonalnych, na przyktad pséw, do pozornie
irracjonalnych, takich jak kaszel. Niektdre leki sg przemijajagce i mogg zostaé zastgpione nowymi,
podczas gdy inne trwajg dtuzej. Publiczna masturbacja jest czesto problemem u dzieci z autyzmem i
moze powodowac duze zaktopotanie rodzicow. Czasami zdroworozsgdkowe strategie mogg zapobiec
najbardziej oczywistym naduzyciom tego nawyku, ktére mozna zaobserwowa¢ szczegdlnie u dzieci
gorzej funkcjonujacych. Na przyktad ubieranie dzieci w spodnie, ktére sg dos¢ ciasne w talii i bez
gumek, z dodatkiem szelek, moze powstrzymacé dziecko przed ciggltym scigganiem lub wktadaniem ragk
w spodnie. Nalezy podkresli¢, ze nie ma dwojga takich samych dzieci z autyzmem. Kazdy prezentuje sie
w sposob indywidualny, ktéry odzwierciedla jego osobowos¢, pochodzenie rodzinne, doswiadczenia i,
co najwazniejsze, zdolnosci intelektualne. Ich indywidualnos¢ istnieje doktadnie w taki sam sposdb, jak
w normalnej spotecznie populacji. Musimy to podkresli¢, poniewaz tak czesto specjalisci nie rozpoznaja
autyzmu, poniewaz dziecko przed nimi bardzo rdzni sie od dziecka z autyzmem, ktdre kiedys widzieli.
Jest to bardzo wazna koncepcja do przyswojenia zaréwno przez rodzicow, jak i profesjonalistow, i ma
ona wptyw nie tylko na diagnozowanie autyzmu, ale takze na zarzadzanie i edukacje. By¢ moze jedna
z najtrudniejszych sytuacji pojawia sie, gdy cechy autyzmu sg Zle rozumiane przez majacych dobre
intencje, ale Zzle poinformowanych profesjonalistéw, ktérzy interpretujg trudnosci dziecka jako



symptomy niewtasciwego zarzgdzania rodzicami lub stabych umiejetnosci rodzicielskich. To tak czesto
karmi sie poczuciem winy, ze wiekszos¢ wydaje sie, ze rodzice cierpig w dzisiejszych czasach z powodu
godzin pracy, opieki nad dzie¢mi, rozpadu matzenistwa, a nawet ogladania telewizji i filméw. Trudno
jest radzi¢ sobie z dzieckiem ze specjalnymi potrzebami, nie bedgc nawet posrednio obwinianym za ich
spowodowanie. Niewtasciwe interpretacje i wnioski skutkujg opdznieniem bardziej konstruktywnego
podejscia i nastawienia do problemdéw, ktérych doswiadcza dziecko i jego rodzina. Moze to by¢
krytyczne, jesli uniemozliwia dziecku dostep do ustug i zasobdw zwigzanych z autyzmem. Kiedy
zostanie zdiagnozowany autyzm, konieczne jest upewnienie rodzicéw, ze to nie oni spowodowali
chorobe. Nie oznacza to, ze nie mozna ulepszy¢ niektérych aspektéw postepowania z dzieckiem.

Poradnictwo to stowo, ktére weszto do powszechnego uzytku (lub nawet naduzywania) w naszym
spoteczenstwie i moze by¢ swiadczone nie tylko dla oséb, ktére przezyty katastrofy i osoby w zatobie,
ale takze dla oséb z mniej dramatycznymi lub ostrymi problemami, takimi jak diagnoza autyzmu
ktérych skutki mogg byé nie mniej katastrofalne dla niektorych rodzin. Jest co$ szczegdlnie
przejmujgcego w odkryciu, ze jestes rodzicem dziecka z autyzmem. Jak juz wspomnielismy, zazwyczaj
dzieci z autyzmem sg normalne i wygladajg atrakcyjnie. Kamienie milowe rozwoju czesto mieszczg sie
w normalnych granicach, a dziecko moze nawet wykazywaé przedwczesne zdolnosci w niektérych
obszarach. Czesto nawet przez dwa lata lub dtuzej rodzice bedg wierzy¢, ze ich nieco dziwne lub
zagadkowe dziecko byto normalne, jesli nie bystre, aw najgorszym przypadku wydawato sie, ze
przyswajanie jezyka jest opdznione. Dowiedzenie sie, ze dziecko jest niepetnosprawne i moze mieé
konsekwencje na cate zycie, bedzie prawdopodobnie strasznym ciosem. Oczywiscie nie chcemy
zminimalizowaé traumy dla rodzicdw, ktdrzy dowiaduja sie, ze ich nowonarodzone dziecko ma
powazny stan, taki jak zespét Downa, ktéry rdwniez ma konsekwencje na cate zycie. Jednak od samego
poczatku ich oczekiwania sg z koniecznosci okreslone przez swiadomosc¢ stanu. | odwrotnie, rodzice
dziecka, u ktérego pdiniej zdiagnozowano autyzm, majg oczekiwania co do normalnosci. Odkry¢, ze
dziecko, ktére uwazali za doskonate, ma autyzm moze brzmie¢, jak ujat to jeden z rodzicow, ,jak
powiedziano ci, ze masz raka”. Rodzice w tej sytuacji czesto bardzo energicznie zaprzeczaja diagnozie
lub mogga rozpoczgé serie konsultacji z profesjonalistami z roznych dyscyplin, a takze z obiecujgcymi ™
wyzdrowienie " lub wyleczenie, prébujgc udowodnié btedng diagnoze i znalez¢ sie ,,co sie naprawde
dzieje”. W rzeczywistosci chca, aby powiedziano im, ze ich dziecko jest normalne i wyrosnie z tego
(cokolwiek by to nie byto), co by¢ moze jest zrozumiate. By¢ moze jest to powdd, dla ktérego niektdrych
rodzicOw przyciagajg bezpodstawne programy terapeutyczne, takie jak utatwiona komunikacja, terapia
dzwiekiem i sSwiattem, a nawet ptywanie z delfinami. Dajg nadzieje i trzeba przyznac, ze s3 rodzice,
ktorzy zdecydowaliby sie zyé w nierzeczywistym Swiecie, w ktérym zapewnione jest wyleczenie,
pomimo wszelkich dowodéw przeciwnych. Moze to odzwierciedlaé zaniedbanie ze strony specjalistéw
w zapewnianiu rodzicom dobrej jakosci wsparcia we witasciwym czasie. Powinno to nastgpic
natychmiast po postawieniu diagnozy. Jednak wiekszos$¢ rodzicow zgtasza, ze otrzymujg etykiete, a
nastepnie ,zostawiajg jg, by sie z nig uporali”. Nic dziwnego, ze podazajg tak wieloma fatszywymi
Sciezkami, starajgc sie zrobi¢ to, co najlepsze dla swojego dziecka. Kazdy rodzic, u ktorego dziecka
zdiagnozowano autyzm, zastuguje na pomoc specjalisty autyzmu, ktéry jest biegty w réwnowazeniu
realizmu z optymizmem i ktdry jest w stanie wytworzy¢ pozytywne i petne nadziei spojrzenie na
rodzicow. Nalezy to oczywiscie robi¢ w potgczeniu z programem wczesnej interwencji, aby rodzice
czuli, ze mogag odgrywacé aktywna role w rozwijaniu petnego potencjatu dziecka. Jednak bylismy
zaskoczeni sitg uczuc u rodzicéw, ktoérzy twierdzg, ze woleliby 2y¢ z fatszywymi nadziejami na lekarstwo
na autyzm, niz zaakceptowaé to, co nazwalibysmy realistyczng oceng sytuacji. Twierdzilibysmy, ze
wczesniej czy pozniej ci rodzice mogg czuc sie wyjgtkowo Zli i rozczarowani, gdy ich nadzieje nie zostang
spetnione, i mogg wini¢ nauczycieli i terapeutdw za niewystarczajgcy wysitek, aby uczyni¢ swoje
dziecko lepszym. Mamy wrazenie, ze takie sytuacje czesciej pojawiajg sie, gdy sg problemy rodzinne,



trudnosci emocjonalne i niezgody. Dziecko z autyzmem moze by¢ ostatnig kroplg w rozpadzie zwigzku
lub stac sie przedmiotem krucjaty o dostep do konkretnego programu naprawczego, ktéry umozliwia
odtozenie problemdéw przynajmniej na krétka mete. Znamy skrajne przypadki, w ktérych diagnoza
autyzmu jest tak odrazajaca, ze rodzice dotozg wszelkich staran, aby unikng¢ rozpoznania problemu
ich dziecka w tym kontekscie. Grozby sporu sgdowego mogga by¢ kierowane do kazdego specjalisty,
ktory stwierdzi takg mozliwos¢, a wszelkie odniesienia do autyzmu muszg zostac usuniete z raportéw.
Rodzice, jesli majg na to ochote, nie bedg mieli wiekszych trudnosci w znalezieniu chtonnych
specjalistow, ktorzy wspdtpracowaliby w celu postawienia im bardziej , akceptowalnej” diagnozy.
Niestety, moze to by¢ pozytywnie szkodliwe dla dziecka, ktérego prawa i potrzeby mogg zostac
uwzglednione w trakcie prowadzenia kampanii przez rodzicéw. Pogodzenie sie z diagnozg to w efekcie
pogodzenie sie z utraty dziecka w wyniku zatoby i nauczenie sie kontemplowania przysztosci swojego
dziecka i siebie, ktéra rézni sie od ich wczesdniejszych oczekiwan. Ten proces, podobnie jak w przypadku
zatoby, moze zajac troche czasu i bedzie tak indywidualny, jak osoby przechodzace to doswiadczenie.
Rozumiemy traume, jakg mogg odczuwac rodzice, gdy ich dziecko, ktdre pieé minut wczesniej uwazali
za normalne z pozornie drobnymi problemami, jest teraz ,autystyczne”. Pewien rodzic zywo wyrazit
swoje uczucia po ustyszeniu diagnozy: = Spojrzatem na nig i wszystko, co mogtem poczué, to ty
biedactwo, jestes$ autystycznym dzieckiem. " To byto tak, jakby dziecka, ktére znata, juz nie byto, a mate
dziewczyna stata sie personifikacjg wytwdrni. Na szczescie z naszego doswiadczenia wynika, ze u
wiekszosci rodzicdw te negatywne uczucia mijajg z czasem, a rodzice widzg, ze mimo autyzmu ich
dziecko wciaz jest takie samo. Zmienity sie tylko ich wtasne postrzeganie lub swiadomosé. Wszystkie
dzieci z autyzmem majg pewne aspekty normalnosci i mozna sie nimi cieszy¢. Rozwijajg sie i, tak jak w
przypadku normalnych spotecznie dzieci, bedg sprawia¢ rodzicom zaréwno przyjemnos¢, jak i bél.
Rzeczywiscie, niektérzy rodzice postrzegajg autyzm swojego dziecka jako integralng czesé jego
osobowosci, ze nie chcieliby, aby byt inny. Jego niezwykte cechy sprawiaja, Ze jest osobg, ktéra jest i
jako taka jest akceptowana i ceniona. Byli§my zmotywowani do napisania pierwszego wydania tej
ksigzki, aby dostarczy¢ informacji i odpowiedzi na wiele pytan, ktére zadawali rodzice, gdy
diagnozowano ich dziecko. W tamtym czasie wsrdd profesjonalistow wiedza na temat autyzmu byta
tak mata, ze wszystko, co moglibySmy zapewnié, aby zapobiec dezinformacji, bytoby wartosciowe.
Chociaz sytuacja ulegta poprawie - na przyktad w niektdérych obszarach stworzono projekty wczesnej
interwencji - ogdlnie sytuacja pozostaje niezadowalajgca. Rodzice zbyt czesto wcigz musza
samodzielnie odkrywacd rdzne rzeczy. Uwazamy, ze im wiecej wiedzy majg rodzice, tym bardziej beda
mogli podejmowac swiadome decyzje dotyczgce potrzeb ich dziecka. Ich obawy bedg sie rézni¢, od
praktycznych aspektow zycia po decyzje dotyczace edukacji. Zdajemy sobie sprawe, ze chociaz wielu
rodzicow wymaga fachowej porady od profesjonalistow z doswiadczeniem autyzmu, jest zbyt mato
0sob, ktdre sa w stanie udzieli¢ takiej pomocy. Czesto jest to kwestia szczescia lub przypadku, ze
niektdrzy rodzice otrzymujg dobre wsparcie i porady, podczas gdy inni grzezng przez lata aby skonczy¢
bez otrzymania odpowiedniej diagnozy, nie mdéwiac juz o odpowiedniej porady i wsparcia. Zamiast
oferowac konkretne porady, ktére mogtyby zostac Zle zinterpretowane lub niewtasciwie zastosowane,
skupimy sie na bardzo ogdlnych wskazéwkach dotyczgcych problemdw zwigzanych z postepowaniem
z dzie¢mi z autyzmem. Po raz kolejny musimy podkresli¢ zmiennos¢ stanu, a to, co moze dziata¢ dla
jednego dziecka, moze nie dziata¢ dla innego. Nie chcemy promowac¢ pomystu w kategoriach sukcesu
lub porazki. Tak czesto, jak nie, metody prob i btedéw oraz myslenie lateralne mogg umozliwié
rodzicom rozwigzanie niektérych problemdw, ktére sie pojawiajg. Inne problemy zmniejszajg sie z
uptywem czasu, a dzieci mogg wyrosngc ze szczegdlnie trudnej fazy i stac sie tatwiejsze w zarzadzaniu.
Ogdlnie rzecz biorac, dzieci z autyzmem stajg sie bardziej podatne po okresie niemowlectwa. Nie
oznacza to, ze ktopoty minety, ale najbardziej wyczerpujace problemy zwigzane ze snem, jedzeniem i
napadami ztosci majg tendencje do ustepowania, a zycie staje sie spokojniejsze. Przede wszystkim badz
konsekwentny ze swoim dzieckiem. Innymi stowy, nie przesuwaj stupkdw bramki; spowoduje to



zamieszanie. Zdecyduj sie na zbidr zasad i staraj sie ich przestrzegac, aby dziecko wiedziato, gdzie jest
i czego sie od niego oczekuje. Wazne jest ustalenie priorytetdw. Wybierz rzeczy, ktdre sg istotne i badz
przygotowany na rezygnacje z mniej waznych spraw. Pamietaj, ze dopdki dziecko nie bedzie mogto
zajgc sie zadaniem lub zajeciem przez co najmniej kilka minut na raz, nie bedzie gotowe do skorzystania
z préb nauczania. Dla rodzicéw moze by¢ bardziej pomocne skupienie sie ha pomaganiu dziecku w
uczeszczaniu na zajecia jako celu samym w sobie, niz préba uczenia nowych umiejetnosci. Wraz ze
wzrostem uwagi dziecka rosnie zakres odpowiednich celdw. Na przyktad, zamiast prébowac sktonic
rozpraszajgce sie dziecko do nazwania obrazkéw w ksigzce, postaraj sie przekonac je, aby usiadt i
podzielit sie czynnosciami zwigzanymi z patrzeniem i stuchaniem. Sprébuj powstrzymac przewracanie
stron i utrwalanie szczegétdw, takich jak stowa lub liczby na stronie, co moze by¢ bez znaczenia. Miej
Swiadomos¢ poziomu rozwoju dziecka, a niekoniecznie jego wieku chronologicznego, aby uczy¢ tylko
umiejetnosci odpowiednich do rozwoju, z prostg i natychmiastowa nagrodg za sukces. Powtarzajace
sie czynnosci dziecka (takie jak krecenie sie lub ogladanie okreslonego filmu) mozna wykorzysta¢ jako
nagrode, gdy zrobi co$, czego od niego oczekujesz. Kara fizyczna na ogét nie jest odpowiednia.
Wyijatkiem moze by¢ sytuacja ekstremalna lub zagrazajgca zyciu, na przyktad gdy dziecko wpada na
droge lub wspina sie na wysokg pdtke. W takich sytuacjach kazda kara musi nastgpi¢ natychmiast po
uczynku, aby doszto do skojarzenia, nawet jesli niebezpieczenstwo nie jest zrozumiate. Nie jest
pomocne traktowanie zachowania dzieci z autyzmem w kategoriach , bycia niegrzecznym”. Pojecia
niegrzecznosci i dobroci mogg znacznie przekraczaé¢ poziom zrozumienia dziecka. Podobnie dzieci z
autyzmem moggy nie reagowac odpowiednio na to, co wiekszo$¢ ludzi uznataby za smutne lub
niepokojgce wydarzenia. Chociaz moze sie wydawaé, ze rozumiejg, co sie dzieje, dzieje sie tak tu i teraz,
i nie bedzie im wyobrazni, by docenié konsekwencje. Przyktadem tego byt zdolny 11-latek uczeszczajacy
do zwyktej szkoty. Jego ojciec miat zawat serca w pociggu, ktdry wymagat natychmiastowe;j
hospitalizacji. Jedyne uczucia co do zdarzenia, jakie wyrazit chtopiec, dotyczyty utraty swojego
Gameboya, ktéry zostat w pociggu. Proste podejscie oparte na regutach moze by¢ bardziej skuteczne
niz dtugie i skomplikowane wyjasnienia. Dlatego , Nie, nie rob tego” jest wystarczajgce i spowoduje
mniej zamieszania. Jesli majg zosta¢ wprowadzone zmiany, nie prébuj robi¢ wszystkiego od razu.
Zajmuj sie jednym problemem na raz. Jesli Twoje dziecko nie jest jeszcze w ztobku lub grupie zabaw,
podejmij kroki, aby jak najszybciej znaleZ¢ odpowiednie miejsce. Jest prawdopodobne, ze jesli
wiadomo, ze dziecko ma specjalne potrzeby, pierwszenstwo zostanie przyznane. Uwazamy, ze o ile
trudnosci dziecka nie sg rzeczywiscie bardzo tagodne, rodzice powinni otwarcie méwi¢ o jego
problemach i nie prébowac ukrywad ich przed grupg zabaw lub ztobkiem. Nauczyciele i liderzy grup
przedszkolnych sg generalnie przygotowani, aby dac dziecku szanse i zrobig dla niego wszystko, co w
ich mocy. Jesli jednak czujg, ze dziecko zostato przedstawione jako normalne, gdy rodzic jest Swiadomy
trudnosci spotecznych, jest mniej prawdopodobne, ze poczuje sympatie do sytuacji i bedzie w stanie
zaoferowac¢ odpowiednie wsparcie i zrozumienie. Rodzice mogg uwierzyé, ze odktadajgc na bok
diagnoze autyzmu i umieszczajgc swoje dziecko wsrdd ,,dobrych wzorcéow do nasladowania”, w jakis
sposéb samoistnie sie poprawi, a autyzm zniknie. Wczesna diagnoza autyzmu moze by¢ zaréwno
zalety, jak i wada. Z drugiej strony powinno umozliwi¢ rodzicom zrozumienie potrzeb ich dziecka w
mtodym wieku i podjecie odpowiednich dziatan. Powinien stwarza¢ wspierajgce srodowisko, ktére
obejmuje nie tylko proces uczenia sie dziecka, ale takze postawy osdb, z ktérymi ma kontakt. Ponadto
powinno umozliwi¢ im dostep do szeregu zasobow edukacyjnych i spotecznych, takich jak Hanen,
TEACCH i niedawny projekt Early Bird NAS. Jednak gdy te zasoby s niedostepne, wczesna diagnoza
grozi pozostawieniem rodzicéw w stanie zawieszenia, bez wsparcia i koniecznosci szukania pomocy,
jaka moga. Nie jest zaskakujgce, ze czesto przyciggajg ich podejscia, ktdre twierdzg, ze sg ,wyleczenie”
lub ,,wyzdrowienie”. Kiedy w korcu zaoferuje sie im odpowiedni wktad, moga nie by¢ w stanie docenic
jego wartosci, poniewaz nie wydaje sie on wystarczajgco ,wyjgtkowy”. Btedem rodzicow jest
przekonanie, ze jedyng drogg naprzdd jest indywidualne podejscie dorostego cztowieka. Moze to



powodowac spotfeczng izolacje dziecka, nawet w ztobku lub grupie zabaw. Kiedy dorosty jest zawsze
obecny jako wsparcie, normalne spotecznie dzieci majg tendencje do interakcji z dorostym, a nie z
dzieckiem. Mate dzieci z autyzmem potrzebujg mozliwosci obcowania z rowiesnikami i uczenia sie od
nich w zyciu spotecznym. Podobnie jak ich réwiesnicy potrzebujg czasu, aby dojrze¢ i zdoby¢
umiejetnosci i doswiadczenie spoteczne, ktére beda podstawg ich przysztej nauki. Nalezy jednak
podkresli¢, ze chociaz umieszczenie dziecka w placéwce ogdlnodostepnej moze byé korzystne we
wczesnych latach zycia, moze nie by¢ pomocne ani wiasciwe, gdy dziecko osiggnie wiek szkolny.
Dzieciom z ogélnym opdZznieniem rozwojowym, w potgczeniu z autyzmem, czesciej oferuje sie dostep
do programu Portage, chociaz dostepnos¢, podobnie jak w przypadku wszystkich zasobéw domowych,
jest w duzej mierze kwestig przypadku i potozenia geograficznego. Ustuga zapewnia pomoc i porady
na zasadach domowych dla dzieci, a rodzicom pokazuje sie, jak odgrywac aktywna role w utatwianiu
postepow matymi krokami w osigganiu odpowiednich celdw. Mate dzieci z autyzmem mogg odnies¢
wiele korzysci z takich programéw, dlatego zalecamy rodzicom, ktdrzy majg mozliwos¢ w nich
uczestniczy¢, skorzystanie z ich oferty. Na niektérych obszarach istniejg biblioteki zabawek i rodzice
moga uznacd je za przydatne. Podobnie, programy zabaw dla dzieci ze specjalnymi potrzebami mogg
by¢ dostepne i sg ogdlnie dobrze zorganizowane. Ponownie, dzieci z autyzmem mogg odnie$é wiele
korzysci z uczestnictwa. W niektérych rodzinach zycie kreci sie wokot dziecka z autyzmem. Od braci i
siéstr czesto wymaga sie ciggtej ingerencji we wszystkie aspekty ich zycia. Czasami czuja, ze nie mogg
przyjmowaé przyjaciét w domu z powodu zazenowania spowodowanego przez ich rodzeristwo.
Czasami rodzinne wyjazdy nie zdarzajg sie z powodu problemdw zwigzanych zaréwno z zabraniem, jak
i pozostawieniem autystycznego dziecka. W jednej rodzinie nie tylko ustaty wyjscia, ale rodzice
odczuwali tak gteboki niepokdj z powodu dziecka z niepetnosprawnoscig, ze matka stata sie prawie
samotna, probujac ukryé dziecko przed wzrokiem publicznym. Dziecko, o ktéorym mowa, byto w
rzeczywistosci bystrg dziewczynka, na ktérg patrzy sie z przyjemnoscig i ktéra mogta cieszyc¢ sie i
czerpac korzysci z szerokiej gamy doswiadczen spotecznych. W niektdrych rodzinach istnieje tendencja,
by normalne spotecznie dzieci czuty lub przyjmowaty wiekszg odpowiedzialno$¢ za swojego
autystycznego brata lub siostre, niz jest to wtasciwe lub konieczne. Moze to by¢ pielegnowane przez
rodzicow, ktérzy byé moze cenig sobie pojecie wspdlnoty rodzinnej. Jednak gdy zdarzyto sie to w jednej
konkretnej rodzinie, brat, ktéry musiat poswieci¢ zbyt wiele Zzycia dwédm mtodszym braciom z
autyzmem, przy najblizszej okazji wyjechat na drugi koniec $wiata. Odczuwalismy niematy podziw dla
matki, ktéra zajeta bardzo pozytywne stanowisko w stosunku do swojej corki, ktora, jak obiecata, nigdy
nie poczuje sie odpowiedzialna za swojego bardzo uposledzonego starszego brata z autyzmem. Jednak
poszczegdlne rodziny muszg wypracowac wiasny sposéb radzenia sobie z relacjami z rodzenstwem.
National Autistic Society zawsze martwito sie mozliwymi negatywnymi skutkami posiadania dziecka z
autyzmem w rodzinie na rodzenstwo. Wydali kilka przydatnych ksigzek i broszur oraz zachecali do
tworzenia grup rodzenstwa w rdéinych czesciach kraju. Rodzice powinni pamietaé, ze nie wolno
lekcewazyé potrzeb ich normalnych spotecznie dzieci. Zdajemy sobie jednak sprawe, ze nie chodzi po
prostu o zapomnienie o tych potrzebach, ale raczej o logistyke znalezienia czasu i energii, aby zaja¢ sie
nimi wiecej niz minimalnie. Nawet jesli nie ma innych dzieci, relacje miedzy partnerami mogg by¢ silnie
zestresowane z tych samych powoddéw. Wieczory wypetnione wymaganiami trudnego dziecka niewiele
wplywajg na cementowanie relacji. Chociaz znalezienie opiekunek dla normalnych dzieci moze by¢
stosunkowo tatwe, wielu rodzicow niechetnie narzuca swoje ciezko autystyczne dziecko komus spoza
rodziny, a czasem nawet w jej obrebie. Opieka zastepcza dla dzieci, ktére sg szczegdlnie trudne w
zarzadzaniu, moze by¢ opcjg wartg rozwazenia. Programy opieki zastepczej sg zapewniane zaréwno
przez sektor wolontariatu, jak i wtadze lokalne. Dostepne programy mogg rozciggac sie od ustug opieki
nad dzie¢mi do umieszczania w miejscu zamieszkania na weekendy i okresy $wigteczne, czasami
regularnie. Rodzice powinni skontaktowaé sie z lokalnymi wydziatami opieki spotecznej w celu
uzyskania informacji o tym, co jest dostepne na ich witasnym obszarze geograficznym. , Contact-a-



Family” i ,MENCAP” to ogodlnokrajowe organizacje oferujgce pomoc rodzicom. Ich adresy s3
wymienione w Dodatku 2. Lokalne grupy NAS mogg by¢ réwniez zrédtem przydatnych informacji.
Czasami opieka zastepcza oferowana rodzicom w stresie jest odrzucana; jakkolwiek trudne mogg by¢
okolicznosci domowe, taka sugestia potwierdza poczucie winy i niepokéj. Chociaz takie uczucia s3
zrozumiate, sg bezproduktywne i nieprzydatne, jesli sie utrzymujg. Ogdlnie rzecz biorac, wiekszosc¢
rodzicoéw dostrzega zalety spedzania czasu z dala od dziecka i nie tylko akceptuje to, co jest im
oferowane, ale podejmuje pozytywne kroki, aby wykorzysta¢ ten czas pozytecznie. W niektérych
sytuacjach, w ktérych panuje ekstremalny stres, akceptacja opieki zastepczej moze uchroni¢ rodzine
przed rozpadem, a dziecko z autyzmem nie odczuwa zadnych ztych skutkéw. Szkoty z internatem
specjalnie dla dzieci z autyzmem i wymagajacych zachowan jest niewiele, ale mogg by¢ dostepne inne
odpowiednie alternatywy dla umieszczenia. Czasami rodziny dobrze sobie radzg az do pdinego
dziecinstwa lub wczesnej mtodosci, kiedy zachowanie dziecka w potfaczeniu z jego coraz wiekszym
wzrostem moze powodowac powazniejsze problemy. Takie samo poczucie winy i nieadekwatnosci
moze réwniez powstac, gdy zaoferowano miejsce na poktad. Jednak separacja moze sprzyjaé poprawie
zachowania, ktdre samo w sobie tworzy lepszy klimat w rodzinie. Musimy podkresli¢, ze rodzice i
rodzenstwo nie majg dobrego ani ztego sposobu radzenia sobie. Kazda rodzina musi wypracowa¢d
wtasne zbawienie, miejmy nadzieje, ze wsparciem kompetentnych profesjonalistéw z doswiadczeniem
autyzmu. Chociaz skupiliSmy sie na scenariuszach ,,najgorszego przypadku” w odniesieniu do wzgledéw
praktycznych, nie mozemy nie wspomnie¢ o tym, ze wiele dzieci z autyzmem wcale nie jest trudnych
w zarzgdzaniu i pokazuje swoje problemy w bardziej subtelny sposéb. Problematyczne lub wymagajgce
zachowanie nie jest bynajmniej powszechne u dzieci z rozpoznaniem zaburzenia ze spektrum autyzmu

NIEKTORE PRAKTYCZNE SUGESTIE

Podstawowg zasadg postepowania z dzie¢mi z autyzmem, niezaleznie od ich poziomu rozwoju, jest
budowanie mostéw do zrozumienia. Majgc na uwadze, ze dzieci z autyzmem majg trudnosci w
nadawaniu sensu otaczajgcemu je Swiatu, wynika z tego, ze wysitki majgce na celu nadanie im
znaczenia sg istotnym aspektem ich uczenia sie. Rodzice mogg pozytywnie interweniowac na wiele
praktycznych sposobdw, aby usprawni¢ ten proces uczenia sie. Aby im pomédc, wymieniliSmy kilka
sugestii, w tym te, o ktérych mowa w tekscie. Dla jasnosci podsumowano je w obszarach rozwoju
spotecznego, ktére odnoszg sie do Wing’s Triad.

Zrozumienie spoteczne

* Podaj jasne zasady zachowania, bez dtugich wyjasnien i unikaj méwienia , To niegrzeczne”, poniewaz
mate dzieci z autyzmem raczej nie zrozumiejg tak abstrakcyjnej koncepcji.

* Zniechecaj do agresywnego zachowania, nawet jesli jest ono niezamierzone, miedzy innymi ze
wzgledu na wptyw, jaki ma na inne dzieci.

* Zachecaj do dzielenia sie; innym dzieciom nalezy pozwoli¢ na obracanie sie zabawkami, ktére moga
by¢ przedmiotem obsesyjnego zainteresowania dziecka z autyzmem.

* Podkresl znaczenie ustalonych positkdw jako przyjemnych spotkan towarzyskich, z odpowiednim
zachowaniem i akceptowalnymi manierami przy stole. Pory positkdw stuzg réwniez jako wyznaczniki
codziennych czynnosci, a tym samym zwiekszajg zrozumienie czasu. Z tych powoddw nalezy odradzac
,wypasanie” i jedzenie w ruchu. Pory positkéw w ztobku lub grupie zabaw mogg réwniez zapewnic
dobre mozliwosci uczenia sie tych umiejetnosci.

* Jesli dziecko przebywa w placéwce ogdlnodostepnej, w grupie zabaw, przedszkolu lub szkole, a

proste wyjasnienie jego trudnosci pomoze personelowi okazac wsparcie



i nie rozumieja zle zachowan, ktére moga by¢ niezwykte lub nieodpowiednie.

* Staraj sie zapobiegac rezygnacji z zaje¢, ktorych dziecko nie wybiera. To moze by¢ jedyny sposdb na
przezwyciezenie jego oporu w nowych sytuacjach i poszerzenie doswiadczenia.

* Zmniejsz niepokdj, budujgc przewidywalnos¢. Dziecko musi wiedzieé, czego moze sie spodziewac w
réznych sytuacjach, takich jak wizyty, wakacje, a nawet przeprowadzka. Kolejne obrazy i fotografie,
przedstawiajace nie tylko te wydarzenia, ale takze codzienne czynnosci, mogg zapewnié prosty
wizualny harmonogram utatwiajacy zrozumienie.

Kiedy dzieci z autyzmem uwazajg separacje za szczegdlnie trudng i bolesng, pomocne moze by¢, jesli
dorosty, ktéry musi zostawié dziecko, dostarczy mu jeden z jego rzeczy, na przyktad chuste lub torbe
,do opieki”. Pomoze to dziecku zrozumie¢, ze nie zostat porzucony. ,Nadmierne przywigzanie” nie jest
rzadkoscig u dzieci w wieku szkolnym z autyzmem, ktdre na wczesdniejszym etapie byty obojetne na
obecnos¢ lub nieobecnosé gtdwnego opiekuna.

Komunikacja spoteczna
* Aby przyciggng¢ uwage dziecka, uzyj jego imienia lub dotyku.
* Porozmawiaj po prostu z dzieckiem i nie bombarduj go pytaniami i rozwlektymi wyjasnieniami.

* Pom0z dziecku w zrozumieniu, uzywajgc podpowiedzi i wskazéwek. Obejmuje to gesty, wyraz twarzy
i przypomnienia, ktdre stuzg do skupienia uwagi na tym, o czym sie mowi.

* Naucz dziecko odpowiedniego jezyka na okazje towarzyskie - na przyktad proszac o rzeczy, szukajac
pomocy, mowigc ,prosze” i dziekuje.

* Daj dziecku czas na reakcje, aby zebra¢ razem jego susze. Niektérzy potrzebujg pomocy, aby zaczaé.

* Potwierdz wtasng komunikacje dziecka, ale wskaz, kiedy jest niewtasciwa, w przeciwnym razie nie
dowie sig, co jest istotne. Moze trzeba bedzie powiedzie¢ dziecku: , Nie, nie rozmawiamy o tym”.

* Zastanow sie, co ma na mysli dziecko, nawet jesli jego stowa nie pasuja. Stowa, ktdre odbijajg sie
echem, moga mie¢ powigzane znaczenia, ktdre sg zwigzane z okreslonymi lekami.

* Zapewnij dziecku stowa, aby wyrazi¢ jego zyczenia. Do opisania tego czasami uzywa sie terminu
,mapowanie”. Na przykfad: ,Chcesz, zebym teraz zapiat twdj ptaszcz”.

* Dziecko moze raczej uzywac oswiadczen niz pytan lub présb. Dla

na przyktad ,,Umies¢ to teraz”, co oznacza ,,Czy tam trafia?” lub ,Utkneto”, co oznacza ,Czy zrobisz
to?”. Zapewniajg one dobre mozliwosci ,,mapowania”.

* Unikaj pytan otwartych, ktérych dziecko prawdopodobnie nie zrozumie i na ktére nie bedzie w stanie
odpowiedzie¢. Na przyktad ,,Co robites dzisiaj w szkole?”

* Mtodsze dzieci mogg okazaé sie lepszymi ,,partnerami do rozmowy” niz ich réwiesnicy. Mtodsze
rodzenstwo czesto stymuluje rozwdj umiejetnosci jezykowych i komunikacyjnych u dzieci z autyzmem.

* Unikaj sarkazmu, dziecko nie zrozumie i bedzie zdezorientowane.

* Nie draznij dziecka. Na przyktad: ,W samochodzie nie bedzie dla ciebie miejsca, bedziesz musiat i$¢
do domu”. Uwazaj na dostowne rozumienie dziecka.



* Uwazaj, aby nie pomyli¢ dziecka z prawdami majgcymi dobre intencje, ale btednymi. Na przyktad
mate dziecko zostato nauczone, aby nie dotykato goracych rzeczy. Aby odwies¢ j3 od majstrowania przy
magnetowidzie, rodzice powiedzieli jej, ze jest gorgco. Ta sztuczka nie byta pomocna, poniewaz
pomieszata jej zrozumienie, co oznacza ,,gorgco”. O wiele lepiej jest konsekwentnie moéwic ,nie!”.

Zabawa spoteczna

* Zachecaj mate dzieci do wskazywania i wspdlnej uwagi. Jest to przedtuzenie gry na kolanach i
powinno by¢ kontynuowane i rozwijane poza etapem niemowlecym.

* Zachecaj do czynnosci sensorycznych (wachanie, smakowanie, czucie) i stownictwa uzywanego przy
nich (chrupigce, obrzydliwe, stodkie, kwasne, szorstkie, gtadkie, twarde, miekkie itp.).

* Zachecaj do zabawy wykraczajgcej poza zainteresowania i rutyne dziecka.

* Nalezy pamieta¢, ze zabawa funkcjonalna nie jest prawdziwg zabawg w udawanie, chociaz ma wielka
wartosé. O wiele lepiej jest, aby dziecko zajeto sie prostymi procedurami zabawowymi, nawet jesli
zostato wyuczone, niz zajete bezcelowg aktywnoscia.

* Kontroluj ilo$¢ ogladania telewizji i wideo, zwtaszcza jesli ma obsesje.
* Kiedy dziecko jest wystarczajgco dojrzate, aby zrozumieé rdznice, porozmawiaj
o tym, co jest prawdziwe, a co udawane.

* Zachecaj do prostych gier opartych na regutach (na przyktad gier planszowych) i zaje¢ pozalekcyjnych
(kluby gimnastyczne, bobry itp.).

Ta lista nie jest w zadnym wypadku wyczerpujaca i niekoniecznie bedzie dotyczyta wszystkich matych
dzieci z autyzmem. Kazde dziecko bedzie miato swdj wiasny wachlarz gustow i zainteresowan, a takze
mocne i stabe strony. Rodzice powinni zbadaé zajecia, kluby i programy zabaw, ktdre sg organizowane
na ich terenie dla dzieci ze specjalnymi potrzebami. Poniesione koszty mogg zostac pokryte przez zasitki
i Swiadczenia, ktére mogg by¢ ewentualnie dostepne za posrednictwem rzadu centralnego, wtadz
lokalnych lub trustéw charytatywnych.

MOWA | JEZYK
Rozwéj komunikacji u dzieci z autyzmem

Istniejg pewne cechy zwigzane z rozwojem mowy i jezyka, ktore sg charakterystyczne dla dzieci z
autyzmem. Po pierwsze, opdznienie w jego zdobywaniu jest szczegdlnie powszechne (i to opdznienie
nalezy rozpatrywac w odniesieniu do ogdlnego poziomu rozwoju dziecka). Opdznienia w nauce jezyka
moga, ale nie muszg, wskazywac na podstawowe zaburzenie jezykowe. Normalne dzieci uczg sie jezyka
z powodu silnej i wrodzonej checi komunikowania sie. Wynika z tego, ze jesli motywacja do
komunikowania sie jest ostabiona, jak to ma miejsce u dzieci z autyzmem, to bedzie to czynnik
przyczyniajgcy sie do opdznienia w jej zdobyciu (Frith 1989). Rzeczywiscie, czesto jest to powadd, dla
ktérego dzieci, u ktérych pdéiniej zdiagnozowano autyzm, sg kierowane w pierwszej kolejnosci i
dlaczego logopedzi sg tak czesto jednymi z pierwszych profesjonalistow, ktorzy sie zaangazowali.
Rodzice prawdopodobnie zgtaszaja, ze pod koniec pierwszego roku dziecko zaczeto przyswaja¢ mowe,
ale potem wydawato sie, ze jg traci. Jesli i kiedy w koricu pojawi sie mowa, istnieje wzor odchylenia,
ktory rdzni sie od tego, ktdry wykazujg dzieci z bardziej specyficznymi trudnosciami jezykowymi.
Zasadniczo problemy koncentrujg sie wokdét uzywania jezyka. Dziecko moze naby¢ odpowiednie
struktury jezykowe do komunikowania sie i rzeczywiscie moze radzi¢ sobie stosunkowo dobrze w
standardowych ocenach jezyka, ale nie radzi sobie z sukcesem w komunikacji interaktywnej. W



ostatnich latach podjeto wiele badan w celu zbadania natury tych szczegdélnych probleméw
komunikacyjnych i obecnie istnieje konsensus co do porozumienia, co nie zawsze miato miejsce.
Dopdki pojecie spektrum zaburzen autystycznych nie zostato docenione, dzieci zdolne i werbalne z
tymi trudnosciami w komunikacji byty czesto diagnozowane jako majgce ** semantyczno-pragmatyczne
zaburzenie jezykowe " (S-PD), a wszelkie nietypowe Ilub trudne wzorce zachowan byly
marginalizowane lub postrzegane jako konsekwencja uposledzenia jezyka. Wykluczono autyzm jako
mozliwg diagnoze, poniewaz dzieci nie odpowiadaty klasycznemu obrazowi stanu. Ostatecznie nawet
najbardziej zagorzali zwolennicy S-PD zrozumieli, ze nie mozna mie¢ tego zaburzenia komunikacji bez
ukrytego uposledzenia spotecznego. Rzeczywiscie, gdy tylko doceniono konsekwencje teorii deficytu
umystu i stabej spdjnosci centralnej, zamieszanie i kontrowersje znacznie sie zmniejszyty, a S-PD jest
obecnie rozpoznawana jako opisowy termin dla probleméw jezykowych i komunikacyjnych
obserwowanych u zdolnych i werbalnych dzieci z autyzmem. Uzycie tego terminu jako etykiety
diagnostycznej bez odniesienia do autyzmu jest mylace, jesli nie nieuczciwe. Uwazamy, ze skupianie
sie wyfgcznie na jezyku i cechach jezykowych, bez wzgledu na sposéb bycia dziecka, jest
niewystarczajgce i uproszczone. Znajomos¢ historii rozwoju dziecka i ocena jego zainteresowan,
zabawy, zwigzkdw itp. Sg niezbedne, aby zrozumieé prawdziwg nature trudnosci. Innymi stowy, nalezy
rozpoznac¢ autyzm, bez wzgledu na to, jak tagodny czy subtelny. Wtedy dziecko bedzie miato sens.
Pojecie medyczne modelu zaburzenia spowodowato znaczne zamieszanie wsrdd logopeddw i innych
profesjonalistéw i uniemozliwito im docenienie etiologii lezacej u podstaw, ktdra jest kluczowa dla
oczekiwan co do wyniku.

Ponizsza lista podkresli dewiacyjne aspekty mowy i jezyka, ktére rozwijajg sie u dzieci z autyzmem:
1. Nie ostrzegajg odpowiednio i konsekwentnie na ludzki gtos,

pomimo normalnego stuchu. Bardziej prawdopodobne jest, ze bedg reagowaé na dzwieki, ktére ich
szczegolnie interesujg. Mogg by¢ charakterystyczne, na przyktad odgtosy instalacji wodociggowej,
szczegblne dzwieki emitowane przez telewizor lub mogg dotyczy¢ zywnosci (np. Otwieranej puszki po
ciastkach).

2. Rozumienie jest stabe lub nawet nie istnieje, i wykazujg mate zainteresowanie komunikowaniem sie,
z wyjatkiem byé moze wtasnych potrzeb i szczegdlnych, specyficznych zainteresowan. Zwodniczo stabe
zrozumienie jest czesto maskowane przez powierzchownie ptynng ekspresyjng mowe (patrz 11).

3. Préby przekazywania wiadomosci za pomocy oczu, gestéw i mimiki, a nawet wskazywania na
interesujgce przedmioty, moga by¢é niewielkie lub nie ma ich wcale, z ktérych wszystkie wykazujg
intencje komunikacyjne. Oceniajgc ten istotny aspekt komunikacji, wazne jest, aby wzig¢ go pod uwage
w odniesieniu do ogdlnego poziomu rozwoju dziecka. Mozna wtedy ocenic, czy takie strategie s3
odpowiednie. Na przyktad siedmiolatek mogt zaczg¢ wskazywac samochody; podczas gdy to
zachowanie moze wskazywacé

zamiar komunikacyjny, jest bardziej odpowiedni dla matego dziecka.

4. Nie angazujg uwagi osoby dorostej do dzielenia zainteresowan (zachowania wspdlnej uwagi), ktére
sg widoczne u normalnych spotecznie dzieci w pierwszym roku zycia.

5. Wiele dzieci z autyzmem rozwija imponujgco rozbudowane stownictwo stuzgce do nazewnictwa,
ktore moze odciggaé zaréwno rodzicow, jak i specjalistéw od zrozumienia, zZe istniejg problemy w
komunikacji. Umiejetnos¢ nazywania przedmiotéw jako izolowana umiejetnos¢ nie wskazuje na rozwéj
jezyka komunikacyjnego. Rzeczywiscie, moze by¢ odwrotnie.



6. Bezposrednia echolalia jest szczegdlnie powszechna; dzieci bedg powtarzaé catos¢ lub czesé tego, co
im sie powie. Opdzniona echolalia pojawia sie, gdy stowa i frazy, a nawet melodie i dzwonki telewizyjne
sg generowane losowo i bez konkretnego wyzwalacza. Mogg mie¢ jakie$ znaczenie dla dziecka i by¢
zwigzane z lekiem lub przyjemnoscia, nawet jesli wywotuje negatywna reakcje dorostych.

7. Dzieci z autyzmem w jakis sposdb uczg sie zwrotéw, zdan, a nawet wyszukanych fragmentéw jezyka,
ktdre sg nastepnie w stanie czesto powtarza¢ w odpowiednim kontekscie. Na przyktad dziecko w wieku
szkolnym byto w stanie zganié ucigzliwe dziecko w grupie, uzywajgc dostownych stéw swojego
nauczyciela: ,,Bedziesz musiat wyjs¢ z pokoju, jesli nie mozesz siedzieé¢ spokojnie i stucha¢”. Termin
,Ztagodzona echolalia ,jest czasami uzywany do opisania tej zdolnosci do manipulowania wyuczonym
jezykiem.

8. Pytania przedstawiajg szczegdlne problemy. Zazwyczaj dzieci z autyzmem nie rozpoznajg ich w
rozmowie, ale mogg udzieli¢ odpowiedzi, jesli zostang odpowiednio ,,podpowiedziane”. To tak, jakby
pewne wyzwalacze zmienity swoje znaczenie, na przyktad zaimki ,ja” i ,ty”.

9. Niezmiennie trudno jest uzywaé tych czesci mowy, ktére wywotujg odpowiednie reakcje i
skojarzenia. Dotyczy to réwniez uzywania przyimkéw, ,in”, ,on”, ,under”, ,next to” itp. Mozna je
rozumiec¢ w wyuczonej sytuacji, ale nie w szerszym kontekscie.

10. Czesto wystepuje opdznienie w ustalaniu pojecia ptci, a okreslenia ,,on” i ,ona” mogg by¢ uzywane
zamiennie i bez zrozumienia.

11. Wydaje sie, ze stowne dzieci z autyzmem mogg powiedzie¢ wiecej, niz mogg zrozumiec. Stabe
zrozumienie moze zosta¢ zamaskowane przez pozornie odpowiednie odpowiedzi. Wyrazenia takie jak
,hie pamietam” mogg w rzeczywistosci oznaczac ,nie rozumiem, co mdwisz”. Niektére dzieci moga
wykazywac znaczny niepokdj i panike, gdy mowi sie do nich w sposéb, ktéry nie ma dla nich od razu
sensu. Innymi stowy, jesli to, co stysza, nie pasuje do ich repertuaru rozumienia, nie wiedza, czego sie
od nich oczekuje. Stad panika.

12. Umiejetnosci komunikacji interaktywnej sg bardzo stabe, co oznacza, ze nie mogg odpowiednio
uczestniczy¢ w rozmowie.

13. Zwracanie sie i towarzyszgce mu strategie, takie jak kiwanie gtowa i odpowiednia mowa ciata, sg
nieobecne lub zaburzone.

14. Chociaz wiekszos¢ wymownych dzieci z autyzmem nie ma problemoéw z produkcjg mowy per se,
ich mowa moze brzmieé pospiesznie lub ociezale, ze ztym rytmem i niezwyktg tonacja i intonacjg. W
miare rozwoju jezyka méwionego dzieci czesto przestajg mowi¢ ptynnie i stajg sie mniej zrozumiate,
gdy szukajg stéw, w przeciwienstwie do wciskania fragmentow wyuczonego jezyka.

15. Dzieci z mowa majg tendencje do rozmawiania z ludZmi, czesto o ich szczegdlnych
zainteresowaniach, wchodzgc w dtugie i nudne szczegoty, bez odwotywania sie do stuchacza. Zazwyczaj
odnoszg sie do najdrobniejszych szczegétow filmdw, nagran wideo i gier komputerowych.

16. Zrozumienie jest dostowne. Dzieci nie wychwytujg wnioskéw i informacji, ktére sg przedstawiane
posrednio. Przyktadem tego jest dziecko, ktdre zostato zapytane przez swojego nauczyciela, czy moze
znalez¢ swoje pudetko na drugie $niadanie. Szukat w odpowiednim miejscu, odpowiedziat ,tak”, ale
nie prébowat go podniesé. Inne dziecko na szkolnych wakacjach na kempingu zostato zapytane w porze
$niadania, czy ma w domu bekon. Odpowiedziat, ze nie wiedziat, jak mogta go zjes¢ jego matka.

17. Nawet bystre stowne dzieci (i dorosli) bedg miaty trudnosci ze zrozumieniem metafor, sarkazmu i
zartow, innych niz slapstick, kalambury i gry stowne.



18. Uzywanie jezyka jest konkretne i wykazujg niewielka elastycznos¢ w dostosowywaniu sie do
zmieniajacych sie sytuacji i partneréw rozmowy. Nauczyciele i dorosli mogg by¢ traktowani jak rowni
sobie, a sg osoby o stosunkowo dobrych umiejetnosciach komunikacyjnych.

19. Kontakt wzrokowy podczas rozmowy jest rzadko utrzymywany, nawet przy niewielkiej
Swiadomosci statusu.

20. Dzieci z autyzmem moga przypuszczaé, ze inna osoba ma wiedze na dany temat, gdy bytoby to
zupetnie niemozliwe. Na przyktad logopeda, spotykajac sie po raz pierwszy z chtopcem, zostat
zapytany, czy woli jego ostatnig fryzure od poprzedniej.

Z listy bedzie jasno wynikato, ze tym, co wyrdznia jezyk dzieci z autyzmem, jest to, ze odzwierciedla on
uposledzenia poznawcze i spoteczne, ktdre opisaliémy wczesniej. Spotecznie normalne dzieci z
okreslonym zaburzeniem jezykowym z pewnoscig bedg miaty trudnosci ze zrozumieniem i wyrazaniem
jezyka, ale chociaz prawdopodobnie niedojrzate, ich rozwdj spoteczny nie jest dewiacyjny.
Prawdopodobnie znajdg alternatywne sposoby wyrazania siebie i s3 w stanie zaangazowac sie w
sekwencje przyciggania uwagi i podzielania réznorodnych zainteresowan. Aby wyjasnic réznice miedzy
autyzmem wysokiego poziomu, z trudnosciami semantyczno-pragmatycznymi a prawdziwym
opdznieniem / zaburzeniem jezykowym, dotgczylismy tabele dla tatwego odniesienia

Czy terapia mowy i jezyka pomoze?

Wielu rodzicéw uwaza, ze gdyby ich dziecko z autyzmem mozna byto nauczy¢ tylko mowic, wszystko
bytoby dobrze. Niestety, jest to dalekie od rzeczywistosci i wazne jest, aby logopedzi nieumyslnie nie
zachecali do tych oczekiwan w swoim pragnieniu pomocy. Chociaz w zadnym wypadku nie jestesmy
przekonani, ze dzieci z autyzmem muszg koniecznie mie¢ fundamentalne uposledzenie jezykowe, nie
ma watpliwosci, ze ich brak motywacji do komunikowania sie stanowi przeszkode w nauce jezyka.
Dlatego opdznienie mozna do pewnego stopnia zniwelowa¢, poniewaz dziecko moze przejsé do
nastepnego etapu rozwoju. Na przyktad dziecko z obszernym stownictwem do nazewnictwa moze
skorzystaé ze specjalnej pomocy w nauce czasownikdw. Znaczna liczba dzieci, u ktérych
zdiagnozowano autyzm, pozostaje niemych, a te prawie zawsze gorzej funkcjonujg. Powszechnie
uwaza sie, ze jesli dzieci z autyzmem nie nabedg uzytecznej mowy w wieku pieciu lat, rokowanie jest
mniej korzystne. Nie ma watpliwosci, ze logopedzi majg do odegrania wazng role w diagnozowaniu i
ocenie matych dzieci z autyzmem, nie tylko dlatego, ze sg one prawdopodobnie zaangazowane na
wczesnym etapie. Wczesne rozpoznanie autystycznej natury probleméw komunikacyjnych matego
dziecka moze byc¢ kluczowe w kierowaniu rodziny do odpowiednich agencji, ktére mogg zaoferowac
najwiekszg pomoc. Zwykle wyuczony jezyk i mowa sytuacyjna dzieci dajg przesadny obraz ich zdolnosci
komunikacyjnych. Waznym aspektem roli logopedy jest zestawienie tych zdolnosci z perspektywy
poziomu zrozumienia dziecka, ktdry moze by¢ powaznie niedostateczny. Dzieci ze stosunkowo dobrze
rozwinietymi ekspresyjnymi umiejetnosciami jezykowymi sg czasami nazywane ,zaburzeniami
jezykowymi wysokiego poziomu”. Moze to mieé niefortunny efekt, polegajacy na odwrdceniu uwagi
od podstawowych zaburzen spotecznych i implikacji dla komunikacji, w kierunku skupienia sie na
badaniach jezykowych. Lingwistyczna analiza wypowiedzi dziecka z autyzmem bez odniesienia do
poziomu zrozumienia wydaje nam sie ¢wiczeniem akademickim, ktdre jest w duzej mierze nieistotne
dla probleméw praktycznych. Specyficzny charakter uzywania jezyka przez dzieci jest bardziej zalezny
od pamieci stuchowej niz od prawdziwych kompetencji jezykowych. Dlatego tez mozemy dostrzec
niewielkg warto$s¢ w drobiazgowym badaniu wynikdw bez uprzedniego rozwazenia podstawowej
diagnozy i oceny poziomu zrozumienia. Wida¢, ze ,,rozmowy” wyzej funkcjonujacych dzieci zautyzmem
moga na pierwszy rzut oka wydawac sie imponujace. Jednak ci, ktérzy dobrze znajg dzieci, bedg bardzo
Swiadomi powtarzalnosci wymian, ktore mogg odzwierciedla¢ okreslone zainteresowania lub wrecz



obsesje. Tematy nagranych fragmentéw jezyka mogg byé nieodpowiednie lub nawet dziwaczne.
Dyskurs ma ceche nieproduktywng, pomimo tego, ze dziecko wydaje sie by¢ zdolne do zmiany
kolejnosci stéw, czasdw itp. Oraz uzywa rdznej i pozornie znaczacej intonacji do wytworzenia,
przynajmniej powierzchownie, elementéw konwersacji. Ponizszy dialog ilustruje ten punkt. Tto: V,
azjatycki chtopiec z autyzmem, ktérego rodzina jest Swiadoma stopnia ubarwienia i wtasnej bladosci
skéry, rozmawia z C, dobrze wygladajgcym i bardzo czarnym autystycznym chtopcem pochodzenia
afrykanskiego. Jest oczywiste, ze J, ktory jest Szkotem i popularnym kolegg z klasy, dat poczatek tej
rozmowie:

V:

C, skad w Szkocji pochodzg twoi kuzyni?

C:

(Ktory niedawno wrdcit z wakacji) Gatwick!
V:

C, czy jestes troche biaty?

C:

(Patrzac uwaznie na grzbiet swojej bardzo czarnej dtoni) Tak, jestem troche biaty, bo pochodze ze
Szkocji.

V:

Umiesz moéwic po szkocku?
DO:

Tak. Hoots!

Uwazamy, ze nie jest konieczne przeprowadzanie szeregu formalnych ocen, gdy administracja
sktadajaca sie z dwdch lub trzech oséb zapewni oszacowanie poziomu zrozumienia dziecka, w stosunku
do ktdérego mozina monitorowac¢ wszelkie postepy. W pierwszym wydaniu odnieslismy sie do
konkretnych testow jezykowych, w tym do Derbyshire Language Scheme i Reynell Developmental
Language Scales. Od tego czasu opracowano szereg nowych ocen i nie ma juz potrzeby formutowania
szczegdtowych zalecen. Do indywidualnych logopeddéw nalezy wybdr ocen, ktére ich zdaniem s3
odpowiednie dla poszczegdlnych dzieci. Zapewnienie i konieczno$¢ ciggtej i dtugoterminowej terapii
mowy i jezyka, nawet jesli jest dostepna, jest dyskusyjna. Jesli umiejetnosci komunikacyjne dziecka sg
wspotmierne do jego ogdlnego poziomu funkcjonowania, terapia mowy i jezyka nie jest wskazana.
Dostepnosé leczenia dla dzieci z autyzmem z zawodu niedofinansowanego i nadmiernie rozciggnietego
moze rézni¢ sie w zaleznosci od potozenia geograficznego, zasobdéw finansowych i rodzaju stazu.
Pierwsze dwa czynniki sg oczywiste. Trzecia dotyczy tego, czy dziecko jest widziane w poradni
$rodowiskowej lub szpitalnej, czy zostato umieszczone w przedszkolu / ztobku, czy tez juz weszto do
systemu edukacji. W przypadku kliniki nalezy zatozy¢, 7e dziecko jest badane i oceniane. Kazda
regularna interwencja prawdopodobnie bedzie koncentrowad sie na poradach dla rodzicow na temat
problemdéw zwigzanych z zarzgdzaniem i zachecaniu do komunikacji na odpowiednim etapie rozwoju.
Programy takie jak Hanen na obszarach, na ktérych zostaty wprowadzone, staty sie popularne i sg
bardzo skuteczne. Program ,wczesnej reakcji” zainicjowany natychmiast po postawieniu diagnozy jest
niezbedny dla rodzicéw, ktdrzy desperacko chca, aby wydarzyto sie cos, w czym czujg, ze majg do
odegrania role. W chwili obecnej nie podejmuje sie wystarczajgcych dziatan, aby sprostac tej potrzebie,



ale moze to by¢ bardzo optacalne w przypadku przeciwstawienia sie nierealistycznym zgdaniom oraz
kosztom trybunatéw i spraw sgdowych. Wyznaczenie Koordynatoréw ds. Ustug Autystycznych, jako
wspdlnego zrodta w zakresie zdrowia i edukacji, pomogtoby rodzicom i pokierowato nimi na wczesnym
etapie oraz ztagodzitoby wiele problemoéw wynikajacych z rozbieznosci miedzy ich oczekiwaniami a
odpowiednim i rozsagdnym $wiadczeniem . Wczesne Swiadome wsparcie moze zapobiec wpadnieciu
rodzicow w kosztowne programy terapeutyczne, ktdre niekoniecznie sg bardziej skuteczne niz
programy interwencyjne dostepne lokalnie, bez promocyjnych razzmatazz. Zawsze zaleca sie wczesne
umieszczenie w ztobku lub grupie przedszkolnej. To nie tylko zapewnia dziecku cenne doswiadczenia
spoteczne i mozliwosci uczenia sie, ale takze umozliwia wyjasnienie trudnosci dziecka. Rola logopedy
w takich okolicznosciach moze polega¢ na utrzymywaniu kontaktéw i regularnych przegladach
postepdw dziecka. Jesli i kiedy dzieci w wieku przedszkolnym wykazujag pewne zdolnosci i
zainteresowanie komunikacjg, warto rozwazy¢, czy skorzystatyby na uczestnictwie w matej grupie.
Celem takiej grupy bytoby potozenie podwalin pod rozwdj umiejetnosci spotecznych. Kwestia
znalezienia odpowiedniego miejsca edukacyjnego szybko staje sie kwestig nadrzedng dla wiekszosci
rodzicow. W idealnym przypadku powinno to odbywac sie poprzez partnerstwo miedzy rodzicami i
specjalistami, w tym logopedsa, chociaz ostatecznie jest to obowigzkiem LEA. W przypadku ustalenia,
ze dziecko ma specjalne potrzeby edukacyjne, logopeda moze by¢ zobowigzany do wniesienia wktadu
w formalng ocene tych potrzeb, co moze, ale nie musi, skutkowaé¢ wydaniem orzeczenia. W tym
momencie pomocne bedzie oméwienie zmieniajgcej sie roli logopedy w odniesieniu do dzieci w wieku
szkolnym z autyzmem, w szczegdlnosci tych, ktére osiggajg dobre lub stosunkowo dobre wyniki w
standardowych ocenach jezykowych. Kiedy dziecko wejdzie do szkoty, wkrétce stanie sie jasne, ze
trwajace problemy zwigzane z komunikacjg nadal sie utrzymuja i ze problemy te koncentruja sie wokot
uzywania jezyka, aw szczegdlnosci jego spotecznego uzywania. To wtasnie te problemy mogg
skutecznie rozwigzaé logopedzi we wspdtpracy z nauczycielami i asystentami w klasie. Najczesciej
najbardziej uzytecznym podejsciem bedg dziatania, w ktérych nacisk ktadzie sie na poszerzanie
Swiadomosci dziecka i jego zrozumienia otaczajgcego go Swiata. Mosty muszg by¢é budowane, aby
umozliwi¢ dziecku przynajmniej pewne powigzania miedzy tym, czego sie nauczyt, a niektédrymi
strategiami, ktére umozliwia mu sprostanie wymaganiom codziennego zycia. Niemozliwe jest
oczywiscie zapewnienie dziecku wszystkich niezbednych potgczen. Rzeczywiscie, gdyby tak byto, nie
miatby autyzmu! Jednak musi by¢ lepiej mie¢ jakie$ linki i strategie niz wcale. Trening umiejetnosci
spotecznych to dziedzina, w ktdrg coraz czesciej angazujg sie logopedzi. Umiejetnosci powinny by¢
zawsze nauczane i praktykowane w odpowiednich i znaczacych sytuacjach spotecznych, ktére sg
interaktywne; praca grupowa jest idealnym s$rodkiem do osiggniecia tego celu. Programy zostaty
opracowane i mogg by¢ dostosowane do potrzeb rdzinych grup wiekowych lub poziomodw
umiejetnosci. Od samego poczatku nalezy potozy¢ nacisk na rozwijanie umiejetnosci uwaznosci i
Swiadomosci innych. Siedzenie bez wiercenia sie, z odpowiednim kontaktem wzrokowym i stuchanie
tego, co sie mowi, jest podstawg komunikacji spotecznej. Kiedy te podstawowe umiejetnosci zostang
ustalone, uwaga skupia sie na spotecznym uzywaniu jezyka, co obejmuje rozwijanie swiadomosci
potrzeb innych, ustanawianie dobrych manier i myslenie o szerszym Swiecie. W miare starzenia sie
dzieci szkolenie umiejetnosci spotecznych w ramach programu szkolnego powinno tgczy¢ sie z edukacja
osobistg i spoteczng, a tym samym z umiejetnosciami zyciowymi i wiekszg niezaleznoscig. W przypadku
niemych, stabo funkcjonujgcych dzieci z autyzmem prébowano promowacé komunikacje za pomoca
znakéw manualnych. Najczesciej stosowanym systemem jest Makaton, ktéry jest oparty na brytyjskim
jezyku migowym. Kiedys niektérzy naiwnie wierzyli, ze gdyby te dzieci nauczyty sie podpisywac, bytyby
w stanie wysyfa¢ znaczace wiadomosci, omijajac ich brak mowy. Jest teraz lepiej zrozumiate, ze
podstawy jezyka, ktdre opisalismy, a takze biurko do porozumiewania sie, sg niezbednymi
wymaganiami dla udanej komunikacji na migi, podobnie jak w przypadku jezyka méwionego. Jednak z
pewnoscig warto podjac¢ wysitek, aby nauczy¢ Makatona nieme dziecko z autyzmem, nawet jesli



efektem koncowym jest tylko kilka pojedynczych znakéw wskazujgcych na jego potrzeby. Znaki
Makaton mogg by¢ uzywane w potfaczeniu z symbolami wizualnymi; Ogélnie dzieci z autyzmem dobrze
reagujg na strategie wizualne. Badania wykazaty, ze dzieci z autyzmem nie rozwijajg jezyka w zwykty
sposéb, zgodnie z normalnymi wzorcami rozwojowymi. Wydaje sie, ze przyswajajg jezyk poprzez
wyuczone na pamiec wzorce echolalne i rzeczywiscie echolalia jest charakterystycznym elementem ich
mowy. Pierwsza mowa dziecka moze by¢ bezsensownym echem stéw i zwrotdéw s. Konieczne jest
ustalenie stopnia i ztozonosci echolalii oraz ustalenie, czy przeszta ona z etapu bez znaczenia do etapu,
w ktérym zapisane frazy s w ogdle wtasciwie uzywane. Na pierwszym poziomie nierzadko zdarza sie,
ze echo przybiera forme nuconych melodii, dzwonkéw telewizyjnych lub wyuczonych zwrotéw, ktére
albo wydaja sie przyjemne dla ucha, albo wydajg sie zawierac jakies emocjonalne tresci. Nawet jesli
dziecko wyszto poza odbijajgcy sie echem etap, moze do niego powrdci¢ w chwilach stresu i niepokoju.
Ponadto, spontanicznie wytwarzana mowa wielu bardziej zdolnych dzieci z autyzmem wydaje sie
sktada¢ prawie w catosci z wyuczonych zwrotéw, czesto uzywanych we wtasciwy sposéb, ale wciaz
nadajacych mowie wilasciwosci mechaniczne. Granica miedzy mowa pogtosowg a prawdziwie
spontaniczng jest czesto bardzo trudna do zdefiniowania. Bardziej zdolne dzieci z autyzmem mogg
rozbi¢ echolalie na fragmenty o réznych rozmiarach, ktére mozna nastepnie manipulowac¢ tak, aby
dawaty nowe wypowiedzi. Nazwano to ,ztagodzong echolalig”. Mowa dzieci jest zatem pochodna, a
wyuczone fragmenty sg powigzane z okreslonymi sytuacjami, kontekstami i zainteresowaniami.
Dziecko jest w stanie je wlozy¢, gdy zajdzie taka potrzeba, i jest oczywiste, ze jesli zastosuje sie
odpowiedni wyzwalacz stowny, zostanie wywotane prawidtowe wyjscie werbalne. Zanim dzieci osiggna
biegtos¢ w postugiwaniu sie tg strategig, udzielg pozornie niewtasciwych odpowiedzi, poniewaz
dokonaty niewtasciwego wyboru ze swojego leksykonu jezyka wyuczonego. Jesli dziecko jest w stanie
odpowiednio postugiwac sie echolalig / wyuczonym jezykiem, aby umozliwié prosty dialog, to rozwdj
ten nalezy uznac za sukces komunikacyjny w kontekscie autyzmu. Rzeczywiscie, parametry skutecznej
komunikacji zawsze nalezy ocenia¢ w odniesieniu do autyzmu dziecka, a nie oczekiwan dotyczacych
rozwoju jezykowego normalnego dziecka. Wczesniej odnieslismy sie do pracy Uty Frith i jej
wspotpracownikéw z Zespotu Rozwoju Poznawczego Rady Badan Medycznych. Frith postulowat, ze
fundamentalny deficyt poznawczy u dzieci z autyzmem uniemozliwia im przewidywanie zachowan
innych ludzi, co jest wymogiem kompetencji spotecznych, do ktérych oczywiscie nalezy komunikacja
spoteczna (Teoria Umystu). Ten deficyt jest najbardziej widoczny u bardziej zdolnych dzieci z
autyzmem, posiadajgcych odpowiednig inteligencje i odpowiednie rozumienie jezyka. Ogdlnie rzecz
biorgc, w wieku 4 lat normalne dzieci sg w stanie zastanowic sie nad wtasnymi myslami, a takze stajg
sie Swiadome, ze inni ludzie réwniez majg mysli. W prostym eksperymencie, ktéry opracowata onaii jej
wspotpracownicy, hipoteza zostata przetestowana na zdolnych dzieciach z autyzmem, matych
normalnych dzieciach i dzieciach z zespotem Downa. Normalne dzieci nie miaty trudnosci z testem.
Przeszto jg nawet 80 procent dzieci z zespotem Downa. Z kolei 80 procent dzieci z autyzmem, pomimo
wyzszego wieku umystowego niz grupa Downa, nie zdato tego testu. Do naszego uzytku i
zainteresowan dostosowalismy eksperyment podstawowy. Przedstawiamy lalke z koszykiem oraz
misia z pudetkiem. Lalka wktada stodycz do koszyka i wychodzi na spacer. Kiedy lalka jest na uboczu,
mi$ bierze stodycz i wktada do swojego pudetka. Lalka zostaje przyniesiona i chce zjes¢ stodycze. W tym
miejscu dziecko, ktdre obserwuje cate postepowanie, zostaje zapytane, gdzie lalka bedzie szukaé
swojej stodyczy. Odpowiedz powinna oczywiscie znajdowac sie w koszyku, w ktérym potozyta jg lalka.
Jednak dzieci z autyzmem prawie zawsze wskazujg na to, gdzie znajg stodycz; to znaczy w pudetku.
Kiedy sg przestuchiwani, nie majg trudnosci z przypomnieniem sobie sekwencji wydarzen, ale nie
potrafig przewidzieé, w co wierzy lalka. Istniejg dowody na to, ze dzieci autystyczne mogg zdac ten test
w pdzniejszym wieku, ale nadal prawdopodobnie nie zdadzg bardziej ztozonych testéw z perspektywy.
Szereg bardziej ztozonych testéw w formie opowiesci zostato opracowanych przez innych badaczy, w
tym Simona Baron-Cohena (1989) i Fran Happé (1994). W swojej ksigzce Autism: An Introduction to



Psychological Theory Fran Happé wyjasnia typy historii, ktére sg szczegdlnie trudne do zrozumienia dla
dzieci z autyzmem. Obejmujg one proces mentalizacji - zdolnos$¢ przypisywania pewnych mysli,
przekonan i emocji innym ludziom - i maja sens tylko wtedy, gdy docenia sie stany umystu innych ludzi.
Ponizsza historia wymaga zrozumienia biatych ktamstw. Helena czekata caty rok na Boze Narodzenie,
bo wiedziata, ze na Boze Narodzenie moze poprosic rodzicow o krdlika. Helen pragneta krdlika bardziej
niz czegokolwiek na swiecie. W koricu nadeszty Boze Narodzenie i Helena pobiegta rozpakowaé duze
pudetko, ktére dostata od rodzicéw. Byta pewna, ze w klatce znajdzie sie maty krélik. Ale kiedy
otworzyta go z caty rodzing stojgcg w poblizu, stwierdzita, ze jej prezent to tylko nudny, stary zestaw
encyklopedii, ktérych Helena wcale nie chciata! Mimo to, kiedy rodzice Helen zapytali jg, jak jej sie
podoba jej prezent, odpowiedziata: ,Jest cudownie, dziekuje. Wtasnie tego chciatem. ”"Czy to prawda,
co powiedziata Helen?

Dlaczego powiedziata to swoim rodzicom? Nawet bardzo zdolni dorosli z autyzmem mogg miec
trudnosci ze zrozumieniem takiej historii, a ci, ktdrzy to rozumiejg, nadal bedg mie¢ problemy ze
ztozonoscia i niuansami spofecznego zrozumienia w prawdziwym Swiecie. Zaliczenie
ustrukturyzowanej teorii umystu nie oznacza, ze autyzm nalezy wykluczy¢ jako diagnoze. Trudnosci z
mentalizacjg bedg miaty ekstremalne problemy, nie tylko w zakresie rozumienia przez dziecko
wydarzen i wiedzy dotyczacej Swiata, ale takze w odniesieniu do komunikacji. Ekspresyjny jezyk dzieci
z autyzmem bedzie odzwierciedlat to uposledzenie. Simon Baron-Cohen zauwazyt, ze takie terminy jak
,Nie wierze ci”, co masz namysli?”,, To nie jest tak naprawde. ..”,, Po prostu udajesz”,, To nieprawda
”,» Skad wiesz? ”, Prawdopodobnie byty nieobecne. Pod wzgledem jezykowym trudnosci te pojawiajg
sie w szerszym kontekscie modalnosci, ktéry dotyczy mozliwosci, koniecznosci i obowigzku. Osoby z
autyzmem majg problemy z dostosowaniem wyuczonego i nieelastycznego jezyka do reagowania na
subtelne zmiany znaczenia, odzwierciedlone w zastosowaniu modalnych aspektéw jezyka. Na przyktfad,
w odniesieniu do czasownikéw positkowych, rozréznienie miedzy moze, moze, moze, moze, musi,
powinien itd. Bedzie sprawia¢ trudnosci. Ogdlnie, nawet u zdolnych oséb z autyzmem istnieje cecha
naiwnosci i niewinnosci. Sg antytezg tego, co doczesne! Nie oszukujg innych ani nie prébujg
zaimponowac. W rzeczywistosci ich uczciwos¢ moze przyniesé skutki odwrotne do zamierzonych.
Ujmujgcym tego przyktadem jest chtopiec, ktory zapytany przez swojego nauczyciela, dlaczego
zachowuje sie tak Zle, odpowiedziat: ,,Robitem to celowo”. Wyjasnienie przez Fritha natury autyzmu
ma sens w odniesieniu do wzoru pragmatycznych trudnosci, ktdre sg tak typowe dla jezyka i deficytow
komunikacyjnych dzieci z autyzmem i rzeczywiscie stanowi klucz do zrozumienia ich zaburzen
konwersacji.

Wychowywanie dzieci z autyzmem

Wdrazanie kolejnych ustaw edukacyjnych, z naciskiem na uwzglednienie indywidualnych, specjalnych
potrzeb kazdego dziecka, pomogto w odpowiednim umieszczeniu dzieci z autyzmem zgodnie z ich
ogblnym poziomem i wzorcem funkcjonowania, zamiast skupiac sie wytgcznie na argumentacji, czy czy
nie majg diagnozy. Innymi stowy, w ramach oferty edukacyjnej etykiety diagnostyczne nie majg
pierwszorzednego znaczenia. Jednak w rzeczywistosci sytuacja jest daleka od ideatu, z putapkami i
frustracjami, ktore czasami wydajg sie dos¢ arbitralne. To smutny fakt, ze ideaty zostaty w jakis sposdb
podbite przez lokalne wtadze oswiatowe (LEA) przy ograniczonych zasobach, ktére bagatelizujg lub
wrecz zaprzeczajg potrzebom dzieci, aby zaoszczedzié¢ pienigdze. Drugg strong réwnania sg jednak
rodzice, ktdrzy stawiajg nierealistyczne 7gdania, ktdre przeksztatcajg sie w krucjate, tak ze rozsadna
dyskusja i kompromis stajg sie niemozliwe. Podczas gdy wydaje sie nadmierne ilosci energii, czasu i
pieniedzy, biezgce potrzeby dziecka sg zagrozone. Kwestie te zostang doktadniej zbadane w dalszej
czesci. Musimy powtdrzy¢ nasz poglad, ze termin ,autystyczny” lub ,,z autyzmem” oznacza szerokie
spektrum niepetnosprawnosci i zachowan, obejmujace wiele lub kilka cech powszechnie kojarzonych



z tg choroba. Nie ograniczamy sie do tzw. Klasycznych przypadkdw. Dlatego nie oznacza to, ze dziecko,
u ktérego zdiagnozowano autyzm, nieuchronnie péjdzie do szkoty dla dzieci z autyzmem. W ostatniej
czesci odniesliémy sie do procesu oceniania i ewentualnego ,,0swiadczania” dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi. Oznacza to, ze potrzeby dzieci z mozliwymi do zidentyfikowania
problemami, ktére mogg wptynac¢ na ich zdolnos$é¢ do korzystania z powszechnej edukacji, bedg
rozpatrywane przez rodzicow i wszystkich profesjonalistdw, ktdrzy moga byé zaangazowani. Celem jest
umozliwienie rodzicom wyrazenia swoich poglgdéw i zabrania gtosu profesjonalistom w planowaniu
przysztosci edukacyjnej ich dziecka. Opowiada sie apokryficzne opowiesci o tym, jak w czasach
pretensjonalnych dzieci kierowano do specjalnej edukacji bez wystarczajacej konsultacji z rodzicami.
To ironia losu, ze klimat opinii zmienit sie do tego stopnia, ze w dzisiejszych czasach rodzice czesto
muszg walczy¢ o miejsce w szkole specjalnej, a to profesjonalisci wydajg sie mie¢ zamiar ich
powstrzymac! System oceniania stanowi forum dyskusji i wymiany pogladéw. Rzeczywiscie, w tym
fragmencie z wytycznych Departamentu Edukacji i Nauki dotyczacych zaangazowania rodzicéw
stwierdza sie: W spojrzeniu na dziecko jako na catg osobe niezbedne jest zaangazowanie rodzica (-6w)
dziecka. Ocenianie powinno by¢ postrzegane jako partnerstwo miedzy rodzicami, nauczycielami i
innymi profesjonalistami we wspdlnym wysitku odkrywania i zrozumienia natury trudnosci i potrzeb
poszczegdlnych dzieci. Nalezy nawigzac i utrzymywac bliskie stosunki z rodzicami, a moze im pomaéc
jedynie szczero$¢ i otwartos¢ ze wszystkich stron. Zgodnie z Ustawg o edukacji z 1996 r. Organy
zarzgdzajgce szkotami sg odpowiedzialne za zapewnienie specjalnych ustug edukacyjnych dla swoich
uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Odpowiedzialno$¢ ta rozcigga sie na uczniéw, ktorzy
nie wymagajg oswiadczen, a takze na mniejszo$¢ z oswiadczeniami. Ustawa zobowigzuje réwniez
organy zarzadzajgce do przestrzegania Kodeksu Postepowania przy wykonywaniu obowigzkéw wobec
uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Kodeks praktyk okresla pieciostopniowy model
identyfikacji i oceny:

Scena 1

Obejmuje to ,podjecie wczesnych dziatan w celu zaspokojenia potrzeb dziecka w ramach jego
normalnej pracy w klasie oraz monitorowanie i przegladanie jego postepow”.

Etap 2

Na tym etapie ,,SENCO [Koordynator ds. Specjalnych potrzeb edukacyjnych] przejmuje przewodnictwo
w koordynowaniu specjalnych ustug edukacyjnych dziecka, konsultujac sie z nauczycielami dziecka,
ktdrzy pozostajg odpowiedzialni za prace z dzieckiem w klasie”. SENCO, $cisle wspotpracujac z
nauczycielami dziecka, zapewnia sporzadzenie indywidualnego planu edukacji (IEP).

Etap 3

Na tym etapie odpowiedzialno$¢ za potrzeby dziecka jest dzielona z zewnetrznym specjalistg, ktory
moze udzieli¢ porady, oceny lub bezposredniej interwencji. Specjalisci zewnetrzni mogg obejmowad
psychologdéw klinicznych i pedagogicznych, nauczycieli specjalistow, logopeddw i psychiatréw. Oferta
moze by¢ potgczeniem wsparcia ogdlnego i nauczania w matych grupach lub wsparcia w klasie i
nauczania indywidualnego.

Etap 4

,Potrzeby wiekszosci dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi powinny by¢ skutecznie
zaspokajane na trzech etapach szkolnych, bez ustawowego zaangazowania lokalnych wtadz
oswiatowych. Jednak w mniejszosci przypadkdow, by¢ moze w dwdch procentach dzieci, LEA bedzie



musiata dokonac¢ ustawowej oceny specjalnych potrzeb edukacyjnych. Ocena ustawowa jest gtdwnym
tematem etapu 4 pieciostopniowego modelu. ”

Etap 5

Ten ostatni etap obejmuje wydanie Os$wiadczenia o specjalnych potrzebach edukacyjnych, ktore
pocigga za sobg okreslone obowigzki prawne, ktére obejmujg fundusze, zasoby i coroczng ocene
postepdw dziecka. OSP sg zobowigzane do zakoriczenia procesu oceny ustawowej w wyznaczonym
terminie. Z praktycznego punktu widzenia, jakie sg konsekwencje oceny i mozliwego oswiadczenia dla
rodzicow? A co z matymi dzie¢mi z autyzmem, ktdre nie chodzg jeszcze do szkoty? Jesli dziecko jest w
utrzymywanym przedszkolu lub klasie, obowigzujg etapy opisane dla dzieci w wieku szkolnym. Mate
dziecko przebywajace w placowce bez opieki moze réwniez zostac skierowane do oceny ustawowej,
ale LEA bedzie wymagac ,jasnego udokumentowania trudnosci dziecka i wszelkich dziatan podjetych
w celu zaradzenia tym trudnosciom”. Fundusze Zdrowia majg obowigzek powiadomié LEA o kazdym
dziecku w wieku 2 lat (lub starszym), ktére ich zdaniem moze miec¢ specjalne potrzeby edukacyjne.
Zgoda rodzicéw jest zawsze wymagana. Przyznajgc, ze liczba 2 procent jest przyblizeniem liczby dzieci,
ktére mogg wymagac oswiadczenia, jest karygodne, gdy LEA wykorzystujg te liczbe do ograniczenia
liczby wydawanych przez nie dzieci. Dzieci i rodzice znajdujg sie wtedy w bardzo niezadowalajgcej
sytuacji, ktéra wydaje sie arbitralna. Podobnie, gdy istnieje sztywne przestrzeganie budzetu
przeznaczonego na specjalne potrzeby, dzieci mogg ponownie zosta¢ uwiezione przez odmowe
przyznania zasobdéw przez LEA. W takich sytuacjach rodzice powinni zwrécic sie o porade do organu,
takiego jak Advisory Centre for Education (ACE). Kwestia uczciwosci i stosunku wartosci do ceny jest
bardziej skomplikowana, niz mogtoby sie wydawac¢ rodzicom, ktérzy chcg jak najlepiej dla swoich
dzieci. Niektére wtadze zwracajg sie na wtasne, bardzo rozsgdne prosby rodzicéw, podczas gdy inne sg
zobowigzane do wydania tysiecy funtdw na potrzeby tylko jednego dziecka, ktérego rodzice odniesli
sukces w systemie odwotan. Nic dziwnego, ze bedzie to miato powazny wptyw na budzet witadz
specjalnych potrzeb, pozbawiajgc inne nie mniej godne dzieci udziatu w ograniczonych zasobach.
Podczas gdy generalnie opowiadamy sie za prawami rodzicbw do odwotywania sie od LEA za
posrednictwem trybunatéw SEN, niepokoimy sie, gdy duze kwoty pieniedzy publicznych sg wydawane
na dobrze nagtosnione, ale niekoniecznie bardziej efektywne praktyki edukacyjne lub metody. (Na
przyktad szkota Higashi w Bostonie, USA). Sg szkoty w tym kraju, ktére osiggajg niezwykte sukcesy,
rownie imponujgce jak te, ktére sg gtosne w mediach, ale ich osiggniecia sg niedoceniane. Zbyt tatwo
jest zatozy¢, ze kosztowny, dobrze reprezentowany pakiet z dodatkowg zachetg w postaci obiecanego
,wyleczenia” lub ,wyzdrowienia” musi by¢ lepszy od wszystkiego, co ma do zaoferowania LEA.
Pragmatyczne podejscie do umieszczania w szkole jest wskazane i rzeczywiscie moze by¢ absolutnie
niezbedne na obszarach wiejskich, gdzie mata populacja nie zastuguje na szereg rdéinych opcji
edukacyjnych dla dzieci z autyzmem. Najblizsze idealne miejsce zamieszkania moze znajdowac sie na
drugim koncu hrabstwa, co wigzatoby sie z dwiema dtugimi podrdézami dziennie, lub z internatem,
ktore moze by¢ nie do przyjecia dla rodzicow. Dlatego jedyng praktyczng alternatywg jest rozwazenie,
czy bardziej lokalna szkota bytaby przygotowana na potrzeby konkretnego dziecka. Rodzice powinni
by¢ zawsze przygotowani do rozwazenia dostepnych szkét i samodzielnego ustalenia miejsca, ktére
bedzie najbardziej odpowiednie dla ich wtasnego dziecka. WyjasniliSmy juz, ze dzieci z autyzmem
niekoniecznie uczeszczajg do szkoét przeznaczonych specjalnie dla dzieci autystycznych. Wiemy, jak
zmienne mogga byc¢ dzieci z autyzmem, zaréwno pod wzgledem mozliwosci akademickich, jak i
zachowania. Dzieci, ktére prawdopodobnie bedg w stanie poradzi¢ sobie w gtéwnym nurcie edukacji,
beda tymi, ktére znajdujg sie na gérnym koricu kontinuum. Zazwyczaj nie wykazujg nieprawidtowosci
w zachowaniu, ktére sprawityby, ze byliby widoczni, a ich problemy koncentrujg sie ha wydobywaniu
tego, co ma znaczenie i organizowaniu sie, aby kontynuowac swojg prace. Nabedg jezyk, ktérego na
0got potrafig wtasciwie uzywadé, a ponadto ich zdolnosci akademickie bedg w normalnych granicach.



Czasami takie dzieci przezywaja w gtdwnym nurcie dzieki zapewnieniu opiekuna w klasie, ktéry
zapewnia dziecku mozliwos¢ funkcjonowania pomimo jego problemoéw. Asystent moze utatwiac
dziecku sciezke na wiele réznych sposobdw; na przyktad upewniajgc sie, ze robi to, co powinien, ze
stucha wychowawcy, dobrze rozumie instrukcje i nie jest dokuczany lub zastraszany na placu zabaw.
Niektére dzieci dadzg sobie rade tylko przez okres szkolnego zycia i wiele zalezy od postawy dyrektora
i personelu. Trzeba przyznaé, ze gdy dziecko awansuje w szkole, bedzie sie od niego oczekiwaé wiecej.
Niektére dzieci z autyzmem radza sobie dobrze na poziomie niemowlecym, ale kiedy przenosi sie do
gimnazjum lub ze szkoty podstawowe] do sredniej, zaczyna sie gubi¢, poniewaz istniejg rdzine
oczekiwania i stawia sie im wiecej wymagan w zakresie niezaleznosci i organizacji, zaréwno spotecznie
i w odniesieniu do narodowego programu nauczania. Nie uwazamy, ze dziecko z autyzmem powinno
pozostaé¢ w gtéwnym nurcie za wszelkg cene. Z pewnoscig najwazniejszg troskg musi by¢ szczedcie
dziecka i jakos¢ zycia. Jesli pomimo odpowiednich zdolnosci akademickich zycie dziecka jest
zdominowane przez stres i niepokdj, nalezy powaznie rozwazy¢ alternatywne miejsce zamieszkania.
Chociaz oczekiwania akademickie mogg byé mniejsze, ogblne zadowolenie i samopoczucie dziecka
moga znacznie sie poprawi¢. Uwazamy, ze jest to rownie wazne, jesli nie bardziej dtugoterminowe, jak
zdanie egzamindow publicznych. Nie jest nieznane, ze LEA finansuje zdolne intelektualnie dziecko w
matej niezaleznej szkole ogdlnodostepnej, co moze zapewni¢ bardziej zorganizowane i mniej
zagmatwane otoczenie edukacyjne. Konieczne jest, aby rodzice nie dopuscili do rozwoju sytuacji, w
ktérej wycofanie sie z gtéwnego nurtu edukacji bytoby postrzegane jako porazka zaréwno przez nich
samych, jak i ich dzieci. Dzieci z fagodnym autyzmem mogg by¢ bardzo swiadome sukcesu i porazki,
dlatego na rodzicach spoczywa obowigzek wyjasnienia kazdego posuniecia w sposéb pozytywny.
Rodzicéw nalezy zacheca¢ do rozwazenia wszelkich realnych opcji, ktére moga by¢ mozliwe - na
przyktad kontynuowanie uczeszczania do szkoty ogdlnodostepnej z regularnym dostepem do grupy
umiejetnosci spotecznych w szkole specjalnej lub alternatywnie uczeszczanie do szkoty specjalnej z
cotygodniowymi sesjami integracyjnymi dla niektorych obszaréw program nauczania w szkole
ogoélnodostepnej. To wszystko sg przyktady dobrych praktyk ,, popularyzatorskich”. Zrozumiate jest, ze
rodzice chca, aby ich dziecko byto takie samo jak wszystkie lokalne dzieci, a chodzenie do lokalnej
szkoty ogdlnodostepnej jest czescig tego scenariusza - jest to zatozenie, ktdre wiekszo$¢ ludzi
przyjmuje, kiedy zostajg rodzicami. Brak mozliwosci uczestniczenia w czyms, co mozna okresli¢ jako
rytuat przejscia, jest izolacjg i bardzo realng stratg. Co wiecej, zaakceptowanie niepetnosprawnosci
wtasnego dziecka to jedno, a zupetnie inng jest zaakceptowanie niepetnosprawnosci innych dzieci w
szkole specjalnej. Rodzice chcg, aby ich dziecko uczyto sie od i mieszajg sie z normalnymi spotecznie
dzie¢mi i pogodzenie sie z tg sytuacjg moze byc¢ dla nich bardzo bolesne. Nalezy jednak zaakceptowac,
Ze dzieci z autyzmem nie przejmujg automatycznie normalnego spotecznie zachowania od ,dobrych”
wzorcow do nasladowania; wrecz przeciwnie, moga by¢ pod wiekszym wptywem ztego zachowania lub
tez moggy by¢ ignorowani lub dokuczani przez réwiesnikdéw. Czesto zdarza sie, ze rodzice dzieci
uczeszczajacych do szkoty specjalnej ,sabotujg” powodzenie umieszczenia w placdwce, angazujac
swoje dzieci w ich wilasne postrzeganie, co moze by¢ catkowicie nierealne. Na przyktad moga
powiedziec¢ dziecku, ze jest ,,zbyt sprytny” na szkote specjalng. Jesli i kiedy to dziecko péjdzie do szkoty
ogodlnodostepnej, moze powaznie zagrozi¢ mu odkrycie, ze musi walczy¢, aby nadazy¢ za rowiesnikami,
zarowno pod wzgledem naukowym, jak i spotecznym. Kiedy dziecko oprécz autyzmu ma réwniez
trudnosci w nauce, trudno jest zrozumieé, w jaki sposdb szkota ogdlnodostepna moze zapewnic
odpowiednie Srodowisko do nauki. Sala lekcyjna, dostosowana do potrzeb wiekszosci dzieci, bedzie
nieuchronnie nadmiernie stymulujgca i dezorientujgca dla dziecka, ktére ma trudnosci ze
zrozumieniem otaczajgcego go Swiata. Nawet wsparcie w petnym wymiarze godzin niekoniecznie
pomoze mu stac sie wigczonym i zintegrowanym cztonkiem klasy. Rzeczywiscie, moze sie zdarzy¢ na
odwrdt, poniewaz nie jest naturalne, ze dziecko ma statg obecnos$¢ dorostego, gdy idzie do szkoty.

.....



centralnych, ktérych celem jest promowanie wtgczenia wszystkich dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi do szkét ogdélnodostepnych. W rzeczywistosci dzieci z autyzmem mogga znalezé sie w
niekorzystnej sytuacji i moze im to wyrzadzi¢ wielka krzywde. Szkoda, ze szkoty specjalne tak czesto
postrzegane sg jako drugie w kolejnosci - alternatywe, ktérg nalezy brac¢ pod uwage tylko wtedy, gdy
zawiodty inne opcje - kiedy mogg zapewnic¢ dziecku z autyzmem naturalne i bardzo odpowiednie
srodowisko do nauki. Kiedy dzieci z autyzmem majg oczywiste problemy z zachowaniem, jest bardziej
prawdopodobne, ze zostang uznane za kandydatéw do szkét specyficznych dla autyzmu. National
Autistic Society nadal odgrywa wazng role w zapewnianiu wielu takich szkét, zaréwno dziennych, jak i
z internatem, a takze w opiece nad dorostymi. Ogdlnie rzecz biorac, szkoty spoteczne zapewniajg
miejsca docelowe dla dzieci z umiarkowanymi lub powaznymi trudnosciami w nauce, a takze dla tych
o trudnym zachowaniu, dla ktdérych jest mato prawdopodobne, aby umieszczenie w mniej
wyspecjalizowanych placéwkach zakonczyto sie sukcesem. Gdy zachowanie jest mniejszym
problemem, ale przewazajg zaburzenia poznawcze, dzieci mozna odpowiednio umieszcza¢ w szkotach
z umiarkowanymi trudnosciami w nauce (MLD) lub, alternatywnie, z powaznymi trudnosciami w
uczeniu sie (SLD). Czasami rodzice sg bardzo zaniepokojeni, ze ich dziecko powinno by¢ traktowane w
kontekscie trudnosci w uczeniu sie (uposledzenie umystowe), zwtaszcza jesli dziecko ma jakies wysepki
zdolnosci. Nalezy jednak przyznaé, ze poziom funkcjonowania intelektualnego dziecka musi
nieuchronnie uznac za najwazniejszg kwestie. Obecnos¢ autyzmu jest dodatkowym wymiarem, ktory
komplikuje obraz i moze prowadzi¢ do sprzecznych ocen mozliwosci i potencjatu dziecka. Moze zaj$é
potrzeba przypomnienia rodzicom, ze wiele szkét MLD i SLD zgromadzito znaczng wiedze w zakresie
nauczania i postepowania z dzieémi z autyzmem, tak wiec wyprébowane i sprawdzone podejscia i
programy sg raczej normg niz wyjatkiem. Niektére dzieci z autyzmem mogg by¢ z powodzeniem
umieszczane w szkotfach dla dzieci z zaburzeniami jezykowymi lub do lokalnych oddziatéw lub klas
jezykowych wtadz oswiatowych. Te miejsca zapewniajg nauczanie w matych grupach i zapewniajg
bliskos¢ normalnych spotecznie réwiesnikdw. Takie miejsca mogg sie sprawdzi¢ w przypadku dzieci,
ktore sg dziwne, dziwaczne lub ekscentryczne, ale ktére nie przejawiajg jawnie dziwacznych lub
trudnych zachowan. By¢ moze otrzymali diagnoze zaburzenia semantyczno-pragmatycznego, a ich
problemy bedg koncentrowac sie na uzywaniu jezyka, ktére mogto by¢ opdznione, a takze na ich
stabych umiejetnosciach spotecznych. Chociaz twierdzilibysmy, ze te dzieci generalnie nie maja
zaburzen jezykowych jako takich, z pewnoscig maja problemy z komunikacjg. Mogli opanowac
odpowiedni jezyk, ale nie wiedzg, jak go uzywac.

Dzieci z tego rodzaju trudnosciami mogg sobie poradzi¢, jesli personel zda sobie sprawe, ze chociaz ich
potrzeby rdznig sie pod wieloma wzgledami od potrzeb grupy z zaburzeniami mowy i jezyka, to mozna
nimi wspdlnie skutecznie zarzadzac. Zalecalibysmy kategorie ,,zaburzenia / trudnosci komunikacyjne”
jako odpowiednie okreslenie dla szkét dla dzieci z problemami z mowg i jezykiem, a takze dla dzieci z
tagodnym autyzmem i normalnymi lub prawie normalnymi zdolnosciami poznawczymi. Pozwolitoby to
wyeliminowaé argumenty dotyczace etykiet i stworzytoby tto dla biezgcej oceny diagnostycznej.
Bezposrednie doswiadczenie takiej szkoty przez wiele lat dostarczyto wielu dowoddw na dobry sens
takiej klasyfikacji. Wszystkie deklarowane dzieci sg corocznie weryfikowane. Oznacza to, ze ich postepy
sg oceniane, a ich dalsze potrzeby edukacyjne s3 ponownie rozwazane. Jest mozliwe, ze potrzeby
dziecka uleglty zmianie i konieczne mogg by¢ inne i bardziej odpowiednie $wiadczenia. Ta procedura
przegladu ma te zalete, ze przypomina wszystkim zainteresowanym, ze nawet jesli dziecko zostato
umieszczone w okreslonej placéwce edukacyjnej, sytuacja moze sie zmieni¢ i nie powinna by¢
traktowana jako statyczna. Obecna filozofia i metody nauczania dzieci z autyzmem rozwijaty sie przez
lata i odzwierciedlajg lepsze zrozumienie natury zaburzenia. W latach szescdziesigtych i wczesnych
siedemdziesigtych zaktadano, ze wszystkie dzieci z autyzmem majg niezmiennie normalng inteligencje,
a ich trudnosci wynikajg z niemoznosci komunikowania sie z powodu pewnego rodzaju ,blokady



emocjonalnej”. Wiele szkét zostato zatozonych w przekonaniu, ze intensywna interwencja edukacyjna
»przetamie bariere” braku komunikacji i pozwoli tym dzieciom na normalny rozwéj. Okazato sie, ze te
optymistyczne oczekiwania byty nieuzasadnione i obecnie przewaza bardziej realistyczna postawa.
Autyzm z pewnos$cig moze wspdtistnie¢ z wysokg inteligencjg, a osoby sprawne, wykazujac triade
uposledzen spotecznych, bedg miaty zasadniczo inne potrzeby niz osoby z towarzyszgcymi deficytami
poznawczymi. Innymi stowy, edukacja dzieci z autyzmem musi by¢ zawsze dostosowana do
indywidualnych potrzeb, a nie do etykiety diagnostycznej. Stabo funkcjonujgce dzieci z autyzmem
czesto wykazujg umiejetnosci pseudoakademickie, takie jak mechaniczne czytanie lub zdolnosci
obliczeniowe. Byto naturalne, ze specjalisSci w dziedzinie edukacji zaktadali, ze te umiejetnosci
reprezentujg prawdziwy potencjat dziecka. Teraz wiemy, ze chociaz te umiejetnosci mogg by¢
niezwykte, dziecko pozostaje powaznie uposledzone i nie jest w stanie wykorzysta¢ ich w normalny
sposéb. Dazenie do celéw akademickich nie jest juz postrzegane jako jedyny priorytet, a rozwdj
umiejetnosci spotecznych i zyciowych nabrat wiekszego znaczenia w programie nauczania.
Rzeczywiscie, stato sie bardzo jasne, ze osiggniecia akademickie nie sg celem samym w sobie. Aby z
powodzeniem wykorzystac je do celdw zwigzanych z zatrudnieniem i karierg, muszg one mie¢ oparcie
w umiejetnosci interakcji spotecznych. Jest to réwnie wazne w miejscu pracy, jak w kazdej sytuacji
spotecznej. To okrutny fakt, ze same wysokie kwalifikacje akademickie nie zapewniajg szczesliwego i
udanego zycia. Trening umiejetnosci spotecznych bedzie obejmowat nauke radzenia sobie z innymi,
zmieniania sie, przekazywania informacji i dzielenia sie nimi, a takie ogdlnie nabywania strategii
rozumienia nie tylko innych ludzi, ale takze sposobdw na swiat. Umiejetnosci zyciowe bedg obejmowac
trening samodzielnosci i samoopieke, robienie zakupdw i gotowanie prostych positkow, a takze inne
codzienne czynnosci, ktére normalna populacja uwaza za oczywiste. Zbyt fatwo jest odtozyc te obszary
uczenia sie na bok i zatozy¢, ze osoby z autyzmem bedg je odbiera¢ w miare postepdw. Po prostu tak
nie jest, a czas spedzony od najmtodszych lat na tych aspektach uczenia sie bedzie nieoceniony.
Wprowadzenie krajowego programu nauczania byto wyzwaniem dla nauczycieli dzieci z autyzmem,
aby zapewni¢ jak najszersze doswiadczenia edukacyjne, jednoczesnie uwzgledniajgc szczegdlne
trudnosci dzieci, ktérych uczg. Zamiast formutowaé konkretne zalecenia, radzimy kazdemu, kto jest
zaangazowany lub zainteresowany edukacjg, aby uzyskat informacje o najnowszych publikacjach
National Autistic Society i odwiedzit jedng z corocznych wystaw specjalnych, na ktérych prezentowane
s3 nowo opublikowane i aktualne materiaty i ksigzki. Chociaz opis programu TEACCH (Leczenie i
edukacja dzieci autystycznych i pokrewnych uposledzonych komunikacji) mogtby znalez¢ sie na liscie
alternatywnych metod leczenia autyzmu, odnosimy sie do niego teraz, poniewaz zostat on oceniony i
stosowany z duzym sukcesem w wiele lat iw wielu réznych sytuacjach. Program, ktéry swiadczy ustugi
dla dzieci i dorostych, zostat opracowany przez Ericha Schoplera i Gary'ego Mesibova w Pétnocnej
Karolinie. Ewoluowat przez ponad dwadziescia lat i obejmuje wiekszos¢ aspektéw ustug rodzinnych
zwigzanych z autyzmem. Istniejg programy ukierunkowane zarowno na jezyk, jak i na zachowanie,
opracowywane indywidualnie do uzytku w szkotach i miejscach pracy. TEACCH zarzadza srodowiskiem
jednostki poprzez ustrukturyzowane nauczanie i nacisk na wykonywanie zadan. Ma na celu
dostosowanie $rodowiska uczenia sie do potrzeb osoby z autyzmem, a nie odwrotnie. TEACCH
wspotpracuje z osobami ze wszystkich grup autystycznych i oferuje ciggte wsparcie w celu umozliwienia
im zycia jako cztonkowie spotecznosci. Wiele pomystéw zostato wprowadzonych do szkdt w Wielkiej
Brytanii i odbywajg sie regularne kursy szkoleniowe. Podejscie to jest popierane przez National Autistic
Society i jest bardzo rozsgdne dla wiekszosci profesjonalistow z doswiadczeniem w dziedzinie zaburzen
autystycznych. TEACCH zostat oceniony w Stanach Zjednoczonych i wykazano, ze ma istotne zalety.
Czasami dzieci z autyzmem robig duze postepy w nauce, a ustrukturyzowana i formalna sytuacja
edukacyjna bardzo im odpowiada. Wielu ma niewielkie trudnosci z mechanika czytania i moze uzyskac
bardzo dobre wyniki na testach rozpoznawania stéw powyzej ich wieku chronologicznego i znacznie
przewyzszajacych ich inne umiejetnosci. Jednak jesli chodzi o zrozumienie tego, co tak umiejetnie



przeczytali, wykazujg powazne braki. Jest to szczegdlnie widoczne, gdy znaczenie jest osadzone w
tekscie, a informacja jest raczej domniemana niz wyrazna. Do opisania tej niezwyktej zdolnosci uzyto
terminu ,hiperleksja”. Przyktadem tego zjawiska byt sze$cioletni chtopiec, ktéry otrzymat zaproszenie
na przyjecie, ktore doskonale przeczytat, ale nie miat pojecia, co to jest i co oznacza. Rodzice sg czasami
zaniepokojeni, poniewaz nauczyciel wydaje sie powstrzymywacé dziecko przed czytaniem. Jesli jednak
materiat pisemny nie ma znaczenia dla dziecka, jego czytanie stanie sie kolejng umiejetnoscia, ktéra
nie bedzie miata rzeczywistej wartosci. Dlatego rozumienie dziecka powinno zawsze by¢ dopasowane
do jego zdolnosci mechanicznego czytania. W zaleznosci od poziomu funkcjonowania dzieci z
autyzmem mogg nie mieé trudnosci z mechanika pisania. Chociaz bardziej zdolne dzieci mozna nauczy¢
tworzenia odpowiednio skonstruowanych zdan lub narracji, nie bedg one w stanie uzywac tej
umiejetnosci z prawdziwymi zdolnosciami twérczymi. Jednak na gérnym koricu kontinuum
autystycznego znajduja sie dzieci, ktére wydajg sie demonstrowaé pewne aspekty kreatywnosci w
swoim pisaniu, ale tematy pozostajg ekscentryczne, dziwaczne lub powtarzalne. Inni, co zaskakujace,
wydajg sie mieé szczegdlng tatwosé w postugiwaniu sie stowami i potrafiag w imponujacy sposdb
manipulowac jezykiem. Niemniej jednak ich twdrczos¢ ma cechy pochodne i mogg by¢ biegli w
odtwarzaniu ,wyrazen narratora” ze skrupulatng dbatoscig o interpunkcje. Ponownie, w zalezno$ci od
ich zdolnosci intelektualnych, wiele dzieci z autyzmem rozwinie koncepcje liczbowe i bedzie w stanie
wykonywac obliczenia na réznym poziomie umiejetnosci. Umiejetnosci liczenia mogg by¢ réwniez
odosobnionym talentem i istniejg jako wysepka zdolnosci, czasami w potfgczeniu z umiejetnosciami
kalendarza. Zdolno$¢ niektérych oséb z autyzmem do niemal natychmiastowego ustalania dat jest
naprawde zaskakujgca. W latach 80. dr Lorna Selfe zbadata sztuke i autyzm i zauwazyta, ze istnieje
niewielka liczba dzieci, ktore wykazywaty niezwykte zdolnosci rysowania linii, a ich rozwdéj umiejetnosci
rysowania byt , catkowicie anomalny”. Doszta do wniosku, ze to, co mogty robi¢ dzieci, polegato na
»przektadaniu wrazen wizualnych na rysunek, nieskrepowany przez normalng analize pojeciowa i
reorganizacje”. To byto tak, jakby dziecko nagrywato jak kamera. Potwierdzajg to ksigzki Stephena
Wiltshire'a zawierajgce niezwykte rysunki piérem, z niewielkg dbatoscig o szczegdty. Niestety, nie jest
bynajmniej nieznane, Zze rodzice dzieci, ktére nie radzg sobie dobrze, wini¢ nauczyciela swojego
dziecka. Chociaz rozczarowanie rodzicow jest bardzo zrozumiate, nalezy zaakceptowac fakt, ze dzieci z
autyzmem, ktére osiggajg najwieksze postepy, robig to gtéwnie z powodu wrodzonych czynnikéw
rozwojowych, a nie specjalnych metod nauczania lub leczenia. Czasami rodzice byli wprowadzani w
btad przez profesjonalistéw o dobrych intencjach, ktérych komentarze mogg budzi¢ nierealistyczne
oczekiwania. Stowa ,, dostep do krajowego programu nauczania”, na przyktad w odniesieniu do dziecka
z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie, mogg zachecaé rodzicow do zaktadania, ze ich dziecko
przejdzie przez kluczowe etapy po prostu wolniej niz jego rowiesnicy. Fakt, ze nie moze osiggnaé nawet
1. etapu kluczowego, jest wielkim rozczarowaniem. Pomimo tego nieco ponurego komentarza, bylismy
Swiadkami wielkiego postepu u poszczegdlnych dzieci i mozemy pochwali¢ wytrwatos¢ i
innowacyjnos¢, ktdre wielu nauczycieli wykazuje w codziennym kontakcie z dzie¢mi autystycznymi.

Zajecia pozaszkolne

Zajecia poza szkotg i domem sg normalng czescia zycia wiekszosci dzieci i nie ma powodu, dla ktérego
dzieci z autyzmem réwniez nie powinny w nich uczestniczy¢. Poniewaz stan jest tak zmienny, nie mozna
doktadnie okresli¢ czynnosci, ktére beda skuteczne dla wszystkich dzieci z autystycznego kontinuum.
Oprodcz indywidualnych upodoban i niecheci, przy dokonywaniu wybordw nalezy wzig¢ pod uwage
stopien trudnosci w uczeniu sie oraz mozliwe trudnosci w zachowaniu. Jednak z catg pewnoscia cos
bedzie dostepne, jesli rodzice beda przygotowani do poszukiwan w swojej wtasnej miejscowosci.
Stowarzyszenia utworzone dla dzieci niepetnosprawnych (takie jak MENCAP) mogg mie¢ wiele do
zaoferowania, ktére beda odpowiednie dla dzieci i mtodziezy z autyzmem. Inne udogodnienia mogg
by¢ zapewniane przez stowarzyszenia zajmujace sie bardziej specyficznymi uposledzeniami, takie jak



AFASIC. Wiele lepiej funkcjonujgcych dzieci z autyzmem, chociaz nie bedzie w stanie skorzysta¢ z
powszechnej edukacji, bedzie miato mozliwos¢ obcowania z normalnymi spotecznie réwiesnikami.
Zajecia pozaszkolne pomogg im sie rozwing¢ swiadomos¢ wiekszego $wiata na zewnatrz. Organizacje
takie jak Beavers, Cubs, Brownies i Woodcraft Folk sg zazwyczaj chetne do wtgczenia dziecka z
autyzmem i sg bardzo wrazliwe na specjalne potrzeby poszczegélnych dzieci. Wazne jest, aby rodzice
byli otwarci, uczciwi i przygotowani do zaufania liderom grupy, aby zmaksymalizowa¢ szanse na sukces
zarowno dla ich dziecka, jak i dla samej grupy. Inne zajecia, ktdre z naszego doswiadczenia okazaty sie
skuteczne dla poszczegdlnych dzieci to trampoliny, gimnastyka, ptywanie i taniec oraz jazda konna. Dla
niektdorych dzieci odpowiednie mogg by¢ réwniez zajecia teatralne i plastyczne. Rodzice muszg by¢
bardzo elastyczni w znajdowaniu zaje¢ odpowiednich dla ich dziecka. Na przyktad dziecko, ktére
uwielbiato taniczy¢, zawiodto jako tancerka baletowa, poniewaz nie potrafita liczyé krokéw. Jednak w
nieformalnym dyskontowaniu rozkwitta! Starsze dzieci, ktére lubig kontakty towarzyskie, mogg z
przyjemnoscig uczeszcza¢ do klubéw mtodziezowych, zaréwno dla zdolnej mtodziezy, jak i osdb ze
specjalnymi potrzebami, pod warunkiem, ze sg dobrze zarzadzane i odpowiednio nadzorowane.
Ponadto wiele organizacji wspierajgcych rodzicow zapewnia udogodnienia, z ktérych mozna
skorzystaé. Wakacje dla starszych dzieci niepetnosprawnych sg dostepne i warto je zbadac. Nie ma
powodu, dla ktdrego dzieci z autyzmem nie miatyby czerpac radosci z osiggniec¢ zjazdéw na linie,
sptywow kajakowych, biwakowania, wspinaczki i innych zaje¢ na swiezym powietrzu.

WZROST - CO KRYIJE SIE POZA?

Niemal gdy tylko rodzice dowiedza sieg, ze ich dziecko moze miec autyzm, ich mysli nieuchronnie kieruja
sie w przysztos¢ - jaki bedzie tego skutek? Ze wzgledu na ,,utrate” normalnego dziecka istnieje potrzeba
zrekonstruowania przysztosci, ktéra uwzglednia zmienione okolicznosci, i jest to bardzo zrozumiate.
Rodzice bedg kierowaé swoje zapytania zwrotami takimi jak: ,Wiem, ze to za duzo wymaga, ale co sie
stanie, gdy on / ona dorosnie?” Lub,,Czy bedzie mu lepiej / gorzej?”, ,Czy bedzie w stanie znalez¢ prace
i by¢ niezaleznym? ", ** Czy ozeni sie i bedzie miat dzieci? " i = Czy zawsze bedziemy musieli sie nim
opiekowaé? " Podczas gdy autyzm u nastolatkéw i dorostych wykracza poza nasze zatozenia, czujemy,
Ze nie mozemy ignorowac tego, co wyraznie fundamentalna kwestia wynikajaca z diagnozy. Mozemy
jednak przedstawic jedynie przeglad niektérych mozliwych opcji i sugerujemy, aby ci, ktérzy potrzebujg
bardziej szczegdtowych informacji, odwotali sie do odpowiedniej literatury, takiej jak ksigzka Patricii
Howlin Autism: Preparing for Adulthood (1997). Wzrasta swiadomo$¢ potrzeb oséb dorostych z
autyzmem, a takze mozliwosci ich zaspokojenia, a rodzice i grupy wsparcia zainicjowaty wiele inicjatyw.
Na wstepie warto chyba zaznaczyé, ze patrzenie w przyszto$é normalnych dzieci jest rowniez petne
niewiadomych, o czym wielu rodzicdw wie. Jasny, elokwentny pieciolatek, ktéry nastepnie swietnie
radzi sobie w szkole, w okresie dojrzewania, moze sta¢ sie krngbrny i zbuntowany, a przysztosé
akademicka z wysokimi oczekiwaniami rozproszy sie. Potencjalny chirurg mézgu staje sie kierowca
ciezaréwki, podczas gdy powolny starter wytania sie jako wykwalifikowany przedsiebiorca. Niepokdj
zwigzany z narkotykami, rozwigztoscig seksualng i orientacjg seksualng, AIDS, paleniem, rzucaniem
palenia itp. To dodatkowe obawy, z ktérymi muszg sie zmagac rodzice normalnych spotecznie
nastoletnich dzieci. Chociaz czas dorastania jest niepokojgcy dla wszystkich rodzicéw, w przypadku
dzieci ze specjalnymi potrzebami sg one znacznie wieksze; dodatkowo istnieje dodatkowy wymiar
troski, ktory brzmi: *° Co sie stanie, gdy nas nie bedzie, lub gdy bedziemy zbyt starzy, by sie nim
opiekowac? ". Rodzice zwykle oczekujg, ze ich dzieci dorosng i wczesniej czy pdzniej opuszczg dom,
pozwalajgc rodzicom jakis czas w $rednim wieku, aby cieszy¢ sie wolnoscig i mozliwosciami, jakie
oferuje zycie. W przypadku rodzicow dzieci uposledzonych taki scenariusz jest sprzeczny z
prawdopodobnym przedtuzeniem roli rodzicielskiej opieki w dorostos¢ dziecka. Z tego powodu
zalecamy rodzicom kontaktowanie sie z organizacjami, ktére mogg zaoferowa¢ pomoc i porady
podczas rozwigzywania tych problemdéw. National Autistic Society publikuje liste placéwek



przeznaczonych specjalnie dla nastolatkdw i dorostych z autyzmem. Niektére sg prowadzone przez The
National Society, a inne przez lokalne stowarzyszenia autystyczne. Ponadto NAS zapewnia obszerng
liste organizacji, ktére prowadzg osrodki dla oséb z trudnos$ciami w uczeniu sie, ktére przyjmujg
rowniez mieszkancéw z autyzmem. Wiele z nich to zarejestrowane organizacje charytatywne. Lokalne
fundusze mozna otrzymaé na praktyki w spotecznosciach prowadzonych przez organizacje
wolontariackie lub niezalezne firmy. Jednak NAS nie monitoruje tych placéwek i dlatego nie moze
polecac¢ rodzinom zadnych konkretnych organizacji. Decyzje podejmowane przez rodzicéw dotyczace
przysztosci starszych dzieci beda odzwierciedla¢ ich osobistg sytuacje i filozofie, a takze dostepnosé¢
udogodnien i zasobdéw. To, co jest stuszne lub akceptowalne dla niektérych rodzicéw, moze byé
zupetnie nie do przyjecia i catkowicie sprzeczne z poglgdami i uczuciami innych. Dla jednych mozliwy
jest kompromis, dla innych nie. Niektérzy rodzice bardzo mocno czuja, ze chcg zatrzymac swoje dziecko
w domu jak najdtuzej. Inni cieszg sie, ze ich dziecko moze opusci¢ dom i prowadzi¢ oddzielne zycie, gdy
tylko nadarzy sie taka okazja. Nie ma w tym nic dobrego ani ztego, nie powinno tez by¢ poczucia winy
lub porazki, jesli rodzice zdecydujg sie nie trzymac dorostego dziecka w domu. Zalecamy, aby rodzice
byli otwarci i zaczeli rozwazaé opcje wczesniej niz pdzniej. Czesto istniejg listy oczekujgcych, a podanie
nazwiska dziecka moze zwiekszy¢ jego szanse na rozwazenie umieszczenia go w odpowiednim miejscu.
Uwazamy, zZe nie jest za wczesnie, aby konstruktywnie mysle¢ z wyprzedzeniem, kiedy dziecko ma
okoto 13-14 lat. Wizyty w réznych placéwkach, w ktérych nie ma presji podejmowania decyzji, sg
czesto najlepszym sposobem oceny sytuacji, w ktérej dana mtoda osoba moze by¢ szczesliwa i cieszy¢
sie stylem zycia, ktory rodzice uwazajg za odpowiedni do jego potrzeb. Dzieje sie tak zwtaszcza w
przypadku mtodych ludzi zamierzajacych zy¢ we wspdlnocie. Musimy przypomnieé czytelnikom, ze
dzieci z autyzmem sg bardzo zmienne i dlatego wynik rowniez bedzie zmienny. Na dolnym koricu
kontinuum autystycznego, ktére bedzie obejmowato osoby, ktdre nie tylko majg autyzm, ale réwniez
maja powazne trudnosci w uczeniu sie, obraz bedzie bardzo podobny do tych z powazinymi
trudnosciami w uczeniu sie, ktére nie majg autyzmu. Takie osoby mogg wymagac opieki i wsparcia
przez cate zycie. Moze to mie¢ miejsce w réznych miejscach, zaréwno dziennych, jak i mieszkalnych.
Niektére z nich mogg by¢ przeznaczone specjalnie dla 0séb z autyzmem i majg na celu radzenie sobie
z problemami behawioralnymi zwigzanymi z autyzmem u oséb stabo funkcjonujgcych. Mtodzi ludzie,
ktdrzy sobie z tym poradza, mogg znalezé miejsca w domach opieki spotecznej, gdzie bedg
funkcjonowat jako grupa z nadzorem i wsparciem. Oznacza to, ze moga zy¢ z dala od swoich rodzin,
cieszy¢ sie zyciem towarzyskim i mie¢ celowg rutyne codziennej obecnosci w osrodku szkoleniowym
lub zaktadzie pracy chronionej. Bardziej zdolni mtodzi ludzie z autyzmem moga réwnie dobrze
uczeszcza¢ na kursy po 16 roku zycia w szkotach wyzszych lub wyzszych. Kursy te sg specjalnie
skierowane do mtodych ludzi ze specjalnymi potrzebami i bedzie ktadziony nacisk na nauczanie
umiejetnosci zyciowych. Program zaje¢ moze obejmowac samodzielne wyprawy zakupowe, gotowanie
prostych positkéw, radzenie sobie z transportem, zdobywanie doswiadczenia zawodowego i nauke
zarzadzania finansami na poziomie podstawowym. Istniejg rowniez kursy stacjonarne, ktdrych tres¢
jest bardzo podobna do opisanej przez nas. Celem jest promocja niezaleznosci, a takze wzmocnienie
rozwoju spotecznego i doswiadczenia. Niestety, pomimo doskonatosci tych kurséw, student pod koniec
swojego czasu moze znalezé sie w zawieszeniu. Bez dalszych planéw moze znalez¢ sie z powrotem w
domu z rodzing i praktycznie nie mie¢ perspektyw zatrudnienia. Im wiecej dowiadujemy sie o osobach
z autyzmem, tym bardziej zdajemy sobie sprawe, ze w tak zwanej ,,normalnej” populacji istniejg osoby
z problemami spotecznymi o charakterze autystycznym - ,fenotyp” autyzmu. Mogg one by¢ na tyle
powazne, ze osoba sama poczuje, ze ma problemy, nie tylko w zwigzku z zyciem spotecznym, ale takze
w miejscu pracy. Jest prawdopodobne, ze inni bedg uwazac takich ludzi za szczegdlnie zuchwatych,
dziwnych, ekscentrycznych i trudnych w utrzymaniu. Jesli tak jest w przypadku osdb, ktére nalezg do
normalnej populacji, trudno sie dziwié, ze osoby z rozpoznaniem autyzmu nieuchronnie bedg miaty
wiecej probleméw z testowaniem. Jakkolwiek Zzyczliwi mogg by¢ przetozeni i wspdtpracownicy,



najzdolniejsi z autystycznej populacji, pomimo odpowiedniej inteligencji i nabycia wielu przydatnych
umiejetnosci, mogg nie przetrwaé w swiecie zatrudnienia. Dlaczego pomimo tak kosztownego wktadu
i pomimo nabycia tak wielu umiejetnosci, mtody dorosty z autyzmem czesto nie potrafi przystosowad
sie lub nie radzi sobie w prawdziwym swiecie? Nalezy przyzna¢, ze szczegdlnym problemem zwigzanym
z autyzmem - upo$ledzeniem spotecznym - jest niezdolnos¢, ktéra jest zasadniczo szkodliwa dla
znalezienia i utrzymania pracy. Na przykfad zajecie sie rutyng moze utrudnia¢ prace z innymi ludzmi.
Brak umiejetnosci dostosowania sie do zmian - pospiechu, wykonania zadania, spojrzenia na sprawy z
innego punktu widzenia - choé pozornie btahe czynniki, moze faczy¢ sie z innymi, tworzac rzeczywiste
przeszkody na drodze do sukcesu. Niestety brakuje odpowiednich miejsc dla mtodych ludzi z
autyzmem, ktére pozwolg wykorzystac¢ ich umiejetnosci podczas radzenia sobie i radzenia sobie z
trudnosciami. Jedng z wielu mocnych stron programu TEACCH w Pétnocnej Karolinie jest skupienie sie
na przygotowaniu do pracy. Jednak ze wzgledu na powigzania z przemystem ustugowym w Stanach
Zjednoczonych nie jest fatwo przenies¢ jej etos do Wielkiej Brytanii. Niemniej jednak mamy nadzieje,
ze zwiekszona oferta programoéw szkolenia umiejetnosci spotecznych dla dzieci z autyzmem moze
zapewni¢ im umiejetnosci i strategie, ktére umozliwig im skuteczniejsze funkcjonowanie jako dorosli.
Czasami najlepsze mozliwe miejsca docelowe znajdujg sie w ustawieniach spotecznosci. Moga to by¢
spotecznosci wiejskie na obszarach wiejskich, ale mogg réwniez znajdowac sie na obszarach miejskich
mieszkalnych, gdzie zakwaterowanie i wsparcie zapewnia sie w domu przystosowanym do tego celu.
W takich spotecznosciach osoba z autyzmem moze sie rozwijaé, a rodzice mogg to odczuwaé jako
mtoda osoba ustanawia tam dom, ciezar odpowiedzialnosci zmniejsza sie. Chociaz skupiliSmy sie na
niektérych negatywnych aspektach dorastania z autyzmem, istnieje wiele historii sukcesu dotyczgcych
0s0b, ktore odniosty sukces i s w stanie wies¢ szczesliwe, udane zycie. Nieuchronnie bedg to osoby
dobrze funkcjonujgce intelektualnie, ale pewng role odegrajg czynniki osobowosci, a takze wspierajgce
sie rodziny i szkoty.

POSTSCRIPT - ALTERNATYWNE ZABIEGI | LECZENIA AUTYZMU?

Na wstepie musimy wyrazic¢ skrajny sceptycyzm co do skutecznosci ktéregokolwiek z alternatywnych
metod leczenia / terapii / kuracji, na ktére sie natkneliSmy. Nie widzimy, Ze istnieje panaceum na tak
zmienng chorobe, jak autyzm, ktéry ma tak wiele réznych mozliwych przyczyn. Oczywiscie rozsgdne
jest przypuszczenie, ze pewne podejScia mogg przynies¢ korzysci okreslonym dzieciom. Jednak
oczekiwanie, ze tak ztozony i wieloaspektowy stan mozna wyleczy¢ za pomocg jednej metody lub leku,
naprawde nie ma sensu. Rodzice nowo zdiagnozowanych dzieci z autyzmem sg w bardzo trudnej
sytuacji. Faktem jest, ze bardzo niewielu rzeczywiscie otrzymuje specjalistyczne wsparcie, a zazwyczaj
scenariusz zaktada, ze diagnoza (jesli majg szczescie), a nastepnie ,,pozwala sie z tym pogodzi¢”, jak
czesto moéwig rodzice. Nic dziwnego, ze padajg ofiarg jakiejkolwiek obietnicy ztagodzenia lub
wyleczenia, zwtaszcza gdy donoszg o tym media. Potrzebne jest cos, co wypetni prdznie, nada im
poczucie celu i pozwoli mieé nadzieje. Ogdlnie rzecz biorac, ci, ktdrzy promujg alternatywne podejscie,
majg dobre intencje, ale zazwyczaj charakteryzujg sie zapatem w promowaniu ich przestania i
zachecaniu rodzicdw do zorganizowania krucjaty w imieniu swojego dziecka. Czasami potrzeby dziecka
wydajg sie byé podporzgdkowane krucjacie, ktéra moze przejaé¢ kontrole i sta¢ sie dominujgcym
elementem w zyciu rodziny. Ubolewamy nad tymi, ktdrzy wykorzystujg rodzicow w stanie udreki,
promujgc swoje poglady z nieumiarkowanga gorliwoscig. Promowanie lekarstwa, zwykle za znaczng
optaty, bez popierania obiektywnych faktéw i liczb (zamiast anegdot) nie jest wystarczajgce. Réwniez
ich upieranie sie, ze ,autystyczny establishment” jest skierowany przeciwko nim, nie jest wtasciwg
odpowiedzig na krytyke. National Autistic Society jest bardzo zaangazowane w ocene badan i rozwoju
w tej dziedzinie, a te, ktére okazaty sie wartosciowe, sy wtgczane do nauczania i terapii. (Na przykfad
podejscie TEACCH) O ile roszczenia dotyczace skutecznego leczenia nie sg poparte obiektywnymi
dowodami, rodzice i specjalisci powinni nadal pozostawac sceptyczni i ostrozni. Czesto mowi sie, ze



wprowadzenie nowego rezimu, czy to szkoty, narkotykdw czy diety, przyniosto znaczng poprawe.
Jednak, chociaz takie tryby nie sg rzadkoscig, niekoniecznie sg trwate w dtuzszej perspektywie. Obecnie
istnieje zainteresowanie zastosowaniem hormonu sekretyny jako mozliwego leku na autyzm. Dowiemy
sie kiedys w przysztosci, czy to kolejna fatszywa nadzieja, czy tez prawdziwy przetom przynajmniej dla
czesci dzieci z tg chorobg. Zawsze bedzie niewielki odsetek rodzicéw, ktérym nie mozna pomadc
konwencjonalnymi metodami i ktdrzy czujg sie zmuszeni do wyprébowania metod wykraczajacych
poza to, co uwazajg za autystyczny establishment. Czesto to wtasnie ten ,establishment” postawit
diagnoze autyzmu. Zrozumiate jest, ze uczucia smutku i ztosci tych rodzicéw sg nastepnie kierowane
na to ciafo. To tak, jakby kto$ obwiniat postaiica niosgcego zte wiesci, a zatem wszelka pomoc, ktéra
jest oferowana, jest nie do przyjecia. W ramach podejs¢ alternatywnych mogg istnie¢ elementy, ktére
sg catkowicie rozsadne i rozsgdne i rzeczywiscie mogg zapewnié pewng poprawe niektérych aspektow
autyzmu. RAzni rodzice majg rézne potrzeby w zakresie rodzaju i wysokosci wsparcia, jakiego moga
wymagad. Jesli przy pewnym podejsciu czujg sie szczesliwi i komfortowo, przyniesie im to korzysci,
nawet jesli nie przyniesie to wielkiej korzysci dziecku. Przez lata styszelismy o dos¢ niezwyktych
twierdzeniach, najbardziej ekstremalnych, zebranych z Internetu przez rodzicéw i najwyrazniej
traktowanych powaznie, dotyczacych dziecka mieszkajgcego w Srodowisku bogatym w obornik w
Arizonie! Promowano réwniez ptywanie z delfinami i terapie zwierzetami.

Utatwiona komunikacja

Zaliczylibysmy utatwiong komunikacje do tej samej grupy, w ktérej wysuwano ekstrawaganckie
twierdzenia, ktére po prostu nie miaty sensu w kontekscie autyzmu i wymagaty duzej dozy naiwnosci.
Strategia ta obejmowata pomocnika wspomagajgcego komunikacje, ktéry wspierat reke lub palec
osoby z powaznymi problemami z komunikacjg, umozliwiajgc w ten sposdb efektywniejsze korzystanie
z pomocy. Skutkowato to czesto tworzeniem wysoce wyrafinowanych komentarzy, wyrazen i présb,
ktére uwazano za dowdd prawdziwych zdolnosci jednostki. W niektdérych skrajnych przypadkach
oskarzono opiekunéw i rodziny o fizyczne i seksualne wykorzystywanie, co miato katastrofalne skutki.
Utatwiona komunikacja zostata bardzo doktadnie zbadana i wykazano, ze jest niewazna. Wynik okazat
sie by¢ wyrazem facylitatora, aczkolwiek na poziomie nieswiadomym, a nie osoby z autyzmem. Proces
ten mozna poréwnac do tablicy ouija. Utatwiona komunikacja po raz pierwszy zwrdcita naszg uwage w
potowie lat siedemdziesigtych i zostata wskrzeszona okoto dekady pdzniej. U szczytu popularnosci
profesjonalisci, ktorzy wyrazali watpliwosci, byli bardzo dyskredytowani przez jego zwolennikéw.

Leki i witaminy

Odnieslismy sie juz do podawania niektdrych witamin i lekow wczesniej kiedy omoéwilismy przyczyny
autyzmu. Zaden z tych programéw nie okazat sie skuteczny, pomimo wczesnego optymizmu. Ponadto
alergie na niektdére pokarmy dostarczyty innego mozliwego wyjasnienia obecnosci autyzmu. Unikanie
okreslonych pokarmoéw, takich jak czekolada, napoje gazowane, mleko i przetwory mleczne, a takze
takich dodatkéw, jak tartrazyna, spowodowato poprawe zachowania niektérych dzieci, ale nie
wyleczyto tego stanu. Tartrazyna zostata powigzana z nadpobudliwoscig u dzieci, dlatego rodzice
powinni wydac sie rozsgdnym, aby wyeliminowac te substancje z diety swoich dzieci. Temat dodatkéw
i alergii jest catkiem stusznym obszarem niepokoju dla ogdtu spoteczenistwa i prawdopodobnie tak
bedzie nadal. Rodzicom dzieci z autyzmem nalezatoby dobrze radzi¢, aby w miare mozliwosci
wyeliminowali dodatki i zwrdcili uwage, czy epizody okreslonego zachowania mozna powigzaé z
okreslonymi pokarmami, a takze z mozliwymi czynnikami sSrodowiskowymi.

Terapia wstrzymujaca

WspomnieliSmy rowniez o terapii zorganizowanej, ktora kilka lat temu spotkata sie z duzym rozgtosem
w mediach. Prawdopodobnie za roszczeniami o poprawe u niektdrych dzieci mégt wynikac fakt, ze



podczas terapii utrzymywano duzg aktywno$é fizyczng, podczas gdy dziecko walczyto i szalato. Zbiegto
sie to z obserwacjami, ze po energicznych ¢wiczeniach fizycznych dzieci z autyzmem majg zwykle
okresy spokojniejszego zachowania. Bytlo wiec mozliwe, ze sugestia Bernarda Rimlanda, ze ,terapia
podtrzymujaca nie przywraca wiezi miedzy matkg a dzieckiem, ale raczej stymuluje produkcje endorfin
w mdzgu” byta rozsagdnym wyjasnieniem. Endorfiny to naturalnie wystepujgce substancje wytwarzane
przez mdzg i majgce wptyw na kontrolowanie leku. Po obejrzeniu materiatu wideo z trzymania terapii
nie bytoby trudno zinterpretowac ten proces jako forme naduzycia.

Higashi

Inne podejscie, ktadgce nacisk na energiczne ¢wiczenia, jako integralng czes¢ programu szkolnego, jest
stosowane w niezyjacej juz Dr Kiyo Kitahary Higashi School w Bostonie w USA. Oryginalna szkota
Higashi zostata zatozona w Tokio w 1954 roku. W ,,terapii zycia codziennego” praktykowanej w szkole
Higashi ktadzie sie nacisk na zajecia grupowe, a pod kierunkiem wyszkolonych nauczycieli dzieci z
autyzmem poddawane sg intensywnym ¢éwiczeniom fizycznym pod planowaé, nie pozwalajac dziecku
wpasé w jego autystyczne wzorce zachowania. Chociaz metoda ta jest ogdlnie akceptowana pod
wzgledem ustrukturyzowanego programu, ktdry moze mie¢ bardzo pozytywny wptyw na zachowanie,
nie odnosi sie do zaburzen spotecznych i komunikacyjnych, ktdre sg nieodtgczne dla tego stanu. Higashi
przyciggnat wiele uwagi medidéw, w wyniku czego niektdrzy rodzice czujg sie zmuszeni zabra¢ swoje
dzieci do szkoty w Bostonie, jednoczesnie lekcewazac réwnie skuteczne, ale niedoceniane metody
stosowane w specjalistycznych szkotach w Wielkiej Brytanii. (Niektérzy rodzice mogg zainteresowac
sie, gdy dowiedz3 sie, ze wkrdtce zostanie otwarta szkota Higashi w Wielkiej Brytanii).

Metoda opgcji

Metoda opcji to podejscie oparte na USA, ktdre réwniez wzbudzito zainteresowanie mediéw i zostato
przedstawione w bardzo pozytywnym sSwietle. Rodzice i dzieci spedzajg dwa tygodnie w osrodku w
Massachusetts, przechodzgc intensywng terapie / filozofie od wyszkolonego mentora, aby umozliwié
rodzicom zaakceptowanie i cieszenie sie dzieckiem takim, jakim jest. Chodzi o to, ze po powrocie do
domu zobowiazujg sie do 24-godzinnego zobowigzania wobec swojego dziecka. Wigze sie to z
zespotem wolontariuszy i specjalnie przystosowang salg. Kiedy kilka lat temu po raz pierwszy
promowano metode opcyjng, zachecano rodzicéw, aby przejeli inicjatywe swojego dziecka i pozwolili
mu inicjowa¢ dziatania - innymi stowy, aby je wzmocni¢. Wydawato sie to nie mie¢ wiekszego sensu,
poniewaz tak duza czes¢ czynnosci byta niewtasciwa. Jednak obecnie wydaje sie, ze wprowadzono
pewne zmiany i teraz rodzice otrzymujg pomocne wskazéwki dotyczace rozwijania zabawy z dzieckiem.
Zwolennicy tego podejscia wysuwajg jednak réwniez ekstrawaganckie twierdzenia, ktére moga
wprowadzaé w btad rodzicow - zwtaszcza tych, ktérzy zaprzeczajg powadze lub rozmiarowi trudnosci
swojego dziecka. Znane nam dziecko z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie zostato zabrane do
osrodka, ale nie postepowato. Jednak jego rodzice sg przekonani, ze obietnica normalnego
funkcjonowania za cztery lata, kiedy ,,zdecyduje sie nie by¢ autystg”, spetni sie. Wydaje sig, ze stoi to
w bezposrednim konflikcie z rzekoma filozofig - akceptacji dziecka takim, jakim jest i cieszenia sie nim.
W wyniku odmowy przez rodzicéw spojrzenia poza te obietnice, dobro ich dziecka jest powaznie
zagrozone, poniewaz kurczowo trzymajg sie fantazji, ktéra ma niewiele wspdlnego z dobrem ich syna.

Terapia integracji stuchowe;j

Wiele przesadzonych twierdzen dotyczyto tego leczenia, a zwolennicy niejednoznacznie zaprzeczaja,
Ze promuja go jako lekarstwo, ale twierdza, ze ,, wskaznik skutecznosci wynosi 80%". Pochodzi z Francji
i wykorzystuje maszyne zwang ,kinetronem”. Szkolenie trwa dwa tygodnie i sktada sie z dwéch
potgodzinnych sesji odstuchowych dwa razy dziennie. Celem jest ponowne wyszkolenie stuchu poprzez
wykorzystanie przetworzonej muzyki. Nie ma badan potwierdzajgcych teorie stojgcg za tym



podejsciem i nie ma dowoddéw na to, ze wszystkie dzieci z autyzmem majg problemy z integracja
stuchowa. Nie ma kontaktu miedzy organizatorami szkolen a profesjonalistami pracujgcymi na co dzien
z dzie¢mi. Znamy kilkoro dzieci, ktére przeszty to szkolenie i nie zaobserwowano zadnych zmian.
JesteSmy na tyle otwarci, aby wzig¢ pod uwage, ze jest mozliwe, aby ta metoda pomogta osobom o
skrajnej wrazliwosci stuchowej. Jednak w zaden sposdb nie stanowitoby to lekarstwa na ich autyzm.

Terapia integracji sensorycznej

Jest to podejscie stosowane gtdwnie przez terapeutdéw zajeciowych i opracowane w Stanach
Zjednoczonych przez dr Jean Ayres. Chociaz neurologia cytowana na poparcie tego typu interwencji
jest watpliwa, jesli nie watpliwa, uwaza sie, ze w autyzmie rozwijajacy sie mdzg nie jest w stanie
przypisac znaczenia doznaniom i zorganizowac ich w spostrzezenia, a ostatecznie w koncepcje. Uwaza
sie, ze stymulacja sensoryczna odgrywa zasadniczg role w rozwoju neurondéw. Zabieg skfada sie z
czynnosci obejmujacych osrodki réwnowagi, receptory skdrne oraz receptory Sciegien, stawoéw i
miesni. Wiele dzieci z autyzmem ma problemy motoryczne; w istocie sg jednymi z najczesciej
towarzyszacych trudnosci. Te problemy sg czesto okreslane terminem , planowanie ruchowe”, co
wptywa na umiejetnosci organizacyjne. Podczas gdy postrzegamy te trudnosci jako aspekt
uposledzonej centralnej koherencji i funkcji wykonawczych, zwolennicy terapii integracji sensorycznej
postrzegajg towarzyszgce zaburzenia spoteczne jako wtdrne i nazywajg stan ,dyspraksjg”. Nie
kwestionujemy istnienia dyspraksji jako zaburzenia, ktére moze odnies¢ korzysci z terapii integracji
sensorycznej. Rzeczywiscie, jest mozliwe, ze u niektdrych oséb dyspraksja moze wspédtistnieé z
autyzmem, ale nie nalezy myli¢ tych dwdch warunkéw. Nie jest wiec zaskakujace, ze chociaz znamy
wiele dzieci z autyzmem, ktére otrzymaty te terapie, nie widzielismy dowoddéw na jej znaczenie dla
uposledzen spotecznych, ktére sg podstawowymi niepetnosprawnosciami w tej chorobie.

Lovaas (modyfikacja zachowania)

Metody modyfikacji zachowania zostaty po raz pierwszy zastosowane przez Lovaas w Stanach
Zjednoczonych w latach 60-tych. W tamtych czasach stosowano dos¢ skrajne metody kar, aby
ograniczy¢ niewtasciwe lub samookaleczajgce zachowania. Potem wyszto z mody. Modyfikacja
zachowania pojawita sie ponownie i stata sie niezwykle popularna jako interwencja dla mtodych dzieci
w wieku przedszkolnym z autyzmem, poniewaz zapewnia pakiet opieki (przy znacznych kosztach) z
obietnicg ** wyzdrowienia " w czasie, gdy niewiele wiecej jest prawdopodobnie bedzie w ofercie. Z
punktu widzenia rodzicéw ma o wiele wiecej do zaoferowania niz zbior poradnikéw i obietnica recenzji.
System nagrdd zastgpit etos kary. Nie ma watpliwosci, ze metody te mogg byc¢ skuteczne w skupieniu
uwagi dziecka i poprawie zachowania. Jednak przeniesienie tych umiejetnosci do innych ustawien
moze by¢ prawdziwym problemem. Inny problem moze sie pojawic, gdy rodzice sg tak zaabsorbowani
metodg i intensywnym programem indywidualnym, ze nie doceniajg, gdy ich dziecko jest gotowe na
szersze i mniej ustrukturyzowane zajecia spoteczne. Niektére LEA zostaty przekonane do finansowania
programow Lovaas dla poszczegdlnych dzieci, poniewaz przekonano ich, ze interwencja umozliwi
dziecku przejscie do gtéwnego nurtu edukacji po dwdch latach leczenia, a nastepnie nie bedzie juz
wymagac zasobow specjalnych. Jest to zaréwno nierealne, jak i uproszczone. Etos programu Lovaas
nie pasuje tatwo do aktualnych wynikéw badan dotyczacych natury autyzmu iw duzej mierze
marginalizuje poznawczg nature tego schorzenia. W kontekscie podejs¢ behawioralnych nalezy
wspomnie¢ o terapii awersyjnej w przypadku dzieci przejawiajacych bardzo powaine problemy
behawioralne, takie jak samookaleczenie i powazna agresja. Byt czesciej praktykowany w Stanach
Zjednoczonych niz w Wielkiej Brytanii. Polega na zastosowaniu nieprzyjemnego bodica w celu
ograniczenia niepozadanych zachowan. Stosowanie takich metod bytoby dla wiekszosci ludzi
odrazajace, a ich stosowanie mogtoby zosta¢ uznane za nieetyczne. Ponadto istnieje niewiele
dowoddw na dtugoterminowg poprawe w przypadku zawieszenia terapii.



Psychoterapia / terapia rodzinna

Nierzadko zdarza sie, ze trudnosci lepiej funkcjonujacych dzieci z autyzmem pozostajg nierozpoznane
i zamiast tego sg postrzegane w kategoriach zaburzen emocjonalnych i / lub ztego zarzadzania
rodzicami. Z tego powodu niektdre z tych dzieci i ich rodziny sg kierowane na terapie rodzinng lub
dziecko jest widziane przez psychoterapeute i moze zostac¢ przepisane leczenie. Czasami programy
lecznicze sg oferowane, poniewaz autyzm nie jest rozpoznawany. Ale w niektérych przypadkach
psychoterapia jest oferowana na podstawie tego, ze autyzm ma podtoze emocjonalne. Jesli chodzi o
terapie rodzinng, wydaje nam sie, ze brak rozpoznania prawdziwej natury trudnosci dziecka niewiele
robi, aby wzbudzi¢ zaufanie do tego podejscia wéréd oséb, ktdre doswiadczyty choroby. Nie uwazamy
tez, ze warto dac rodzicom wyobrazenie, ze problemy ich dziecka sg spowodowane ztym zarzadzaniem,
a nie stanem biologicznym. Trzeba jednak powiedzie¢, ze gdy stan jest prawidtowo zdiagnozowany,
cata rodzina moze skorzystaé na dyskusji o tym, jak najlepiej radzi¢ sobie z osobg z autyzmem, a takie
podejscie moze by¢ wtedy bardzo pomocne i konstruktywne. Na przestrzeni lat spotkalismy niewielkg
liczbe dzieci z autyzmem poddawanych psychoterapii. W niektérych z tych przypadkdéw autyzm nie
zostat zdiagnozowany, podczas gdy w innych zostat uznany, ale terapeuta uwazat, ze mozna go leczy¢
za pomocg tego podejscia. Mozna by spierac sie w nieskoriczonos¢ i bez rozstrzygniecia o tym, czy
program edukacji i zarzadzania dziecka w szkole przyniést poprawe, czy tez twierdzenia
psychoterapeuty miaty jakgkolwiek tre$é. Uwagi mozemy zgtaszaé jedynie na podstawie wtasnego
doswiadczenia w poszczegdlnych przypadkach. Sugerujg one, ze psychoterapia nie jest wtasciwym
sposobem leczenia autyzmu, a twierdzenia o jej skutecznosci odzwierciedlajg optymizm w umysle
terapeuty, a nie faktyczne dowody u dziecka. Zbyt tatwo jest rzutowac mysli i uczucia na dziecko, ktére
ma powaznie ograniczong komunikacje aby dokonywad interpretacji anomalnego zachowania w
oparciu o teorie analityczng. Inteligentni, werbalni dorosli z autyzmem wyrazili silne poczucie
dezaprobaty co do znaczenia psychoterapii dla ich stanu i nieodfgcznych problemdéw. Godne
ubolewania jest to, ze znaczna liczba profesjonalistéw zajmujacych sie matymi dzie¢mi nadal nie
rozpoznaje autyzmu lub rozpoznaje go tylko w jego najbardziej klasycznej postaci. Rodzice muszg
wtedy znalez¢ odpowiedzi dla siebie, a takze sposoby i srodki pomocy dziecku. Nawet tam, gdzie
istniejg dobre ustugi diagnostyczne, moze zabrakng¢ zasobdéw zaréwno zdrowotnych, jak i
edukacyjnych, dlatego nieuniknione jest, ze alternatywne podejscia wypetnia te luke. Wielu rodzicéw,
nawet na obszarze o stosunkowo dobrej swiadomosci i zapewnieniu, powiedziato: ,W porzadku,
wiemy, Ze nasz 2-latek ma autyzm, ale co teraz?” W niektdrych regionach Wielkiej Brytanii inicjatywy
,hatychmiastowej reakcji” przyniosty zostata utworzona, aby wspiera¢ rodzicow od momentu
postawienia diagnozy. W innych obszarach podobne ustugi $wiadczg doskonate ,,zespoty informacyjne”
ze specjalistami w dziedzinie autyzmu. Niestety, te obszary doskonatosci znacznie przewyzszajg
liczebnie obszary, w ktdrych rodzice nie otrzymuja nic lub sg kierowani do ustug niespecjalistycznych,
ktdre i tak sg juz przecigzone dtugimi listami oczekujgcych. LEA staje sie coraz bardziej Swiadoma
potrzeby zapewnienia specjalistycznej opieki, choéby po to, by powstrzymaé kolejne, czesto
nierealistyczne zgdania, wysuwane przez niektdrych rodzicow za posrednictwem trybunatéow i sgdow.
Niemniej jednak, dopdki spdjne i odpowiednie $wiadczenia nie bedy szerzej dostepne, zachecamy
rodzicow do zadawania pytan przed podjeciem jakiegokolwiek tak zwanego wyleczenia lub leczenia,
ktdre nie jest oparte na realistycznej ocenie ogdlnego funkcjonowania dziecka. National Autistic
Society publikuje regularnie aktualizowany i obszerny przewodnik po niektérych z wielu réznorodnych
podejs¢, ktore sg stosowane lub zwigzane z edukacjg i opiekg nad dzieémi i dorostymi z autyzmem.



