Poznac Aspergera

Kiedy u naszego syna zdiagnozowano zespét Aspergera, poczuliSmy pewnego rodzaju ulge. Nie
chodzi oczywiscie o to, ze zalezato nam z jakiegos powodu na tym, zeby nasze dziecko okazato sie
nietypowe, inne... Po prostu teraz juz wiedzieliSmy. PoznaliSmy ,,wroga”. Po latach zadawania
sobie pytan ,,Co dzieje sie¢ z naszym synem?”, ,,Co robimy nie tak?” ,Czy jestesmy ztymi
rodzicami?”’, moglismy swiadomie zacza¢ mierzy¢ sie z tym nieproszonym gosciem, ktéry
zamieszkat z nami i byt powodem tak wielu watpliwosci, czestego strachu i poczucia bezradnosci.
Szybko tez przekonalismy sie, jak mato my, i niemal wszyscy wokoét, wiemy o zaburzeniach ze
spektrum autyzmu.

Dziecko

Krzys od najmtodszych lat lubit bawi¢ sie sam. Zamykat sie w swoim swiecie, ustawiat ulubione
samochodziki bardzo precyzyjnie, tworzac réwne, dtugie sznury matych pojazdéw. Rzadko przy
tym moéwit, ale wida¢ byto, ze w swojej gtowie tworzy historie i pisze scenariusze zabaw. ByliSmy
przekonani, ze rozwija sie prawidtowo. Wczesnie zaczat z nami rozmawiad. Szybko sie uczyt. Méwit
wyraznie, uzywat,,dorostych” stdw. Nic niepokojgcego sie nie dziato. Bylismy przekonani, ze rosnie
nam bystry indywidualista. | nie mylilismy sie.

Wkrdtce jednak pojawity sie pierwsze problemy, ktdre okreslaliSmy jako adaptacyjne — najpierw na
placu zabaw, pdzniej w przedszkolu. Krzys bit i drapat dzieci. MusielisSmy zmieni¢ przedszkole. W
nowej placéwce sytuacja sie poprawita. Gtéwnie dzieki temu, Ze wyrozumiate panie znaty problem
i umiejetnie zaopiekowaty sie naszym chtopcem. Z dumg uczestniczylismy w przedstawieniu na
koniec zeréwki. Nasz niesmiaty Krzys stat w pierwszym rzedzie, dumnie recytowat i spiewat.

Poczatki nauki w szkole nie zwiastowaty niczego ztego. Widzac naszego malca w mundurku
i z tornistrem dzielnie maszerujgcego do autobusu, potraktowalismy wczesniejsze problemy jako
juz zamkniety rozdziat. Krzys dobrze sie uczyt, miat kolegédw. Po pewnym czasie jednak zaczat



sygnalizowac problemy z brzuszkiem. Poczatkowo wydawato nam sie, ze moze symulowa¢. Jednak
wkrétce pojawity sie symptomy chorobowe. Rozpoczelismy wedréwke po gabinetach lekarskich.
Po kilku tygodniach pojawity sie podejrzenia, ze moga to by¢ dolegliwosci psychosomatyczne.
Krzys trafit pod opieke psychologa.

Podijelismy nietatwa decyzje o zmianie szkoty. Na poczatku wydawato sie to strzatem w dziesigtke.
Przez kolejne pét roku nie dziato sie nic niepokojgcego. Byta to jednak cisze przed burza. Krzys
zaczat miec coraz wieksze problemy z wejsciem w relacje z grupa. Byt wyobcowany. Z dnia na dzien
wycofywat sie coraz bardziej. Przestat chodzi¢ do szkoty. Nie pomagaty prosby, rozmowy, kary. Nic.
Jesli nawet wieczorem przekonywat, ze pdjdzie nastepnego dnia do szkoty, rano sie blokowat.
Potrafit przyja¢ konsekwencje — wiedziat, Ze nie bedzie miat dostepu do telewizora, konsoli przez
caty dzieri. Nie protestowat. Byle by nie i$¢ do szkoty.

To byt najtrudniejszy czas — obnizenia nastroju, licznych awantur i histerii. Diagnoza - fobia szkolna.
Wiedzielismy jednak, Zze nie wzieta sie ona znikad. Rozmowy z psychologiem, szukanie informacji
iw koricu wniosek — zespdt Aspergera. Pdzniej diagnoza psychiatry, nauczanie indywidualne,
terapia. Dzisiaj Krzys, po kilku miesigcach naszych dziatan, jest juz spokojnym dzieckiem. Uczy sie
nawigzywac relacje, méwic¢ o swoich uczuciach. Zniknat najwiekszy stresor — szkota. Mamy jednak
nadzieje, ze wkrdétce bedzie mdégt do niej wrdcic. Kiedy juz bedzie umiat sobie poradzi¢ w tym
trudnym dla niego srodowisku.

Historia naszego Krzysia jest z pewnoscig podobna do historii wielu dzieciirodzin AS-6w (tak czesto
nazywa sie ludzi z zespotem Aspergera). O takich osobach méwi sie, ze sg atypowe (w odrdznieniu
do neurotypowych). Z zespotu Aspergera sie nie wyrasta. Wsréd nas zyje wiele, czesto
niezdiagnozowanych dorostych AS-6w. S3 wsrdd nich nasi bliscy, znajomi ale tez osoby
powszechnie znane, jak Anthony Hopkins, Stanley Kubrick czy Lionel Messi.

Stereotypowe, utrwalane miedzy innymi przez obrazy filmowe, postrzeganie osoby z ZA ogranicza
sie do okreslania go jako cztowieka ,,dziwnego”, samotnika, o doskonatej pamieci i zdolnosciach
matematycznych. W rzeczywistosci jednak, jak mozna sie domysla¢, sprawa jest duzo bardziej
ztozona.

Zdecydowana wiekszos¢ AS-6w to chtopcy. Przyjmuije sie, ze proporcje, jesli chodzi o pte¢, wynosza
8:1lub nawet 10:1 na rzecz chtopcéw. Prawdopodobnie przyczyny wystepowania ZA majg podtoze
neurologiczne. To zaburzenie rozwojowe zaliczane jest do spektrum autyzmu i bardzo czesto
okreslane jest jako jego ,,najtagodniejsza wersja”. Jednym z gtéwnym problemdéw AS-éw s3
zaburzenia w sferze relacji spotecznych - nieumiejetnos¢ lub brak potrzeby wchodzenia w
interakcje z réwiesnikami. Osoby takie nie potrafig odnaleZ¢ sie w grupie, w zbyt zawitych dla nich
relacjach opartych miedzy innymi na emocjach. Charakteryzuje je stabe rozumienie sygnatéw
spotecznych, a ich zachowania i reakcje emocjonalne s3g czesto nieadekwatne.

U Krzysia, jak u wielu 0sdb dotknietych ZA, najwieksze ktopoty zaczety sie w trzeciej i czwartej
klasie szkoty podstawowej. Wtedy duzo zmienito sie w jego pouktadanym dotad swiecie. Nie tylko
pojawili sie nowi nauczyciele, bardziej skomplikowane sytuacje, lecz takze nowe problemy w sferze
relacji z dorastajacymi réwiesnikami. Zaczynaty sie rodzi¢ pierwsze juz bardziej dojrzate przyjaznie,
»sojusze” pojedynczych ucznidw i grup. Cata masa relacji, uczud i sytuacji, ktérych Krzys nie byt w
stanie zrozumied. Zareagowat wiec wycofaniem sie. Pojawit sie duzy lek.

Obserwowalismy u syna wiele zachowan, ktére jak sie pdzniej okazato, s3 typowe dla tego
zaburzenia. AS-y posiadajg waskie zainteresowania, na ktdrych koncentruja niemal catg swoja
uwage. Czasami wrecz jest to zaangazowanie niemal obsesyjne i/lub nietypowe np. dla dziecka.
Krzys zawsze miat jedng pasje, hobby, ktéremu catkowicie sie poswigcat. Inne zajecia mogty dla
niego nie istnie¢. Na poczatku byty to samochody, pdzniej pitka nozna, teraz gry. O kazdej z tych



dziedzin, kiedy sie nig interesowat, mégt méwic niemal godzinami. Wszystko koncentrowato sie
wokot jednego tematu.

Czestg cechg jest ,,zamitowanie” do wszelkiego rodzaju schematéw, powtarzajgcych sie
rutynowych zachowan. AS-y bardzo czesto nie radzg sobie z nieoczkiwanymi zmianami. Krzysia
zawsze musimy uprzedzaé¢ duzo wczesniej o wszelkiego rodzaju zmianach plandw. Kiedys
chcieliSmy mu zrobi¢ niespodzianke i zabra¢ go na tor gokartowy. Marzyt o przejazdzce takim
matym autem. Nie mdéwilismy mu, gdzie jedziemy. Tylko tyle, ze to niespodzianka. Przez catg droge
milczat, jak sie pdzniej okazato, kumulowat w sobie negatywne uczucia i lek. Kiedy dojechalismy na
miejsc, skoriczyto sie na wybuchu histerii i powrocie do domu w bardzo kiepskich humorach.
Popeilismy btad - postawilismy Krzysia w sytuacji niepewnosci, nieoczekiwanego wyjscia poza
schemat, braku kontroli. To wzbudzito w nim lek i ztos¢.

Czesc 0s6b z ZA przejawia nietypowe cechy w zakresie mowy i jezyka. U niektérych moze by¢ to
opdzniony rozwdj mowy, u innych — przeciwnie. Krzy$ zaczat méwi¢ wczesnie i bardzo wyraznie.
Jego jezyk byt jednak czesto formalny i pedantyczny, uzywat stéw bardziej charakterystycznych dla
Swiata oséb dorostych, niz dzieci w jego wieku. Miat przy tym ograniczona gestykulacje. To réwniez
czesta cecha AS-6w, podobnie jak unikanie kontaktu wzrokowego czy nieumiejetnos¢
odczytywania mowy ciata i sygnatéw niewerbalnych innych osdéb.

Do wachlarza cech, ktére moga wystapi¢ u AS-a nalezy jeszcze doda¢ niezdarnos¢ motoryczna.
Osoby takie maja czasami problem z koordynacja ruchowa. Zespotowi towarzyszg czesto
zaburzenia Sl (integracji sensorycznej), nadpobudliwos¢ psychoruchowa, zaburzenia koncentracji
uwagi, natrectwa czy zachowania opozycyjno-buntownicze.

W ramach ZA wystepuja zatem rézne dysfunkcje, jednak nie u kazdego AS-a nie musza by¢ takie
same. Czesto dochodzi wrecz do sprzecznosci. Niektdre AS-y majg wybidrczos¢ pokarmowa.
Toleruja jedynie waskie grono potraw i produktéw. W innych przeszkadza im zapach, konsystencja,
smak. U niektdrych konsekwencjg jest szczupta budowa ciata, u innych — przeciwnie (jesli zafiksuja
sie na punkcie np. tuczacych potraw).

ZA nie u kazdego (jak to byto u Krzysia) prowadzi do fobii szkolnej. Niektdre dzieci funkcjonujg w
szkole dobrze, uczg sie wchodzi¢ w interakcje spoteczne. Oprdcz barier z budowaniem relacj,
musze jednak niestety czesto zmagac sie z przyklejang im tatkg osoby ,,dziwnej”.

Rodzina

Zespdt Aspergera dotyka catej rodziny. Nawet jesli atypowy jest jeden jej cztonek. Rodzic, do
momentu poznania diagnozy, czesto jest zagubiony. Zastanawia sie, czy zachowanie dziecka jest
wynikiem btedéw wychowawczych, czy moze problem lezy gdzie indziej — w Srodowisku
przedszkolnym/szkolnym, a moze tkwi w psychice dziecka. Kiedy okaze sie, ze mamy do czynienia
z zespotem Aspergera, wazne jest, aby rodzice wzieli odpowiedzialnos¢ za proces terapii. Nie
mozna zatozy¢, ze ZA ,,przejdzie sam”. Tak sie nie stanie. Bedzie towarzyszy¢ naszemu dziecku
przez cate zycie. Powinnismy pogodzi¢ sie z tg myslg i zaakceptowad innos¢ naszego malca.
Obowigzkiem rodzicdw jest wsparcie go i przygotowanie do funkcjonowania w spoteczenistwie.
Jako cztowieka atypowego, z zespotem Aspergera. Nie zrobi za nas tego psycholog. Nie sam.
Terapia jest bardzo waznym i koniecznym elementem na tej drodze, ale to rodzic powinien by¢
pierwszym i najwazniejszym przewodnikiem swojego dziecka. Musimy czyta¢, rozmawiac ze
specjalistami, z innymi rodzicami AS-éw.

Owszem, bedzie wiele trudnych sytuacji. Zastanawiania sie, jakie zachowanie wynika z zaburzen
rozwojowych, a jakie jest wynikiem po prostu dorastania. Kiedy wyciggac konsekwencje, a kiedy po
prostu przytuli¢. Czy méwic znajomym, ze dziecko jest AS-em, czy zachowac te informacje tylko dla
siebie lub najblizszej rodziny. Wielu rodzicdw obawia sie ostracyzmu, napietnowania dziecka.



Z drugiej jednak strony czesto AS-y bywaja wykluczane i bez przekazywania tej informacji, ze
wzgledu na swoje zachowanie. Czesto bywaj postrzegane jako dzieci po prostu niegrzeczne czy Zle
wychowane. Dylematdw i pytant na tej drodze bedzie wiele. Podobnie jak sytuacji, w ktdrych
zareagujemy niewtasciwie, popetnimy btad.

Nie mozemy zapomina¢ o wptywie zespotu Aspergera na rodzenstwo AS-a. Jednym z zagrozen jest
to, ze skupimy wiekszos¢ swojej uwagi na dziecku atypowym. Zatozymy, ze potrzebuje bardziej
naszej pomocy i czasu. Zaniedbamy relacje z pozostatymi cztonkami rodziny. Pamietajmy réwniez,
ze dlamtodszych dzieci starsze rodzenstwo jest czesto wzorem do nasladowanie. Niestety réwniez
tych niewtasciwych zachowan. Kiedy starszy brat czy siostra — AS — uzywa brzydkich stéw,
przezwisk, tych z kategorii naprawde wulgarnych (dzieci z ZA czesto nie zdajg sobie sprawy z wagi
takich stéw, nie potrafig zrozumie¢, ze wypowiadajac je, sprawiaja komus przykros¢), moga one
trafi¢ do stownika mtodszego rodzeristwa. To samo dotyczy nasladowania zachowania, obieranych
strategii w obliczu trudnych emodji itp.

Spoteczenstwo, szkota

Tak jak w przypadku niepetnosprawnosci fizycznej czy innych zaburzer rozwojowych, ludzie z ZA
oraz ich rodziny borykaja sie z wieloma trudnosciami. Pierwszym problemem jest niski poziom
wiedzy spoteczeristwa lub stereotypowe, powierzchowne postrzeganie oséb atypowych. O ile
wiedza nauczycieli, dzieki udziatowi w szkoleniach, stopniowo wzrasta, o tyle osoby
nieinteresujgce sie tematem, nie maja okazji do poznania podstawowych nawet informacji o ZA. W
mediach informacje o autyzmie pojawiaja sie najczesciej w okolicach 2 kwietnia (Swiatowy Dzier
Swiadomosci Autyzmu). Jednak trudno szuka¢ wtedy pogtebionych tresci, ktére oddzielnie opisuja
ZA.

Jesli chodzi o edukacje AS-6w w szkotach publicznych wydaje sie, ze najwiekszy komfort moga
odczuwaé¢ w klasach integracyjnych, w nielicznym gronie, ze wsparciem nauczyciela
wspomagajacego. Dobrym wyjsciem sg réwniez specjalistyczne szkoty, najczesciej niepubliczne,
przeznaczone dla dzieci ze spektrum autyzmu. Jednak barierami dla wielu rodzicédw s3a zaréwno
finanse, jak i niewielka liczba takich placéwek oraz ich lokalizacja (najczesciej duze miasta).

Wielu rodzicdw decyduje sie na ustugi prywatnych specjalistéw i osrodkdw. Spotkania
z psychologiem, udziat dziecka w terapii w grupie, trening umiejetnosci spotecznych, integracji
sensorycznej — to zaledwie czes¢ listy bardzo potrzebnych i czesto kosztownych metod i narzedzi
terapii. W sferze marzen rodzicéw AS-6w pozostaje zorganizowany i skuteczny paristwowy system
wsparcia i pomocy osobom atypowym.

Bardziej realna wydaje sie wizja upowszechniania wiedzy na temat spektrum autyzmu. Najlepszym
i najskuteczniejszym miejscem jest szkota. Szkolenie nauczycieli, edukacja dzieci, organizowanie
akcji spotecznych, angazowanie ucznidw, rozpowszechnianie informacji w gronie rodzicéw - to
formy wsparcia, ktére moze podja¢ niemal kazda placdwka edukacyjna. Z pewnoscig takie
inicjatywy sprawityby, ze wiele AS-Ow i ich rodzin mogtoby liczy¢ na zrozumienie i fatwiejsze
radzenie sobie w Swiecie ludzi neurotypowych.
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